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Wstep

,, Opieka nad umierajgcymi nie powinna by¢ pracg indywidualng, lecz
takq, ktora jest wspolna. Wspoldzielona w oparciu o relacje; ze
wszystkimi roznymi czlonkami personelu, duchowymi, medycznymi i
Swieckimi, i, o ile to mozliwe, z samym pacjentem. Tam, gdzie tak jest,

pozostaje nam poczucie spetnienia, ktore sprawia, Ze jest to tak

satysfakcjonujgca galqZopieki medycznej i pielegniarskiej.” '

Saunders Cicely, 1959, ,,When a Patient is Dying”, in: Selected
Writings 1958-2004, 2006: 51

Nowotwor zlosliwy jest uznawany za najbardziej niepozadang chorobe na catym
swiecie (Clarke, Everest, 2006). NiektOre badania pokazuja, ze samo myslenie o raku
wywoluje dyskomfort i refleksje na temat obaw o zachorowanie (Vrinten i in., 2014).
Choroba nowotworowa stata si¢ spotecznie postrzegana jako synonim tragedii,
fatalizmu i mozliwej $mierci (Mukherjee, 2010; Sontag, 2001). Generuje rOwniez cale
spektrum emocji — zaréwno u 0s6b, ktére majg z nig do czynienia, jak i u jednostek,
ktore w tej chwili nie zostaly nig dotkniete. Spoteczny konstrukt choroby zmieniat si¢
w ciggu ostatniego stulecia (Sontag, 2001). Pierwotnie, nowotwor byt postrzegany jako
byt zewnetrzny, niezalezny wobec czlowieka (Mukherjee, 2010). To oddzielenie
choroby od miejsca jej powstania (komorki w ciele kazdego cztowieka mogg mutowac
1 ostatecznie powodowa¢ zmiany nowotworowe) doprowadzitlo do postrzegania raka
jako bedacego poza kontrolg jednostki (Mukherjee, 2010; Sontag, 2001). Bezbronnos¢
cztowicka w tej nierOwnej, niesprawiedliwej walce byla czynnikiem budowania
solidarno$ci spotecznej i wspierania chorego przez bliskich, organizacje, fundacje, a
takZe osoby niepowigzane z pacjentem. ROwniez lekarze i naukowcy niekiedy dedykuja
wiasne zycie odkrywaniu nowych terapii i lekOw, aby stworzy¢ mozliwosci wyleczenia

coraz wigkszej liczby rodzajéw nowotworu.

Od 1971 roku Stany Zjednoczone zapoczatkowaty kampani¢ walki z rakiem,

ktora obecnie ma wymiar globalny, zmieniajac w pewnym sensie mentalnos¢ jednostek

! Ttumaczenia cytatow z publikacji anglojezycznych uzytych w dysertacji sporzadzono w przektadzie
wilasnym.



z potencjalnych ofiar raka w wojownikow (cho¢ pierwsza informacja o wojnie z rakiem
pochodzi z 1904 r.) (Wijdicks, 2021; Farrelly, 2021). Choroba ta stata si¢ wrogiem
kazdego, bez wzgledu na pte¢, wiek, status socjoekonomiczny (SES), rase czy miejsce
zamieszkania (Cutler, 2008; Cairns, 1985). Pacjent przestal by¢ postrzegany jako osoba
bezbronna wobec nowotworu, lecz jako jednostka, ktora podejmuje walke z choroba, a

jej ostateczny wynik zalezy od dziatan, ktOre ona przedsigwezmie.

Susan Sontag (2001) zauwazyla, ze spoteczenstwo na swoj sposéb konstruuje
spoteczne ramy choroby, nadajac jej znaczenia, czy nazwy. Ten nowy jezyk,
specyficzny dla okreslonej choroby, pomaga zrozumie¢ jednostkom nowa, zmieniong
rzeczywisto$¢, ktOra generuje przerazenie, czy niezrozumienie (Sontag, 2001). Autorka
zauwaza, ze rozumienie chordb o cigzkim przebiegu lub nieznanych skutkach terapii,
zaczyna by¢ konstruowane przez spoleczenstwo w sposOb metaforyczny (Sontag,
2001). Czasem metafory sg na tyle charakterystyczne, ze zanika konieczno$¢
bezposredniego postugiwania si¢ nazwg choroby (przyktadowo, mOwigc ,,przegrat

walke” jednostka zdaje sobie sprawe, ze wypowiedz dotyczy choroby nowotworowe;j).

Rak wywotuje okreslone emocje, uczucia, zachowania, a takze SposOb
spojrzenia na pacjenta (choroba jako etykieta) (Sontag, 2001; Costa et al. 2019). W
czasach, gdy geneza nowotworu zto$liwego nie byla powszechnie znana, byt on
postrzegany jako zakazna choroba, a osoby nig dotkniete byly czesto unikane przez
spoteczenstwo (Sontag, 2001). Obecnie, po zdobyciu wiedzy o chorobie i rozpoczgciu
wspolpracy miedzy naukowcami roéznych dyscyplin naukowych, mozna odnies$¢
wrazenie, ze rak stat si¢ chorobg publiczna, w ktOrej aktorowi odgrywajacemu gtoéwnag
role (pacjenta) towarzyszy widownia, ktoéra go wspiera (Sontag, 2001). Oczekuje sie,
by jednostka stata si¢ kolejng osoba dotaczajaca do grupy ocalatych (Survivors), dajac
jednoczesnie nadziej¢ tym, ktOrzy by¢ moze za kilka/kilkanascie/kilkadziesigt lat

rowniez bedg toczy¢ podobng walke (Hickey, 1989).

Koncepcja postugiwania si¢ metaforami w kontekscie opisu przebiegu choroby
nowotworowej u pacjentow stata si¢ powszechna w wigkszosci krajow Swiata.
Przyktadem jest Mullan (1985), mlody lekarz opisujacy wlasne doswiadczenia z rakiem,
okreslajacy siebie jako Survivor. Pojecie szybko stato Si¢ swoistg etykieta spoleczna
opisujaca osobe po wyleczeniu lub ktOra przezyta minimum 5 lat od momentu

wyzdrowienia (Miller, 2015). Termin Survivor zaczal by¢ rOwniez uzywany jako
2



oficjalna nazwa w statystykach Swiatowej Organizacji Zdrowia, American Cancer
Society, czy European Cancer Organization (WHO, Cancer; American Cancer Society,
Cancer Facts & Figures, 2022). Nalezy zauwazy¢ jednak, ze w Polsce, w odroznieniu
od krajéw zachodnich, jest to koncept, ktdry dopiero zaczyna by¢ dostrzegany
(Mazurkiewicz, 2010).

Militarna nomenklatura zwigzana z rakiem (walka, bitwa, kampania) w pewnym
sensie zmusza pacjenta do przyjecia postawy wojownika. Spotecznie oczekuje sie, ze
pacjent swoja postawg i dziataniem wykaze inicjatywe dO przeciwstawienia sig
nowotworowi, walki o zdrowie i zycie, tym samym stajac si¢ przyktadem dla innych,
bohaterem spotecznym (Willig, 2011). Sformutowania odnoszace si¢ do walki, ktére od
momentu diagnozy towarzysza choremu, nie uwzglgdniajg sytuacji ,,nie-walki”. Brak
walki jest rozumiany jako co$ niedopuszczalnego, spotecznie nagannego, czy wrecz
abstrakcyjnego (Willig, 2011). Co wigcej, opozycja zwycigzca-przegrany posiada
ukryte zatozenia o indywidualnej odpowiedzialnosci pacjenta, od ktorego w duzej
mierze zalezy ostateczny wynik bitwy — rzadko styszy sie, ze lekarz prowadzacy
pacjenta przez chorobg jest postrzegany jako przegrany w walce z rakiem (Bleakley,
Marshall, Levine, 2014). Onkolog jest postrzegany raczej jako bohater poboczny,
mediator wojenny, ktéry moze wedlug swojej wiedzy i umiejetnosci doradzi¢, jakich
srodkOw uzy¢, czy w jakim czasie pokona¢ wroga (raka) (Bleakley, Marshall, Levine,
2014). Ostateczny wynik zalezy jednak od wojownika (pacjenta), ktOry ponosi rowniez
wszelkie konsekwencje wyniku (zycie lub $mier¢) (Lupton, 1994; Ruthig, Holfeld,
Hanson, 2012). Presja o wyleczenie jednostki niekiedy wigze si¢ z dylematem miedzy
leczeniem za wszelka ceng, a zapewnieniem pacjentowi komfortu zycia 1 jako$ci
doswiadczania ostatnich chwil. Nierzadko rezygnacja z leczenia ze wzgledu na jakos¢
pozostatego okresu zycia pacjenta moze by¢ postrzegana jak fiasco obranej terapii
(Shen, Wellman, 2019). Cho¢ postugiwanie si¢ stownictwem militarnym w konteks$cie
nowotworu ma zwolennikow i przeciwnikdw, niezaprzeczalnie koncepcja ta
wprowadzila pewng dynamike, celowos$¢ i wiare w eliminacje choroby z Zycia jednostki
1 spoteczefistwa. Spowodowalo to zmiang w spotecznym konstrukcie choroby, w tym
sposobu, w jaki osoby niedotkniete nowotworem zaczety mysleé i postrzegaé raka, a
takze strategii mierzenia si¢ z chorobg przez jednostki, ktdre ustyszaty diagnoze (Seale,
2001).



W postrzeganiu przebiegu swojej choroby jednostka polega przede wszystkim
na wynikach badan i opiniach lekarzy. Tym samym od momentu diagnozy przyjmuje
nowg role spoteczng - role pacjenta, ktOra jest zwigzana z pewnym sposobem
zachowania, a takze z podejmowanymi dziataniami i eksponowanymi emocjami (Arora,
2003). Rol¢ pacjenta opisat w 1951 roku Talcott Parsons. Koncepcja ta zostata
rozwini¢ta i zmodyfikowana, stata si¢ rowniez punktem odniesienia do analizy sytuacji
chorego zaréwno z perspektywy psychologicznej, jak i socjologicznej (Frank, 1991;
Williams, 2005). W ,,cyklu r0l pacjenta” stworzonym przez Goldsteina i Dommermutha
(1961) autorzy analizuja koncepcje roli chorego jako uwiklanego w relacje i systemy
spoteczne. W ramach omawianej koncepcji, choroba jest postrzegana jako ciag etapOw
- od rozpoznania jednostki jako zdrowej osoby, nastgpnie przejscia do zachorowania,
decyzji rozpoczecia leczenia, wyboru terapii, az do fazy zdrowienia. Kazdy z tych
etapdw wigze si¢ z réznorodnoscig decyzji i interakcji (Goldstein i Dommermuth,
1961). Inng perspektywe sytuacji doswiadczania choroby przedstawit McKinlay (1971),
analizujac ,,kariere chorego”, gdzie jednostka stajac si¢ pacjentem musi zmierzyc¢ si¢ z
szeregiem czynnosci 1 zdarzenh w konteks$cie swojej choroby, w tym znaczeniem
choroby i aktualnym potozeniem pacjenta w spoleczenstwie. Obecnie do teorii
dotyczacych socjologii zdrowia i choroby zalicza si¢ miedzy innymi koncepcje
zdrowego stylu zycia opracowang przez Cockerhama (2005), w ktorej autor analizuje
rodzaje zachowan, praktyk i decyzji, majacych wptyw na wyniki zdrowotne, czy
Relation Regulation Theory, pokazujaca wptyw otrzymanego wsparcia spotecznego w
zakresie zdrowia i samopoczucia pacjenta (Lakey i Orehek, 2011). Wsrod koncepciji jest
takze Fundamental Cause Theory odnoszaca si¢ do badan nad wplywem nieréwnosci
spotecznych 1 indywidualnych na dostep do opieki medycznej, czy jako$¢
otrzymywanych uslug medycznych (Freese, Lutfey, 2011; Phelan, Link, 2013).

Jednostka zmagajaca si¢ z diagnoza nie tylko przyjmuje nowa rolg spoteczng
(role pacjenta), ale musi rOwniez stawi¢ czota pigtnu spotecznemu, ktOre moze dotyczy¢
pewnych chorob, takich jak rak. Zgodnie z analizg Goffmana (2005: 33), stowo ,,pietno”
odnosi si¢ do posiadanego przez jednostke atrybutu, ktory jest ,dotkliwie
dyskredytujacy”. Jak zauwaza autor, ,,gdyby kto$, kto w zwyklych interakcjach
spotecznych moglby zosta¢ bez trudu zaakceptowany, zostaje nosicielem tatwo

zauwazalnej, odstrgczajacej nas od niego cechy, okolicznos$¢ ta zarazem deprecjonuje
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b

inne jego wiasciwosci, ktore moglyby wywrze¢ na nas pozytywne znaczenie’

(Goffman, 2005: 35).

Stygmatyzacja odnosi si¢ do ,,zroznicowania pewnej cechy lub zespotu cech,
ktore nie mieszczag si¢ w spotecznych ramach ‘normalno$ci’”, najczesciej
definiowanych przez osoby uprzywilejowane, posiadajace wtadze (Knapp i in., 2014:
1). Jedng z konsekwencji do§wiadczania napi¢tnowania jest poczucie odsunigcia, a
nawet izolacji od 0séb, ktdre wczesniej byty blisko pacjenta (Bloom i Kessler, 1994).

Dzieje si¢ tak, gdy jednostka czuje si¢ samotna w czasie, gdy wsparcie spoteczne jest

najbardziej pozadane.

Wedtug Blooma i Kesslera (1994) ludzie w spoleczenstwie czuja si¢ nieswojo,
gdy znajduja si¢ w poblizu osoby chorej na raka. Choroba, zwtaszcza podczas terapii,
wigze si¢ z pewnymi charakterystycznymi skutkami fizycznymi, takimi jak blados$¢, czy
brak owtosienia skory gtowy i twarzy (brwi, rz¢s) (Kaminska, 2017). Zmiany generujg
dostrzeganie fizycznej odmiennosci chorego od reszty spoteczenstwa. Ta inno$é¢
powoduje smutek i przerazenie u spoteczenstwa przynajmniej z dwoch powodow: z
jednej strony, choremu okazywane jest wspotczucie, z drugiej za§ widok osoby z
widocznymi fizycznymi skutkami terapii przypomina o wilasnej kruchosci, niepewne;j
przysztosci - mysli, ktore w codziennym zyciu sa celowo oddalane (Husebo, 1987;
Vrinten et al. 2017).

Rak, jak zadna inna choroba, wigze si¢ z mozliwos$cig $mierci 1 poczuciem braku
kontroli nad skutkami choroby, co dodatkowo poteguje w spoteczenstwie ambiwalentne
uczucie wobec kontaktu z osobg chorg (Bloom i Kessler, 1994). Stahly (1988)
przeanalizowata, jakie formy stygmatyzacji s3 obserwowane w spoteczenstwie i
dlaczego nowotwor ztosliwy jest powigzany ze stygmatyzacjg. W swojej interpretacji
autorka wychodzi od hipotezy ,,sprawiedliwego $wiata”, zgodnie z ktOrg kazdy dostaje
to, na co ,zarabia” wilasnymi dziataniami (Stahly, 1988: 5) . Laczy ona nastgpnie
hipotez¢ z pojeciem ofiary 1 poszukiwaniem odpowiedzi na pytanie, dlaczego sytuacja
przydarzyta si¢ danej osobie, w tym poddaje refleksji pojecie winy (pytanie ,,dlaczego
ja?”) (Stahly, 1988: 5). Stahly (1988) stwierdzila, ze stygmatyzacja pacjentOw
onkologicznych rozni si¢ w zaleznosci od wieku chorego. Pacjenci ponizej 50 roku
zycia odczuwaja znacznie silniejsze pietno spoteczne, szczegOlnie w kontekscie relacji

spotecznych po otrzymanej diagnozie, niz osoby starsze. Jest to zwigzane ze spoteczng
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presja mtodosci i zdrowia, gdzie mysli o przemijaniu i wlasnej krucho$ci sg postrzegane
jako abstrakcja, czy odst¢pstwo od ustalonych norm (Stahly, 1988). Skutkami poczucia
naznaczenia u osoby chorej na raka jest ,,obnizona samoocena, uczucie utraconego
statusu i wsparcia spolecznego; a w konsekwencji bezradno$¢ i rozpacz” (Stalhy, 1988:

4).

Jak zauwazajg Little i Sayers (2004: 1323), ,,istnieje roznica migdzy tymi, ktorzy
obserwuja, a tymi, ktOrzy uczestniczg w ekstremalnym do$wiadczeniu, ktOre zagraza
zyciu”. Wiaze si¢ to ze znacznymi réznicami w przezywanych emocjach, nawet w
sytuacji, gdy bliscy towarzysza pacjentowi w sytuacji choroby. Poprzez spoteczny
konstrukt nowotworu, srodowisko pacjenta rOwniez zaczyna przejawia¢ zachowania,
ktore sg postrzegane jako ,,niewspierajace” (Manne, Schnoll, 2001). Nalezg do nich:
,udzielanie nieproszonych rad, oczekiwanie od pacjenta powrotu do zdrowia,
eksponowanie radosci lub celowe jej unikanie” (Bloom i Kessler, 1994: 119). W
konsekwencji generuje to u chorych negatywne emocje, takie jak zlos$¢, smutek,
poczucie niezrozumienia, a takze stwarza presj¢ oczekiwania na poprawe stanu u

chorego (Bloom i Kessler, 1994).

Czasami jednak dziatania, postawy 1 terapie podejmowane przez pacjenta nie
przynosza zamierzonych efektdw, a nowotwor jest klasyfikowany jako nieuleczalny
(lub pacjent dowiaduje si¢ o stanie nowotworu zbyt p6zno). Wowczas chorzy moga
stanag¢ przed wyborem: decyzji o opiece hospicyjnej lub kontynuowaniu walki
(poszukiwania nowych rozwigzan, innych terapii, ktOre mogtyby wyleczy¢ ich chorobe
lub przynajmniej przedtuzy¢ zycie) (Chen et al. 2003). Czgsto pacjenci szukajg nadziei.
Decyduja sie na dalsze terapie, mimo dodatkowych skutkéw ubocznych i trudnosci w
codziennym funkcjonowaniu (Mrig, Spencer, 2018). Wedtug niektorych autorow,
kontynuacja terapii (szczegOlnie agresywnej) moze rOwniez przyspieszy¢ pogorszenie

stanu pacjenta, a tym samym powodowac szybszg smier¢ (Zhang i Siminoff, 2003).

Davis (2015) zauwazyl, ze zardwno w Europie, jak i Stanach Zjednoczonych w
latach 2003-2011 nastgpit duzy procentowy wzrost stosowania chemioterapii
przeciwnowotworowej blisko konca zycia pacjenta. Autor stwierdzit, ze pomimo tego,
iz chemioterapia przeciwnowotworowa stosowana w przypadku nieuleczalnych
nowotworow negatywnie wptywa na samopoczucie pacjentOw, jej podawanie niesie ze

sobg jednak poczucie, ze lekarze wcigz co$ robig dla pacjenta, nie poddali si¢ (Davis,
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2015). Nalezy zauwazy¢, ze niekiedy stosowana jest chemioterapia paliatywna, ktora
ma na celu tagodzenie skutkdw nowotworu u pacjenta, nie za§ (jak w przypadku
chemioterapii przeciwnowotworowej) agresywne dziatanie na komorki nowotworowe
(Senthil, 2021). Pacjent zblizajacy si¢ do konica zycia moze mie¢ pewne podejrzenia co
do swojego stanu, lecz kontynuacja terapii przeciwnowotworowej dowodzi, ze sg to

jedynie falszywe obawy (Buiting et al. 2011; McLennon et al. 2013).

Jak zauwazyli Matsuyama i in. (2006) pacjenci w USA, w poréwnaniu z innymi
krajami, znacznie czgsciej korzystaja z drogich terapii przeciwnowotworowych w
nieuleczalnej fazie choroby. Urvay i in. (2021: 76) analizujac przebieg leczenia u
pacjentéw z zaawansowanym nowotworem w latach 2015-2019 w USA pokazali, ze
,»92% chorych bylo leczonych chemioterapig w ostatnim miesigcu zycia, natomiast 29%
w ciggu 2 ostatnich tygodni zycia”. Autorzy zauwazyli takze, ze ,,nowy schemat
chemioterapii rozpoczeto w ciggu ostatnich 3 miesiecy zycia u 56% chorych, w ostatnim

miesigcu u 23,6%, w ciggu 2 ostatnich tygodni zas$ u 12,6%” (Urvay i in. 2021: 76-77).

Badania przeprowadzane w Europie (Francji) pokazuja, ze wérdd pacjentow z
zaawansowanym stanem nowotworu 19,5% otrzymywato chemioterapi¢ w ostatnim
miesigcu i 11,3% w ciagu 14 dni przed momentem zgonu (Rochigneux i in, 2017: 809).
W Hiszpanii za$ od 23,7% do 43% w ciagu ostatnich 30 dni (Luque-Fernandez i in.,
2020: 7). Wedlug Garcia-Martin i in. (2021: 3123) ,,12,9% chorych otrzymywato
chemioterapi¢ w ostatnich 2 tygodniach Zycia, natomiast 9,1% chorych w ciagu
ostatnich 30 dni rozpoczg¢to nowa terapie”. W analizowanej grupie 61% chorych
otrzymywato opieke dostarczang przez hospicjum (cho¢ nalezy zauwazy¢, autorzy
naprzemiennie stosowali nazwe hospicjum z opieka paliatywng) (Garcia-Martin i in.
2021: 3125). Wedlug autoréw, ,relatywnie wczesne wiaczanie opieki paliatywnej
wigzato si¢ z zapobieganiem §mierci pacjenta w szpitalu, unikaniem potrzeby wizyt na
szpitalnej Izbie Przyjec, czy rozpoczecie poznej chemioterapii”, niz wsrdd pacjentow,
ktérzy kontynuowali leczenie lub nie zdecydowali si¢ na wiaczenie opieki hospicyjne;j
(Garcia-Martin 1 in. 2021: 3125). Krzemieniecki (2012: 62), podajac przyktad
nowotworu jelita grubego wsréd osob starszych pokazal, ze otrzymywanie przez
chorego agresywnej chemioterapii w ostatnich miesigcach zycia moze by¢ wynikiem
Zbyt poznego wykrycia nowotworu. Wowczas pacjent ,.kwalifikowany jest do leczenia

pochopnie, gdyz zaawansowanie choroby [...] 1 zta prognoza stanowity bardziej
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przeciwskazania do leczenia niz wskazania do paliatywnej chemioterapii”
(Krzemieniecki, 2012: 62). Autor powotujac si¢ na dane z Wioch pokazat, ze ,,50%
pacjentow w podeszlym wieku otrzymywato chemioterapi¢ w ciggu 3 miesigcy” przed

momentem smierci (Krzemieniecki, 2012: 62).

Akhlaghi i in. (2020) dokonali przegladu pojawiajacych si¢ badan w latach
2010-2019, aby zrozumie¢ stanowisko dotyczace stosowania chemioterapii w
poréwnaniu z zapewnieniem jakosci zycia (QOL) podczas ostatnich tygodni zycia,
zwlaszcza w Stanach Zjednoczonych i1 Europie. Na podstawie badan, autorzy
jednoznacznie stwierdzili, Ze zastosowanie chemioterapii istotnie obniza jakos$¢ zycia
przed $miercig i jako$¢ procesu umierania, powoduje krotsze przezycie, a w niektorych
przypadkach naglg $mier¢ (na oddziale intensywnej terapii) (Akhlaghi i in. 2020). Inni
autorzy zauwazyli rOwniez, ze wiaczenie opieki paliatywnej na wczesnym etapie (gdy
rokowania pacjenta wskazywaly na zaawansowane, nieuleczalne stadium) choroby
nowotworowej miato pozytywny wplyw na samopoczucie pacjentdw i ich kondycje
fizyczna, a takze wigzalo si¢ z dtuzszym przezyciem (Temel i in., 2010). Powyzsze dane
dotyczace przyjmowania chemioterapii blisko kofica zycia pokazuja ,,potrzebg naszego

spoteczenstwa do walki do samego konca” (Ellis, Blanke, Roach, 2015).

Wsrod powodow kontynuowania leczenia wymieniany jest brak informacji na
temat faktycznego stanu chorego: ,,pacjenci, ktOrzy mysleli, ze beda zy¢ 6 miesigey, 2,6
razy czgsciej wybierali agresywna terapi¢ przeciwnowotworowa zamiast opieki
paliatywnej” (Matsuyama, Reddy i Smith, 2006: 3491). Dzieje si¢ tak z dwoOch
powoddw — po pierwsze, pacjenci nie chcg otrzymywac informacji o braku nadziei i
zblizajacej sie S$mierci, po drugie, lekarze niechg¢tnie przekazuja niekorzystne
informacje umierajagcemu pacjentowi. Autorzy podaja, ze niektOrzy pacjenci prawdziwe
informacje na temat ich stanu otrzymuja poprzez ,,naglte pogorszenie si¢ choroby lub

przez kontakty z innymi pacjentami” (Matsuyama, Reddy, Smith, 2006: 3491).

Zjawisko unikania trudnych pytan i konieczno$ci odpowiedzi na temat stanu
chorobowego pacjenta zdefiniowano jako prognosis dance (taniec prognozy) (Chou i
in., 2017). Nadzieja jest rodzajem nacisku zaréwno na lekarza, jak i pacjenta, aby mogli
wspoOlnie pracowaé nad pozytywnym wptywem terapii na efekty leczenia (Matsuyama,
Reddy i Smith, 2006). Presja, w polaczeniu z powszechnym stosowaniem jezyka walki,

moze wywolywaé u pacjentOw poczucie wstydu, czy rozczarowania, ze choroba
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przerodzita si¢ w stan okreslany jako niculeczalny. Jak dostrzegta Ellis i in. (2015: 13)
,umieranie nie powinno by¢ postrzegane jako pokonanie w walce”, a pacjent
umierajgcy na nowotwOr nie powinien posiadac etykiety pokonanego, czy przegranego.
Autorzy zauwazaja, ze uzywajac militarnych stow spoteczenstwo splaszcza i
jednoczesnie upraszcza to, z czym pacjenci majg do czynienia podczas codziennosci z
choroba (Ellis, Blanke, Roach, 2015). Kontynuacja terapii (mimo nieodwracalnego
stadium choroby) oznacza dla pacjentdw nadziej¢ na nastgpng szanse. Ta szansa jednak
moze by¢ tylko iluzja, ktdra niesie za sobg ukryte koszty, takie jak niespedzanie czasu
z bliskimi w ostatnich chwilach zycia czy umieranie z zaskoczenia, bez przygotowania

(Ellis, Blanke, Roach, 2015).

Rozwazanie wyboru opieki hospicyjnej wsérdd chorych onkologicznie jest
trudne, gdyz oprocz zmiany konceptu myslenia o raku, obejmuje dodatkowo zderzenie
z lgkami egzystencjalnymi, mys$lami o ostatecznosci, a takze uznanie, ze leczenie nie
powiodto si¢, a jednostka zbliza si¢ do konca zycia (Ellis, Blanke, Roach, 2015). W
zaleznos$ci od stanu i $wiadomosci pacjenta, cigzar informacji i/lub decyzji o dalszym
postgpowaniu moze spoczywac na pacjencie, ale takze na jego bliskich, czy lekarzu
prowadzacym. Chen i in. (2003: 522) zauwazyli, ze ,,0koto 22% chorych podejmuje
samodzielnie decyzje¢ o przejsciu na opieke hospicyjng, natomiast u 78% w decyzji
uczestniczg cztonkowie rodziny, opiekun rodzinny lub lekarz”. Co wigcej, opieka
hospicyjna jest znacznie czgéciej brana pod uwage przez tych pacjentOw, ktOrzy sa
Swiadomi swojego stanu chorobowego, znaja aktualne wyniki badan i prognozy
medyczne (Chen i in., 2003). Prawie polowa rodzin w badaniu Zhang i Siminoff (2003)
celowo nie méwita choremu o mozliwosci przej$cia na opieke hospicyjna, poniewaz
hospicjum generowalo u nich skojarzenia $mierci. Ponadto niektérzy krewni byli
zdania, ze nie chcieli rozmawia¢ z pacjentem o ztych wynikach medycznych i
zblizajacej si¢ Smierci, aby ochroni¢ pacjenta przed negatywnymi emocjami (Zhang i
Siminoff, 2003). Interesujace jest rOwniez to, ze opieka hospicyjna byla wybierana
znacznie czesciej w przypadku osOb starszych (70+) niz mtodych i w $rednim wieku
(Cheniin., 2003).

Opieka hospicyjna, zwtaszcza w kontekscie choroby nowotworowej, jest czgsto
traktowana jako ostateczno$¢, szczegodlnie gdy warunki ekonomiczne, czy indywidualna

sytuacja chorego nie pozwalajg juz na leczenie i odpowiednig opieke (Chen i in., 2003).
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Niedostrzegany jest natomiast gtowny cel idei hospicyjnej, jakim jest podniesienie
komfortu aktualnej sytuacji pacjenta i pomoc w stawieniu czota zblizajacej si¢ $mierci
(Norton i in., 2013). Walka z choroba do samego konca uwiktata spoteczenstwo w iluzje
wygodnego ,bycia dobrej mysli”, az do naglego konca, bez przygotowania,
przemilczajgc tym samym ewentualng $mieré (Sulmasy et al. 2010: 3702). Coraz
czesciej jednak, jak pokazuje niniejsza praca, pacjenci Swiadomie wybierajg opieke
hospicyjna, ktéra oddaje im utracong podczas terapii jako$¢ zycia. Pacjenci zaczynaja
decydowac, kiedy powiedzie¢ stop, otrzymujac mozliwos¢ samostanowienia o wtasnym
losie i pozostatym czasie spedzanym na wilasnych warunkach (Matsuyama, Reddy,
Smith, 2006). Z dala od wielu godzin spedzanych na szpitalnym korytarzu, czy
przeszywajacym fizycznym bOlu zwigzanym z kontynuowaniem leczenia. Chorzy
podejmuja decyzje jako jednostka, indywiduum z wlasng unikatowa historig i
doswiadczeniami. Decyzje o gotowosCi swiadomego zmierzenia si¢ z umieraniem i

$miercig (Waldrop, Meeker, Kutner, 2015).

W  niniejszej pracy podjeto analize¢ form wsparcia (Szczegblnie
psychospotecznych potrzeb) dostarczanych pacjentom, a takze oczekiwan chorych
bedacych pod opieka hospicjum w Polsce (wojewddztwo pomorskie) i w Stanach
Zjednoczonych (Stan Indiana). Rozprawa opisuje takze refleksje pacjentdbw w
kontekscie doswiadczania nieuleczalnej choroby nowotworowej 1 zblizajacej si¢
Smierci. Istotng czg$cig pracy jest sposOb postrzegania opieki hospicyjnej przez
chorych. Zestawiane sa ich obecne doswiadczenia z wczesniej otrzymywanymi
informacjami (w tym stereotypami dotyczacymi miejsca opieki). Podejmowany jest

takze temat tranzycji z opieki szpitalnej na hospicyjna.

Rozdziat pierwszy to rozwazania nad glownymi teoriami potrzeb i sytuacji
pacjentow ze zdiagnozowang chorobg nowotworows, szczegllnie bedacych pod opieka
hospicjum. Pokazana jest takze istotna rola badan nad jakoscig zycia u chorych w opiece
hospicyjnej oraz pojawiajace si¢ zmiany postrzegania tego rodzaju opieki zwigzane z
utrzymaniem QOL na satysfakcjonujacym pacjenta poziomie, wyznaczanym przez

zaawansowana, nieuleczalng chorobe nowotworowa.

Rozdzial drugi dotyczy zagadnien zwiazanych 2z rodzajami bolu
doswiadczanymi przez onkologicznych pacjentdbw hospicjum (szczegdlnie bdlu

przewlektego, nowotworowego i totalnego). Nastepnie poddano analizie postrzeganie i
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eksponowanie bolu na zewnatrz, a takze trudnosci w doswiadczaniu bélu drugiej osoby.
Istotne sg takze rozwazania nad cierpieniem, szczegOlnie w kontekscie nieuleczalnej
choroby, w tym mierzenia si¢ z nadchodzaca $miercig oraz Igkami — szczegOlnie

dotyczacymi egzystencji cztowieka.

Rozdziat trzeci jest refleksja na temat umierania i $mierci z perspektywy
socjologicznej. Przedstawione zostaty w nim zmiany w podejsciu do tych proceséw, ich
rozumienie i doswiadczanie, zardwno przez jednostki jak i spoteczenstwo. Rozwazania
dotycza takze refleks;ji na temat sensu ludzkiej egzystencji w kontekscie nieuchronnosci

$mierci i dylematéw wokot mierzenia si¢ z procesem umierania.

Rozwazania teoretyczne zakonczone sg opisem systemu zdrowotnego, w tym
form opieki hospicyjnej, szczegllnie podobienstw i rdéznic, jakie dostrzegane sg w
polskim i amerykanskim systemie opieki. W rozdziale czwartym zostata opisana takze
definicja opieki hospicyjnej, jej rodzaje, formy dedykowane pacjentom i ich bliskim.
Omowiono rowniez, kim sg beneficjenci hospicjum, a takze podano aktualne statystyki
pobytu, cechy spoteczno-demograficzne chorych. Ponadto, opis dotyczy miejsca

(hospicjum stacjonarne), warunkdw oraz charakterystyki zespotu interdyscyplinarnego.

Badania empiryczne rozpoczyna przedstawienie podstaw metodologicznych
badan wtasnych. Opisane zostaty migdzy innymi wybrane metody i techniki badawcze
oraz sposob analizy danych. Oprocz tego uwzgledniono rozwazania nad problemami (w

tym etycznymi) pojawiajacymi si¢ podczas zbierania materialu empirycznego.

Nastgpnie analize podzielono na trzy czeSci: dotyczacag wywiadOw
przeprowadzonych w hospicjach w Polsce (6.1), w Stanach Zjednoczonych (6.2) i
analiz¢ poréwnawczg (6.3). Dane zostaly przedstawione z perspektywy gtownych
wytonionych podczas wywiadow kategorii, odnoszac je do opieki stacjonarnej i
domowej. Ze wzgledu na rdznice wystepujace w kazdym z miejsc przeprowadzania
wywiadow (Polska, USA), sporzadzone czesCi analizy r6znig si¢ od siebie niektOrymi

z ujetych w podrozdziatach kategoriami.

Po analizie przedstawiono takze rekomendacje, wnioski 1 zakonczenie,
opisujgce znaczenie wynikow badania dla sytuacji 0s6b z zaawansowanym
nieuleczalnym nowotworem, bedacych pod opicka hospicjow, a takze opieki
hospicyjnej, szczegdblnie w Polsce.
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Rozdzial 1.

Potrzeby jako zrodlo analizy poziomu jakosci zycia

Codziennos¢ kazdej jednostki zwigzana jest z dzialaniami, aktywno$ciami i
refleksjami wokot ktdrych konstruuje wiasng rzeczywisto$¢. Powszechnie zaklada sig,
ze aby odczuwaé sens zycia i poczucie kontroli nalezy wyznacza¢ pewne cele (w
krétszej i dluzszej perspektywie czasowej), nastepnie stara¢ sie je spetniaé i obieraé
kolejne (Brunstein, 1993). Na zycie ludzkie sktadaja si¢ rOwniez potrzeby, ktOrych
zaspokojenie reguluje codzienne funkcjonowanie cztowieka i pozytywnie wptywa na
poziom jakosci zycia. Ich niezaspokojenie ma ogromne znaczenie dla dobrostanu,
generujac tym samym spadek nastroju, niskie poczucie wlasnej wartosci, czy tez stany
depresyjne (Gasiul, 2013). Odczuwane potrzeby moga charakteryzowac si¢
zmienno$cig natezenia w zaleznos$ci od potozenia lub etapu zycia cztowieka (Maslow,
1954). Niektore z nich jednostka zaczyna dostrzega¢ dopiero, gdy doznaje niedostatku
zwigzanego z pozadanym zaspokojeniem danej potrzeby. Podobnie ze zdrowiem, ktore
cztowiek zazwyczaj docenia dopiero, gdy pojawiaja si¢ dolegliwosci bolowe (Szpak,
2018). Diagnoza, szczeg6lnie powaznej choroby powoduje przewarto$ciowanie zycia
(Kulpa, Owczarek, Styputa-Ciuba, 2013). Czlowiek zaczyna zastanawia¢ si¢ nad
wartoscig dotychczasowych do$wiadczen, pragnien, czy relacji. Rozwazania dotycza
réwniez refleksji nad indywidualnie postrzeganym sensem zycia, w tym obranych

celow.

Potrzeby maja kluczowy wplyw na odczuwang jako$¢ Zzycia cztowieka.
Indywidualna refleksja nad potrzebami moze ukaza¢, ze jednostka w pewnych
momentach szczegdllnie koncentruje si¢ na niektorych z nich, natomiast minimalizuje
lub zupelnie porzuca inne, ktOrym niegdy$ czlowiek poswigcal wiele uwagi i czasu
(Browall i in. 2010). Sytuacja moze zmieni¢ si¢ (lub poglebi¢) podczas choroby i jej
przebiegu - z dobrych rokowan/stanu stabilnego na zaawansowany, wymagajacy
leczenia paliatywnego (objawowego). Wowczas chory z entuzjazmu do walki z chorobg
i doswiadczania rzeczywisto$ci, zycia ,tu i teraz”, moze czasami popas¢ w stan
przeciwny - sta¢ si¢ apatyczny lub porzuci¢ sens zycia (Glinska i in. 2019; Moreno,
Stanton, 2013).

12



1.1. Rozwazania nad teoriami i rodzajami potrzeb

W 1938 roku Murray zwrocit uwage na wazng role potrzeb psychologicznych w
zyciu cztowieka. Uwazal, ze sa one pewnego rodzaju konstruktem powigzanym z
fizycznymi mechanizmami ciata cztowieka wpltywajacymi na percepcje 1 dziatania
jednostki (Murray, 1938). Nast¢gpnie Hull (1943) na podstawie analizy zachowan
obieranych przez jednostki wyodrebnit potrzeby fizjologiczne, ktdre uznat za pierwotne

i wrodzone.

Abraham Maslow (1954) jako pierwszy jednak usystematyzowal koncepcje
potrzeb czlowieka i ich znaczenia dla poczucia satysfakcji i spelnienia. Dostrzegt, ze
potrzeby odnoszg si¢ do ,,analizy czlowieka jako catoSci” i s3 w wigkszosci ze sobg
powiazane (Maslow, 1954: 24). Moga takze wptywaé na siebie nawzajem lub tez
generowa¢ nowe pragnienia, gdy poprzednie zostalty zaspokojone. Jak stusznie
stwierdzit ,,istota ludzka nigdy nie jest zaspokojona, chyba, ze w sposdb wzgledny lub
czesciowy” (Maslow, 1954: 24). W zyciu codziennym pewne potrzeby odnawiajg si¢
lub pojawiaja nowe. Satysfakcja z realizacji pragnien wigze si¢ z odczuwang jako$cia
zycia, na ktOrg sktada si¢ ogrom czynnikOw. Autor wyodrebnit pie¢ obszardw potrzeb,
ktorych zaspokojenie zazwyczaj jest budowane wraz z poczuciem satysfakcji i

spetienia poprzednich (Maslow, 1954).

Koncepcja Maslowa (1954) nazwana jest piramida potrzeb, w ktdOrej podstawa
sg potrzeby fizjologiczne, takie jak pragnienie, pozywienie lub sen. Jest to kategoria
bazowa, wspdlna wszystkim jednostkom niezaleznie od czynnikdéw czasowo-
przestrzennych. Dopiero zaspokajajac potrzeby fizjologiczne cztowiek jest w stanie
koncentrowac si¢ na potrzebach wyzszego rzedu (Maslow, 1954). Kolejng kategorig jest
bezpieczenstwo; w tym istotno$¢ odczuwanej stabilnos$ci, pewnosci, wsparcia, a takze
posiadanie ostoi. Przynaleznos$¢ i mito$¢, dotyczg spotecznego aspektu cztowieczenstwa
i zaktadaja poszukiwanie wiezi z innymi jednostkami, czy wspOlnotowosci (Maslow,
1954). W nastepnej kolejnosci potrzeba poczucia szacunku innych wzgledem nas, a
takze szacunku do nas samych. Odczuwane docenienie ze strony innych i uznanie
generuja w nas poczucie wlasnej wartosci. Na samym szczycie potrzeb znajduje si¢
samorealizacja dotyczaca samospetnienia (Maslow, 1954). Wymienione kategorie,

wedtug autora s3 w pewnym stopniu wspOlne dla wszystkich ludzi.
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Maslow (1954) dostrzegl takze dwie potrzeby, ktére ze wzgledu na ich specyfike
wystepuja jedynie u niektOrych jednostek - estetyka (Szczegllnie w znaczeniu
dostrzegania, doswiadczania i czerpania pozytywnych odczu¢ ze sztuki) oraz pragnienie
wiedzy jako glebszego elementu poznania rzeczywisto$ci, wlasciwosci i mechanizmoOw
$wiata (zarOwno zewnetrznego, jak i wewnetrznego u cztowieka). Nalezy zaznaczy¢, ze
w pewnych okresach zycia jednostka moze koncentrowac si¢ jedynie na jednym lub
kilku obszarach potrzeb, nadajac im wyzsze znaczenie, niz pozostatym (Maslow, 1954).
Przyktadowo, podczas odczuwanego silnego boélu fizycznego dazymy przede
wszystkim do usunigcia dolegliwosci 1 poszukiwania poczucia wlasnego
bezpieczenstwa, gdyz b0l moze generowa¢ niepewnos¢ w stosunku do obecnej sytuacji
zyciowej. WOwczas mniejsze znaczenie bgdzie mie¢ potrzeba samorealizacji. Maslow
(1954) prowadzit rowniez rozwazania nad sytuacja, w ktorej jednostka zaspokoi swoje
podstawowe potrzeby. Wowczas moze to prowadzi¢ do stagnacji, czy anomii - ,,jest to
stan sporny, ktory zarowno stwarza, jak i rodzi problemy” (Maslow, 1954: 25). Autor
zauwazyt jednak, ze osoby dazace do zaspokojenia pragnien wyzszego rzedu, zamiast
braku celowosci ,,uwazajg swoje zycie za bardziej znaczace, poniewaz moga zy¢ |[...]

w krolestwie Bytu” (Maslow, 1954: 25).

Do analiz nad potrzebami niespetna dwadziescia lat pdzniej dodat on réwniez
potrzebe transcendentalng, ktorg postrzegat za najwyzsza wsrdd wszystkich pragnien
(Maslow, 1971). Maslow (1971) ukazat trzydziesci pi¢¢ rodzajow transcendencji,
ktérych jednostka moze doswiadczy¢ w zyciu, najog6lniej definiujac te potrzebe jako
,odnoszaca si¢ do najwyzszych 1 najbardziej inkluzywnych lub holistycznych
poziomOw ludzkiej swiadomosci, zachowania i relacji raczej jako celOw niz srodkOw
[...] Do jednej jazni, do znaczgcych innych, do istot ludzkich w ogllnosci, do innych
gatunkéw, do przyrody i do kosmosu” (Maslow, 1971: 269). Doswiadczanie
transcendencji wigze si¢ takze z sytuacja zblizajace] si¢ $mierci, gdy umierajacy
znajduje si¢ ,,na poziomie wystarczajaco wysokim, aby pogodzi¢ si¢ z koniecznoscig
$mierci, wowczas [...] gorycz, gniew, niech¢¢ moga calkowicie znikna¢ lub
przynajmniej by¢ znaczaco zmniejszone” (Maslow, 1971: 261). Osoby koncentrujace
si¢ na potrzebie transcendencji sg zorientowane na $wiadomym byciu. Mogg doznawac
takze ,,doswiadczen szczytowych (mistycznych, sakralnych, ekstatycznych)” (Maslow,

1971: 271).
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Inspiracja nowym spojrzeniem na dziatalno$¢ 1 potrzeby czlowieka zaczgta
generowac¢ wokot siebie zwolennikdw pragngcych zglebia¢ nature ludzkiego myslenia
i funkcjonowania w $wiecie. W 1959 roku na aren¢ konceptualng weszta teoria
motywacji zwigzana z zarzadzaniem zespotami pracowniczymi — zapoczatkowana
przez Herzberga, w ktorej autor pokazuje w jaki sposob motywowanie jednostek
(poprzez analize ich potrzeb) moze przyczyni¢ si¢ do satysfakcjonujgcych wynikOw i
dobrej jakosci pracy (Herzberg, 1959). Czynniki decydujace o zacheceniu i uczuciu
inspiracji do wykonywanych zadan autor nazwat ,,motywatorami” sktadajacymi si¢ z
dwoch poziomow (Herzberg, 1959: X1V). W pierwszym, autor pokazuje, ze motywacje
jednostki sa skorelowane z miedzy innymi: mozliwoscia awansu, poczuciem
odpowiedzialnosci za wytwory, relacjami wewnatrz pracy, jak rOwniez odbiorem
wytworu (przyktadowo, przez klientow) (Herzberg, 1959: 46-49). W drugiej grupie
wymienia: ,,poczucie uznania, przynalezno$ci, czy tez uzyskiwania osiggni¢é i
podwyzszenia whasnego statusu” (Herzberg, 1959: 49-50). Autor wykazal, ze
swiadomos$¢ potrzeb jednostek stanowi uniwersalng wiedze, ktora moze pomoéc poznad
podejscie cztowieka do wykonywanej pracy oraz odczuwanie satysfakcji, przynoszac

korzys¢ zardwno jednostce, jak i pracodawcy (Herzberg, 1959).

Nastepnie, McGregor (1960) przedstawit tak zwane teorie X 1 Y stanowigce dwa
nowoczesne podejscia do potrzeb oraz motywacji cztowieka (i pracownika). Autor jako
punkt wyjscia obrat koncepcje, ze ,,za kazda decyzja lub dziataniem kierownictwa kryja
si¢ zalozenia dotyczace ludzkiej natury i zachowania cztowieka” (McGregor, 1960: 84).
Glownymi zalozeniami teorii X sg: ,,wrodzona nieche¢ i unikanie pracy; wymog
kontroli, przymusu, aby sktoni¢ jednostki do wykonywania powierzanych dziatan;
przeswiadczenie o potrzebie cztowieka do bycia kierowanym, niski poziom wtasnych
ambicji, wazno$¢ poczucia bezpieczenstwa” (McGregor, 1960: 84-86). Teoria Y
natomiast koncentruje si¢ na cztowieku jako jednostce dazacej do ,,rozwoju, wiedzy,
poczucia wolnosci, samodzielnosci” (McGregor, 1960: 86). W tym opozycyjnym
zatozeniu czlowiek potrafi kontrolowaé wlasne dziatania, jesli posiada wyznaczone
cele, ktore uwaza za istotne, a ,,wysitek fizyczny i umystowy w pracy sa tak naturalne,
jak zabawa, czy odpoczynek” (McGregor, 1960: 96-97). W tym samym roku réwniez

Atkinson i Litwin (1960) przedstawili teori¢ osiggnie¢ w poszukiwaniu cech jednostki

wplywajacych na motywacje.
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Stosowanie potrzeb jako motywatorow, szczegdlnie wskazane przez McGregora
(1960) zainspirowato Maslowa (1971) do stworzenia teorii Z jako kontinuum teorii X
oraz Y. Teoria Z dowodzi, ze niektére jednostki odczuwaja wyzszy poziom
swiadomosci. Nie tylko wypelniaja wszystkie zalozenia koncepcji Y, ale rowniez
wychodzg ponad - ,,posiadajg transcendentalng samo-aktualizacje” (sg zorientowani na
swiadomo$¢ w odniesieniu do siebie samych, $wiata, a takze doswiadczen ponad

materialng rzeczywistoscig) (Maslow, 1971: 271-272).

Alderfer opublikowat w 1969 roku propozycje¢ alternatywy dla teorii hierarchii
potrzeb przedstawionych kilkanascie lat wczesniej przez Maslowa. Autor w ramach
rozwazan pokazat ,,model E.R.G.” ukazujacy trzyczg¢sciowy koncept sktadajacy si¢ z
potrzeb: egzystencjalnych, przynaleznos$ci i wzrostu (Alderfer, 1969). W tym podejsciu
potrzeby nizszego rzedu nie sg warunkiem koniecznym do odczuwania kolejnych,
wyzszych, przedstawionych w piramidzie Maslowa (1954). Alderfer (1969: 142)
rozpatrywat takze ,,wplyw frustracji wyzszego rzedu na site potrzeb nizszego rzedu”.
W ramach potrzeb dotyczacych egzystencji czlowieka ujgt sfere fizjologiczng (sen,
pragnienie, pozywienie), ale i materialng, w tym otrzymywane wynagrodzenie za pracg
jednostki (Aldelfer, 1969). Potrzeby egzystencjalne Alderfer (1969) ilustruje na
podstawie spotecznej nierOwnosci w dostepie do dobr i srodkdw. Wedtug autora, ,,kiedy
zostaje podjeta decyzja o wynagrodzeniu, ktdre zapewnia jednej osobie lub grupie oséb
wigksza place, eliminuje to mozliwo$¢ uzyskania dodatkowych pienigdzy przez inng
grupe” (Alderfer, 1969: 146). Jest to jednak ,.interpersonalny aspekt sprawiedliwosci”,
ktory nie stanowi koniecznosci refleksji w kontekscie ,,innych” (Alderfer, 1969: 146).
Potrzeby przynaleznosci/relacyjno$ci zawierajag kompleks pragnien dotyczacych relacji
»Z Innymi, znaczacymi osobami”, takimi jak ,rodzina, przyjaciele, czy
wspotpracownicy” (Alderfer, 1969: 146). W tej grupie przewaza ,,dzielenie si¢ lub
wzajemno$¢” w uczuciach 1 rozwazaniach, co roznicuje t¢ grupe potrzeb od
egzystencjalnych - koncentrujgcych si¢ jedynie na jednostce i jej indywidualnym
zaspokajaniu pragnien (Alderfer, 1969: 146). Potrzeby rozwoju natomiast skupione sa
wokot jednostki 1 jej dazenia do kreacji i rozwoju w kontek$cie samej siebie, ale i
wplywu jej dziatan na otoczenie. Jak okreslit Alderfer (1969: 147-148), za sprawg tego
rodzaju potrzeb ,,cztowiek doswiadcza wigkszego poczucia petni” jako istota ludzka.

Pelia ta zalezy jednak od tego, czy ,,0dnajdzie on mozliwos$ci bycia tym, kim jest

16



najpelniej i stanie si¢ tym, kim moze” (Alderfer, 1969: 145). Autor zaklada, ze to
wlasnie wskazane przez niego trzy rodzaje potrzeb ,dostarczaja jednostce

podstawowych elementdw motywacji” (Alderfer, 1969: 145).

Do teorii, ktore mialy wplyw na rozw0j i postrzeganie zagadnienia potrzeb i
motywacji (Pardee, 1990) zalicza si¢ takze koncepcje osiggnie¢ McClellanda (1984).
Teoria koncentruje si¢ na trzech poziomach potrzeb odpowiedzialnych za odczuwang
motywacj¢: osiggnig¢cia (w tym poczucie uznania), afiliacja (poczucie bycia czgécig
grupy, dzielenia z jednostkami wspo0lnej rzeczywistosci i emocji) oraz wtadza, cho¢ sam
koncept zostatl przedstawiony znacznie wczesniej (McClelland, 1965). Autor zaczyna
rozwazania od analizy mozliwosci wptywu (przyktadowo, poprzez nauke) na pewne
cechy osobowosci cztowieka. W tym sensie McClelland (1965: 324-327) wystosowuje
propozycje zmian powodujace zrealizowanie zadania, czy obranego celu, w tym migdzy
innymi: ,,wielo$¢ argumentdw stojacych za wyborem i dazeniem do jego osiagniecia;
dostrzeganie racjonalnosci i sensu; doktadnos¢ w okresleniu i zdefiniowaniu motywu;

powigzanie zadan z dziataniami”.

Oprdcz teorii potrzeb i koncepcji motywacji od lat 80. wyprowadzono inne
spojrzenie na analizowane zagadnienia - teorie samostanowienia (SDT), ktorg Deci i
Ryan (1980) rozwijali przez kilkadziesiat lat. Autorzy wyszli z zatozenia, ze wiele
wczesniejszych koncepcji bazuje na zamyS$le, ze zachowania ludzkie ,,s3
przeprowadzane w celu zmniejszenia zewnetrznego napigcia lub stymulacji i opieraja
si¢ na ograniczonym zestawie rzekomo podstawowych popeddw, takich jak
pozywienie, woda, czy aktywnosci seksualne” (Deci, Ryan, 1980: 40). Wedtug nich,
twierdzenie zostalo jednak zanegowane, gdyz ,,istnieje zrOdto energii tkwigce w ego
jednostki, ktére jest niezalezne od popedow” (Deci, Ryan, 1980: 40). Mimo to, w
pOzniejszym czasie potrzeby zwigzane z popedami postuzyly do stworzenia koncepcji
teorii podstawowych/bazowych potrzeb (Pittman, Zeigler, 2007). Deci i Ryan (2000:
227) pokazuja, ze to wlasnie trzy przedstawione wczesniej przez Alderfera (1969)
rodzaje potrzeb w koncepcji E.R.G. majg wplyw na zrozumienie zrO0det motywacji
jednostek, w tym odpowiedzi na pytania ,,c0” i ,,dlaczego” wplywa na wybrane cele i
dazenie do nich (Deci, Ryan, 2000: 227). Autorzy, jako punkt wyjscia zatozyli, ze
potrzeby ,,okreslaja wrodzone psychologiczne pragnienia, ktdre sg niezbedne dla

ciggltego rozwoju psychicznego, integralnosci i dobrego samopoczucia” (Deci, Ryan,
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2000: 229). Pokazujg, ze koncepcja odnosi si¢ zarOwno do rozwazan nad
fizjologicznymi potrzebami Hulla (1943), jak i ich spotecznym aspektem analizowanym
przez Murraya (1938) (Deci, Ryan, 2000). Teoria zaktada, ze jednostki w ciggu swojego
zycia wyrazajg pragnienia wzrastania i rozwoju - ,,maja naturalng sktonnos¢ do
integracji swoich elementéw psychicznych w zjednoczone poczucie sicbie, a takze
potrzebe integracji z wiekszymi strukturami spotecznymi” (Deci, Ryan, 2000: 229).
Autorzy wyprowadzili trzy rodzaje pragnien psychologicznych: , kompetencje,
autonomig oraz relacyjno$¢” (Deci, Ryan, 2000: 229). Wykazali, ze wskazane potrzeby
,odgrywaja niezb¢dng role¢ w optymalnych sktonnosciach rozwojowo-integracyjnych”
i kazda z nich ma istotny wptyw na ,,zamierzone cele, odczuwany dobrostan jednostek”,
podsumowujac, ze ,,zdrowie psychiczne wymaga zaspokojenia wszystkich trzech
rodzajow potrzeb” (Deci, Ryan, 2000: 229).

Warto zwrdci¢ uwage takze na nurt wspomnianych potrzeb podstawowych.
Koncepcja zaklada, ze istnieje uniwersalny wszystkim jednostkom zbiOr potrzeb
niezaleznych od rozwoju, czy spotecznych struktur (Etzioni, 1968: 871). Sg to potrzeby,
ktore sg w stosunku do czlowieka pierwotne i odnoszg si¢ do warunkdéw naturalnych
(abstrahujac od zaburzen, czy chorOb), nie ulegaja zmianom. W tym rozumieniu
potrzebe definiuje si¢, jako stan generujacy ,.koszt napigecia wewnatrzosobowego”
(Etzioni, 1968: 871). Teoria zaktada zar6wno potrzeby wspolne wszystkim gatunkom,
takie jak sen, pozywienie, czy odzywienie, ale rOwniez potrzeby utozsamiane z
cztowiekiem, takie jak uczucia, czy uznanie. Etzioni (1968) opiera rozwazania na trzech
glownych zatozeniach: (1) ,,brak realnego zwigzku miedzy odczuwang potrzeba, a jej
sposobem zaspokojenia”, gdyz moze ona zaleze¢ od wielu indywidualno-spotecznych
uwarunkowan; (2) niezaleznie od postrzegania potrzeb jako uniwersalnych wszystkim
jednostkom nalezy zrozumie¢, ze ,,mimo dostrzegania wyjatkowosci pewnej grupy
potrzeb nie powinno si¢ nimi wyjasnia¢ sytuacji spotecznej”; (3) ,,a-empiria” - brak
mozliwosci testowania, gdyz ,,nigdy nie spotykamy si¢ z potrzebami w czystej postaci”
(Etzioni, 1968: 871). Autor zaktada, ze na dalszych etapach rozwoju potrzeby zostaty
w pewnym sensie zdeterminowane spolecznie - poprzez przyjete normy i wzorce
(Etzioni, 1968: 871). W tym momencie nasuwa si¢ pytanie, czy odczuwanie i realizacja
potrzeb ogranicza jednostki (koncentrowanie mys$li na potrzebie, konieczno$¢ jej

zaspokojenia), czy przeciwnie, swiadomo$¢ ich istnienia i niezbedno$ci spetnienia
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potrzeb moze by¢ traktowane jako naturalny proces (dostarczenia organizmowi
cztowieka niezbednych substancji odzywczych, snu, etc.), dzigki ktoremu jednostki

maja mozliwo$¢ koncentracji na potrzebach wyzszego rzedu.

Kazda z przywotlanych koncepcji, mimo réznic w specyfikacji wystosowanych
pogladéw, opiera si¢ na zatozeniu istnienia potrzeb jako nierozerwalnej czg¢$ci zycia
codziennego cztowieka (Maslow, 1954). Wystepuja one niezaleznie od determinant
czasowo-przestrzennych, czy obecnego potozenia sytuacyjnego jednostki. Mozna
wydzieli¢ z nich dwie podstawowe grupy: potrzeby fizyczne i psychospoteczne.
Pierwszy rodzaj §wiadczy o wrodzono$ci, a tym samym braku mozliwo$ci naturalnego
wyzbycia si¢ stanOw odnoszacych si¢ do przetrwania organizmu cztowieka (Maslow,
1954). Tego rodzaju potrzeb wigkszo$¢ jednostek nie musi si¢ nauczy¢ ani przyswajac.
Jedyna modyfikacja na przestrzeni czasu, ktdra zostata w tym kontekscie dokonana, to
nauka odpowiedniej, akceptowalnej spotecznie ekspresji i sposobow realizacji potrzeb
fizycznych. Pragnienia psychospoleczne natomiast s3 nabywane w wyniku
doswiadczen, nauki wlasnych mozliwos$ci i granic. Sg one réwniez pewnego rodzaju

konstruktem (Murray, 1938).

Nalezy zauwazy¢, ze obie wskazane grupy potrzeb razem skladaja si¢ na
cztowieka jako catos¢. Mozna przyrOwnac to do rozwazan Tillicha (1952) nad ludzka
egzystencja, gdzie autor zauwaza, ze dopiero odczuwanie i1 dos§wiadczanie duszy i ciata
Swiadczy o naszej kompletnosci. Podobnie, zaspokajajac potrzeby fizyczne i
psychospoteczne jednostka ma mozliwos¢ doswiadcza¢ $swiat 1 nadawaé mu sens.
Dzigki nim cztowiek doznaje motywacji oraz inspiracji, ktore finalnie prowadza do
poznania i wptywaja na rozw0j cztowieka (Maslow, 1954). Potrzeby wystepuja w
Sposob ciagly i niekiedy powtarzalny. Nie ma mozliwosci, aby traktowa¢ kazda z nich
jako zadanie zakonczone wraz z realizacja pragnienia (Maslow, 1954). Nalezy
zauwazy¢, ze w danym momencie mozna odczuwac kilka rodzajow potrzeb. Jednostki
mogg réwniez do pewnego momentu (nat¢zenia) posiada¢ nad nimi kontrolg, okreslajac

poziom waznos$ci jednych nad drugimi (Maslow, 1954).

Temat potrzeby ztaczenia jednostki ze §wiatem jako poczucia kompletno$ci
podjal réwniez Fromm (1978). Analizowal, czy ,.czy czlowiek moze by¢ wolny, a
jednak nie samotny” (Fromm: 1978: 240). Autor zauwazyl, ze ,,wolno$¢ mozna

osiggnac¢ przez realizacje swojego ‘ja’, bycie samym sobg”, ktérego w procesie rozwoju
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spotecznego jednostki zostaly pozbawione za sprawa ,,stlumienia natury ludzkiej”
(Fromm, 1978: 240). Kluczem do zmiany jest wedlug Fromma (1978: 241-242)
spontaniczna aktywnos¢, ktdra mozna osiggnaé poprzez mitos¢, rozumiang jako
»zjednoczenie z innymi” lub prace jako tworcze dziatanie czlowieka. Dzigki
spontanicznym dziataniom mozna ,,urzeczywistni¢ swoje ‘ja’ i zwigza¢ ze $wiatem”
(Fromm, 1978: 245). Wdéwczas jednostka ,,przestaje by¢ izolowanym atomem”, co
powoduje, ze ,,zajmuje nalezne jej miejsce i uwalnia si¢ od watpliwosci co do niej samej

i $wiata” (Fromm, 1978: 245).

Powolujac si¢ na rozwazania Etzioniego (1968), nie mozna wytlumaczy¢
zjawisk i probleméw spotecznych potrzebami na nie wptywajgcymi. Mozna jednak,
czego miedzy innymi dotyczy niniejsza praca, pozna¢ indywidualng hierarchi¢ potrzeb,
ktore stanowig wazny aspekt w sytuacji jednostkowej (przyktadowo, zmagan z
zaawansowang chorobg) (Maslow, 1954). Poznanie potrzeb moze wptyna¢ wowczas na
powstanie zmian w instytucjach (na przyklad w hospicjach), bez ingerencji w

zachowania, czy odczucia jednostek.

1.2. Potrzeby, a poziom jakosci zycia w zaawansowanej chorobie

nowotworowej

Zaspokajanie potrzeb wplywa na wiele wymiarOw zycia jednostki.
Oddzialywuje na relacje 1 podejmowane aktywnosci. Cho¢ by¢ moze niekiedy
nieswiadomie, dzigki ich realizacji cztowiek ma poczucie otaczajacych go mozliwosci.
Przenikajg one codzienno$¢, wptywajac na rOwnowage zyciowa i samopoczucie (Well-
being), ktdre sa pozadane i utozsamiane z dobrg jakoscig zycia (Quality-of-Life) (Cella,
1994; Camfield, Skevington, 2008).

Zainteresowanie zagadnieniem QOL spowodowato proby naukowej analizy i
opisu, a takze pomiaru (poziomy jakosci) okreslajac poczucie niedostatku lub
satysfakcji (Wnuk 1 in., 2013). Szczegétowa definicja jakosci zycia zalezna jest od
wymiaru, ktérego dotyczy - moze odnosi¢ si¢ do poziomu jednostkowego, spotecznego
lub narodowego (Rapley, 2003). Uniwersalnie jest opisywana jako ,,ocena postrzegania
przez jednostki ich pozycji w zyciu w kontekscie kultury i systemOw wartosci, w

ktorych zyja oraz w odniesieniu do ich celow, oczekiwan, standardOw i obaw”
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(WHOQOL, 2012: 1). Jest takze ,,lukg miedzy faktycznym poziomem funkcjonalnosci
danej osoby, a jej idealnym standardem” (Cella, 1994: 186). Obejmuje to, ,,jak jednostka
Mmierzy poczucie dobra w wielu aspektach swojego zycia” (Theofilou, 2013: 150). Jak
zauwazaja Cella 1 Tulsky (1993: 327) nie jest to nowa koncepcja, lecz zdefiniowanie
wczesniejszego okreslenia ,,090Inego dobrobytu”, czy tez ,,dobrego zycia”. Wedtug
autorow, na odczuwang jako$¢ zycia sktadajg sie trzy rodzaje czynnikdw: (1) warunki
zycia czlowieka; (2) poziom samopoczucia zdeterminowany przez warunki i styl zycia
oraz warto$ci, czy (3) aspiracje, ktorym jednostka nadaje indywidualnie sens (Cella,
Tulsky, 1993).

Podczas badan nad poziomem jakosci zycia stosuje si¢ indykatory pomiaru,
podzielone na dwa wymiary - odnoszgce si¢ do obiektywnych wskaznikdw
charakterystycznych dla danej grupy lub spoteczenstwa, a takze dotyczacych
indywidualnych odczu¢ jednostki (Rapley, 2003). Do pierwszej grupy zalicza si¢
,,dtugos¢ zycia; wskaznik przestepczo$ci; stope bezrobocia; PKB, wskaznik ub0stwa;
uczeszezanie do szkol; liczbe godziny pracy w tygodniu; wskaznik $miertelnosci
okotoporodowej noworodkéw oraz samobQjstw”, w drugiej natomiast ,,poczucie
wspolnotowosci; dobra materialne; poczucie bezpieczenstwa; szczgscie; zadowolenie z
‘zycia jako catosct’, relacje z rodzing; satysfakcje z pracy; zycie seksualne; postrzeganie
sprawiedliwosci; identyfikacja klas, a takze hobby i cztonkostwo w klubach” lub innych

grupach, fundacjach, czy organizacjach (Rapley, 2003: 11).

Mimo, ze samo pojecie jakoscCi zycia jest state, to ze wzgledu na spoteczny
rozwoj i idee jego czeSci sktadowe zmienialy si¢ w czasie. Poczatkowo (lata 30.)
koncepcja byla postrzegana poprzez materialny aspekt zycia (Cella, Tulsky, 1993).
Nastepnie od lat 60. wedlug Gerson (1976: 793) jakos¢ zycia ,,stawala si¢ coraz bardziej
problemem wyraznie rozwazanym w dyskursie publicznym”, szczeg6lnie w obszarze
,,Zdrowia, mieszkalnictwa, przestepczosci, srodowiska”. Zaczeta by¢ takze postrzegana
jako co$, co moze by¢ ,realizowane w ramach porzadku publicznego za pomoca
srodkOw publicznych” (Gerson, 1976: 793). Jak podaje Rapley (2003: 6) poj¢cie jakosci
zycia ,narodzito sie jako alternatywa dla coraz bardziej watpliwej koncepcji
spoteczenstwa zamoznego i stalo si¢ nowym, ale tez znacznie bardziej ztozonym i

wielowymiarowym celem rozwoju spotecznego” (Rapley, 2003: 6 za: Noll, 2004).

21



W tym czasie badania nad wskaznikami spotecznymi w Stanach Zjednoczonych
zyskaty aprobate zaréwno politykow, intelektualistow, jak i calego spoleczenstwa,
wzmacniajgc poczucie wysokiego znaczenia dla odczuwanej i okreslanej (mierzalnej)
jakosci zycia (Rapley, 2003). W latach 80. i 90. zaczegto wykorzystywac pojecie jakosci
odczuwanej w wielu obszarach zycia w celu oferowania ustug i dobr odpowiadajgcych
oczekiwaniom spotecznym. Obserwowano tak zwany ,dyskurs korporacyjny”
koncentrujagcy si¢ na wartosciach jakosci zycia, w tym ,deklaracji misji”’, czy
,»zarzadzania jako$cig” (Rapley, 2003: 7). Nowoczesna wersja koncepcji jakosci zycia,
oprocz materialnego aspektu zaczgta obejmowaé rOwniez niematerialng czastke zycia
cztowieka, w tym ide¢ balansu, dobrego samopoczucia, komfortu i mozliwo$ci
wyrazania siebie. Poprzez rozwinig¢te dzialania i skoncentrowanie na idei, stata si¢

,Jasno widoczna” i podzielana przez wszystkie jednostki (Rapley, 2003: 7).

Pomyst koncentrowania si¢ na jako$ci zycia zaczeto rozwija¢ w obszarze opieki
zdrowotnej, w tym chordb i proponowanych jednostkom terapii (Halverson i in., 2015).
Medyczna perspektywa na to zjawisko zostata okreslona jako jako$¢ zycia zwigzana ze
stanem zdrowia (Health-Related Quality-of-Life) i zorientowana na ,,0bjawy,
funkcjonowanie, dobrostan psychiczny i spoteczny” (Kaasa, Loge, 2003: 11). Ze
wzgledu na spoteczng uwage poswiecong chorobom nowotworowym i1 wzrastajagcym
statystykom zachorowan, lekarze i1 badacze z roznych dziedzin (na przyktad:
biotechnologia, psychologia, socjologia) obecnie koncentruja si¢ na mozliwosciach
poprawy i wspomagania odczuwanego przez chorych poziomu jakosci zycia (Tobiasz-
Adamczyk, 2012; Cella, Cherin 1988). Analizowany jest dostep do opieki medycznej,
czy satysfakcja z komunikacji lekarz-pacjent (Synowiec-Pitat, Zmyslona, Palgga,
2018). Przykladowo, Vergara i in. (2013) poddali analizie wptyw niedozywienia
zestawiajac je z prawidlowym odzywianiem na codziennos¢ pacjentdw, Rippentrop i in.
(2006) zbadali waznos¢ duchowosci i religijno$é, natomiast Downe-Wamboldt i in.

(2006) wsparcie spoteczne i sposoby radzenia sobie z choroba.

Zmiana nastgpila takze w dostrzeganiu jakosci zycia po chorobie. Wczedniej
istotg sukcesu bylo wyleczenie lub przedtuzenie zycia jednostki, ktOre osiggane byto
niekiedy za pomocg drastycznych metod zabiegowych, czy operacyjnych (Mukherjee,
2010). Nastepnie zaczeto uswiadamiaé sobie, ze dla pacjentow rdwnie istotne jest

odpowiednie, satysfakcjonujace funkcjonowanie po zdarzeniu choroby (Tobiasz-
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Adamczyk, 2012). Proces leczenia i ponownej adaptacji do srodowiska spotecznego
wymaga czasu, niekiedy rowniez specjalistycznego wsparcia (Pigtkowski, 2013;
Uramowska-Zyto, 2009). Jankowska i in. (2017) na przyktadzie pacjentow z
nowotworem krtani pokazuja sposoby przygotowania na codzienno$¢ po operacji
(wprowadzeniu rurki tracheostomijnej), gdzie istotnym czynnikiem adaptacji do nowej
rzeczywistos$ci jest terapia psychologiczna przed i po zabiegu, co jak wskazano, moze
znacznie wptynaé na samopoczucie i zapobiega¢ stanom depresyjnym. Do podobnych
wnioskow doszli Strek i in. (2005: 142), podajac, ze jako cel leczenia nalezy ,,zapewnic¢
[...] mozliwie najlepsza jako$¢ zycia”, okreslajac dalej, ze ,,niezbedne jest ciagle

monitorowanie subiektywnych odczu¢ chorych”.

Rzeczywistos¢ pacjenta z nowotworem zaczeto postrzegaé takze przez wptyw
czynnikdéw zewnetrznych oddziatujacych na jego samopoczucie. W tym kontekscie
analizuje si¢ odbieranie nowej sytuacji przez rodzing¢ chorego i okreslenie dziatan
mogacych wpltyna¢ na podwyzszenie poziomu jakos$ci zycia u bliskich, co nastgpnie
moze spowodowac zwrotnie pozytywny wplyw na samych chorych (Fridriksdottir i in.,
2011). Jak zauwazajg Lepperti in. (2015: 18-19), dokonujac okreslenia poziomu jako$ci
zycia w chorobie nalezy odr6zni¢ stan obiektywny - ,,rozpoznanie choroby, nasilenie
objawow, wynikajace z nich ograniczenia fizyczne i spoteczne” od subiektywnego, na
ktorym to wiasnie przede wszystkim Kkoncentrujg si¢ analizy, gdyz ,,mozliwy jest
bowiem proces adaptacji, dzieki ktéremu pacjent zaakceptuje swoja obiektywnie trudng
sytuacje, dokonujac przewartosciowania swojego potozenia zyciowego” (Leppert i in.
2015: 19 za: Brzezinski, 1994).

Koncepcja jakosci zycia coraz cz¢$ciej analizowana jest rOwniez w kontekscie
opieki hospicyjnej. Zauwazono, ze akceptacja zmienionej rzeczywistos$ci oraz
dostrzezenie mozliwosci dopasowania oczekiwan, pozytywnie wplywaja na
samopoczucie pacjentdw i podwyzszenie odczuwanego poziomu jakosci koncowego
etapu zycia (Cella, 1994: 186). W odréznieniu od omawianej wyzej koncepcji jakoscCi
zycia zwigzanej ze zdrowiem, ze wzgledu na specyfike stanu pacjentOw (zblizajaca sig
$mier¢) zmienia si¢ punkt cigzkos$ci, z koncentracji gléwnie na objawach i
funkcjonowaniu, na ,kwestie duchowe i egzystencjalne” (Kaasa, Loge, 2003: 11).
Jednym z celéw opieki hospicyjnej jest podniesienie komfortu zycia (Luczak, 1999: 7).

Aby przeciwdziata¢ bezcelowosci u chorych dazy si¢ do urealnienia mozliwosci
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pacjenta i jego oczekiwan podczas domowej lub stacjonarnej opieki hospicyjnej
(Luczak, 1999: 28).

Bretscher i in. (1999: 309) podaja, ze ,,jako$¢ zycia umierajacych pacjentOw
szybko pogarsza si¢ przed Smiercig”. Jest to dostrzegane zarOwno przez zespot
medyczny, jak 1 bliskich chorego. Koncentracja na jako$ci codziennego funkcjonowania
pacjentdw wptywa na ,,odczuwanie wewngtrznego spokoju, otuche, a takze na poprawe
samopoczucia” (Meier, Brawley, 2011: 2750). Badania pokazuja, ze po wilaczeniu
pacjenta pod opieke hospicyjna monitorowani chorzy oceniali poziom wptywu
czynnikdéw poza-medycznej opieki jako wysoki (Bretscher i in., 1999). Co wazne,
niezaleznie od postepujacego stanu chorobowego wyniki powtarzanych pomiardw nie
ulegaly zmianie (Bretscher i in., 1999). Autorzy wskazali takze réznice w postrzeganiu
jakosci zycia zestawiajac opinie chorego, jego bliskich i zespotu hospicyjnego , ktory
monitorowat stan pacjenta. Zgodnie z wynikami, pracownicy hospicjum bioracy czynny
udzial w opiece dokonywali zblizonych ocen do odczu¢ chorego, natomiast bliscy
okreslali je zdecydowanie nizej (Bretscher i in., 1999). Jest to zwigzane z postrzeganiem
pacjenta przez jego bliskich gtoéwnie przez pryzmat stanu przed zachorowaniem lub
przed zaawansowaniem choroby. Bliscy byli przyzwyczajeni do okreslonych zachowan
chorego, czy podejmowanych przez niego dziatan, natomiast obecnie, obserwujac
postep choroby znacznie trudniej dostrzegali oni pozytywne zmiany w kontekscie

poziomu jakos$ci zycia przed zblizajaca si¢ Smiercig pacjenta (Bretscher i in., 1999).

Drugim czynnikiem majacym wptyw na roznice jest brak mozliwosci ,,wczucia
si¢” w sytuacje chorego, gdyz jest mato prawdopodobne, aby bliscy mieli mozliwo$¢
wspotodczuwania stanu (fizycznego, psychicznego) pacjenta lub by mieli czgste
doswiadczenia z towarzyszeniem osobom umierajacym (Wirga i in. 2002; Doroszewski,
Markowski, 2014; Scarry, 2019). Zesp6t interdyscyplinarny hospicjum posiada wiedzg,
umiejetnosci 1 doswiadczenie w opiece nad chorymi w stanie paliatywnym. Ich
perspektywa obejmuje czas spedzany z pacjentem, a takze odniesienie do innych
chorych, dzigki czemu mogg obiektywnie oceni¢ samopoczucie, czy bol odczuwany
przez pacjenta (Seredynska, 2015; Kacperczyk, 2002). Brak mozliwosci
wspodlodczuwania obecnej rzeczywistosci chorego moze wplywac takze na dylematy
rodziny dotyczace zgody na skierowanie pacjenta pod opieke hospicyjna i stereotypy

dotyczace hospicjum. Duze znaczenie ma takze szok spowodowany zmiang statusu
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pacjenta (Spatuzzi i in., 2017). Chory przestaje mie¢ potencjalne szanse wyleczenia i
staje si¢ pacjentem hospicyjnym, co wigze si¢ z ,,delikatng i dramatyczng tranzycjg
zarébwno na poziomie klinicznym jak i psychologicznym, emocjonalnym” obejmujaca
chorego i jego bliskich (Spatuzzi i in., 2017: 277). Brak mozliwo$ci wptywu na zmiang
rzeczywistosci moze powodowac zlo$¢, negacje skierowang ku i1 przeciw nowej
sytuacji, tym samym opiece medycznej, pod ktéra znajduje si¢ chory, natomiast
»akceptacja opieki hospicyjnej moze swiadczy¢ o wickszej swiadomosci zblizajacej si¢

$mierci” (Tang i in., 2016: 122).

Gaertner i in. (2017) zauwazyli, ze aby opieka hospicyjna, mogla wptynaé na
poziom jakosci zycia powinna by¢ wlaczona jako cze$¢ leczenia relatywnie szybko. W
innym wypadku ten wptyw moze by¢ nieznaczny. Black i in. (2011) pokazuja, ze
wprowadzenie tego rodzaju opieki jako holistycznego wsparcia pacjenta niezaleznie od
czasu rozpoczecia dziatan (opieki paliatywnej jako czgsci leczenia onkologicznego lub
podczas opieki hospicyjnej) pozytywnie wptywa na odczucia pacjenta. Autorzy
zauwazyli jednak, ze obserwowana poprawa nastgpowata gtownie po pewnym czasie:
im dhuzej pacjent mial mozliwo$¢ poddania opiece, przebywania w hospicjum, tym
bardziej pozytywnie ocenial zmiany w odczuwanym fizycznym bolu, samopoczuciu,

czy innych objawach psychospotecznych (Black i in., 2011).

Na odczuwany pozytywny poziom jako$ci zycia podczas opieki hospicyjnej ma
wpltyw wiele czynnikOw. Wsrdd nich wymieni¢ mozna relacje miedzy zespotem
interdyscyplinarnym, a pacjentem (Cartwright, Miller, Volpin, 2009). Istotne jest
poczucie zrozumienia, zyczliwo§¢ 1 szacunek. Pacjenci w  wywiadach
przeprowadzonych przez Cartwright i in. (2009) wymieniali takze role szczerej, jasnej
komunikacji oraz warto$¢ wspolpracy z okazywanym szacunkiem dla chorego. Bovero
i in. (2016) pokazali takze zmian¢ koncentrowania si¢ pacjentOw u schytku zycia, z
dolegliwosci fizycznych, leku 1 cierpienia, na aspekty duchowe, zwigzane z
poszukiwaniem sensu choroby, czy wiary w zZycie po $mierci (przejscie do innej
rzeczywistosci, niebo) (Bovero i in., 2015). Tang i1 in. (2004: 120-122) podaja, ze
podczas badania czynnikoOw wptywajacych na jako$¢ zycia w opiece hospicjum
domowego istotne korelacje byly widoczne w przeciwdziataniu ,,nat¢zenia bOlu,
wlaczenie wsparcia duchowego, a takze wsparciu spotecznym, szczegdlnie

otrzymywanym od opiekunéw, rodziny oraz zespotu interdyscyplinarnego”. Co
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ciekawe, mianem wsparcia spotecznego pacjenci w badaniu Tanga i in. (2016) okreslali

posiadane zwierzeta domowe.

Poréwnujac pomoc i wsparcie otrzymywane przez pacjentOW Z zaawansowanym
nowotworem bedacych pod opieka szpitalnych oddziatow paliatywnych lub hospicyjne;j
opieki domowej Jocham i in. (2009) wykazali réznice w orientacji na potrzeby fizyczne
1 psychospoteczne. W opiece szpitalnej pacjenci odczuwali zdecydowane zmniejszenie
bolu i innych fizycznych skutkow zwigzanych z choroba i leczeniem, natomiast w
opiece domowej otrzymywali dodatkowo wsparcie odnoszace si¢ do emocji i
samopoczucia (Jocham 1 in., 2009). Opieka domowa byla zorientowana takze na
,radzenie sobie z obecng rzeczywistoscia 1 przeprocesowanie nowej roli spotecznej” -
tranzycji z pacjenta onkologicznego na paliatywnego, czy hospicyjnego (Jocham i in.,
2009: 123).

W pomocy pacjentom w przyswojeniu nowej roli spolecznej (z pacjenta
onkologicznego, na paliatywnego lub hospicyjnego) i zrozumieniu zachodzacych zmian
(zaawansowanej choroby, czy zblizajacej si¢ $mier¢) istotna jest rOwniez kontynuacja
ciggtosci tozsamosci chorego sprzed diagnozy. W przeprowadzonych badaniach w
hospicjach stacjonarnych w wojewo0dztwie pomorskim (Erenc, Kaminska, 2022)
wykazano, ze kontynuacja zabiegdw kosmetyczno-pielggnacyjnych, czy wyboru ubran
i dodatkow wsrdd pacjentek hospicjum wplywata pozytywnie na odczuwany poziom
samopoczucia, a takze na podtrzymywanie podmiotowos$ci u chorych. Podejmowanie
decyzji dotyczacych ubioru, uczesania, czy przygotowania makijazu sprawialy, ze
pacjentki, mimo fizycznych skutkéw choroby mogty cho¢w pewnym stopniu
,2uchwyci¢” wlasng tozsamosc¢ jednostkowa, mie¢ mozliwo$¢ samostanowienia (Erenc,

Kaminska, 2021).

Analizujac poziom jakosci zycia w opiece hospicyjnej nalezy zwrOcié takze
uwage na sytuacje rodziny chorego, ktora nie akceptuje lub zaprzecza zblizajagcemu
koncu zycia, pacjenta, w tym ,,nieuchronnosci $mierci, wysuwa zadania kontynuacji
leczenia, przeciwstawia si¢ takze ograniczeniom organizacyjnym” (Tullis 1 in., 2017:
69). Wedlug Tullis i in. (2017) wowczas sposéb zaspokajania potrzeb pacjentow
powinien minimalizowa¢ elementy zwigzane z do$wiadczaniem umierania i
rozwazaniami o $mierci, gdyZ moga one generowa¢ dodatkowy stres i negatywne

emocje. Jak podajg, ,to, co sklada si¢ na jakos¢ zycia, jest unikalnym
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odzwierciedleniem wartosci i preferencji jednostki i [...] jest niezbedne do osiggnigcia
dobrej $mierci pacjentOw” (Tullis i in. 2017: 69). Autorzy zwracajg uwage roOwniez na
to, ze idea hospicyjna powinna stanowi¢ elastyczny model, peten szacunku zaréwno dla
pacjentdw $wiadomych zaawansowania choroby, jak i odrzucajgcych wiasny stan i
realno$¢ zblizajacej si¢ $mierci (Tullis 1 in. 2017). Poglad ten powoduje jednak wiele
problemow etycznych (przyktadowo, kto powinien zadecydowac o tym, czy pacjent
dowie si¢ lub nie o zblizajacej si¢ $Smierci lub czy chory zawsze powinien posiadac
informacje na temat zaawansowanego stanu choroby) (Tullis i in. 2017), ktore

wymagatyby osobnej analizy teoretyczno-badawczej.
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Rozdzial I1. B0, cierpienie i lek u chorych w opiece paliatywnej,

hospicyjnej

Opieka hospicyjna jest wsrod wiekszosci chorych ostatnig $ciezka przed
$miercig, hospicjum za$ destynacja, w ktorej migdzy innymi moze nastgpowac tranzycja
z pacjenta onkologicznego na pacjenta umierajagcego (Waldrop, Rinfrette, 2009).
Niegdys$ uwazano, ze choroba nowotworowa, ze wzgledu na nikle mozliwosci leczenia
jest wyrokiem oznaczajacym pewnos¢ bliskiej $mierci (Mukherjee, 2010). Po
pojawieniu si¢ slowa ,rak” rozmowy milkly, odczuwano réwniez wewnetrzny
dyskomfort (Szpak i in., 2017). Potencjalne zagrozenie choroba nowotworowa

generowato spoteczny strach i przerazenie.

Dzigki zaangazowaniu wielu badaczy i lekarzy, postep technologiczny i
odkrycia medyczne znacznie zminimalizowaly $miertelno§¢ spowodowang
nowotworem (Mukherjee, 2010). Z choroby o niskich rokowaniach, nowotwor stat sie
postrzegany jako ,.epizod”, przerwa w zyciu jednostki, po ktorej oczekiwano od
pacjenta ponownego wiaczenia do codziennych obowigzkow i srodowiska spotecznego
(Mathieson, Stam, 1995). Zmiana w postrzeganiu raka spowodowata przesuniecie lgku
z podjetego leczenia na paliatywne, szczegodlnie opieke hospicyjna, ktora zaczeto
utozsamiac ze zblizajaca si¢ $miercig i przeszywajacym fizycznym bolem. Powszechnie
istnieje przekonanie, ze hospicjum to ostatecznos$¢. Miejsce, w ktorym juz nie ma
ratunku, nadziei, ,,umieralnia” (Wojcik-Krzemien, 2014). W spoleczenstwie istnieje
réwniez przeswiadczenie, ze gdy chory trafia do hospicjum (szczegodlnie opieki
stacjonarnej), jego stan pogarsza si¢, a proces umierania jest znacznie bardziej
dynamiczny, podczas gdy jednostka przebywajac w domu czuta si¢ bardzo dobrze.
Wygenerowalo to przekonanie, ze to nie czlowiek z zaawansowanym nowotworem
kierowany pod opieke hospicjum odczuwa bol, lecz samo miejsce (hospicjum)

powoduje fizyczne i psychiczne cierpienie.

To abstrakcyjne, mylne postrzeganie hospicjum jako cierpienia samego w sobie
sttumito idee opieki hospicyjnej - tagodzenia fizycznego i psychicznego bolu, wsparcia
duchowego i emocjonalnego umierajacych (Adam, Hug, Bosshard, 2014). Pacjenci z
jednej strony, pozostajac w przeSwiadczeniu o negatywnym wplywie hospicjum

prawdopodobnie nie beda mie¢ mozliwosci otrzymania holistycznego wsparcia
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zorientowanego na opieke konca zycia, z drugiej zas w wielu przypadkach moga nie
dopusci¢ do siebie mysli, ze takiec wsparcie jest im potrzebne (Adam, Hug, Bosshard,
2014). Chorzy, odsuwajac woéwczas mysli o zblizajacej si¢ Smierci, wierza, ze nie
zgadzajac si¢ na opieke hospicyjng w pewnym sensie mogg uciec $mierci, tym samym
przedtuza¢ witasne zycie i kontynuowa¢ walke o zdrowie. Walkg¢ zwigzang z wizytami
lekarskimi, przyjmowaniem kolejnych terapii generujagcych obnizajgcy si¢ poziom
jakosci zycia zwigzany z bolem, ostabieniem, zmeczeniem; finalnie niemozno$é¢

$wiadomego do§wiadczania procesu umierania (Adam, Hug, Bosshard, 2014).

Niniejszy rozdziat jest rozwazaniem nad bolem - psychicznym i fizycznym,
przeradzajacym si¢ czesto w cierpienie i na pewnym etapie choroby nowotworowej
generujacym lek. BOl jest zarowno skutkiem choroby, jak i choroba samg w sobie
(Scarry, 2019). W pewnej specyficznej formie staje si¢ niekiedy elementem procesu
umierania. Celem jest nie tylko wyjasnienie czym jest bol, cierpienie i lgk w kontekscie
nieuleczalnej choroby, lecz réwniez pokazanie, ze wskazane odczucia powinny by¢
postrzegane jako zrozumiate podczas zblizajacej si¢ smierci (Ostrowska, 2005). Nie
stanowigce o hospicjum samym w sobie. Przeciwnie, ukazujace hospicjum jako
miejsce, gdzie bol jest zmniejszany i1 kontrolowany, dostgpne jest takze wsparcie

psychologiczne i duchowe.

Nalezy podkresli¢, Ze celem niniejszego (a takze kolejnego) rozdziatu nie jest
wskazanie mozliwych rozwigzah terapeutycznych, czy ukazanie tego, jak jednostki
powinny (i1 czy jest to zalecane) radzi¢ sobie z sytuacjami czesto pojawiajagcymi si¢
podczas ostatniego etapu zycia, a jedynie pokazanie ram problematyki oraz analize¢

koncepcji 1 rozwazan naukowych.

2.1. Rodzaje bolu i diagnozowanie

Wedlug Meldrum (2003: 2470) ,,bol jest najstarszym medycznym problemem”.
Historia bolu wigze si¢ zardwno z probami zrozumienia pojawiajacych sie dolegliwosci,
jak i tagodzenia odczu¢ bolowych (Meldrum, 2003; Gtéwczewska-Siedlecka i in.,
2016). Utrudniajgce codzienne funkcjonowanie problemy zwigzane z bolem byty znane
juz okoto 600-500 lat p.n.e., a pierwsze metody zwalczania bdlu zostaty opisane na
tablicach babilonskich (Hilgier, 2001: 1). Poczatkowo stosowano metody takie jak

napary ziolowe (jalowiec, pszenica), a takze korzystano z rytualow (,,wysysanie rurka
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bolu™) i zakle¢ majacych za zadanie wypedzenie dolegliwosci z ciata czlowieka
(Hilgier, 2001: 1). Do kontrowersyjnych metod nalezata trepanacja czaszki, dzieki
ktorej chory miatl odczuwaé ulge. Najdluzsze zastosowanie przeciwbOlowe posiada
mak, z ktdrego uzyskiwano opium (Hilgier, 2001).

XIX wiek nalezat do okresu znaczacego postepu W odkryciach substancji
zapobiegajacych bolowi - zaczeto stosowac eter podczas operacji, nastgpnie acetanilidy,
w 1893 roku za$ phenacetin (obecnie znany jako paracetamol) (Jefferies, Saxena,
Young, 2012; Hilgier, 2001). Wspoéiczesnie leki przeciwbolowe staly sie
szerokodostgpne na masowg skale (od aptek po mate sklepy spozywcze, czy stacje
paliw), w wigkszos$ci bez koniecznosci posiadania recepty. Spowodowato to tym samym
bezrefleksyjne stosowanie tabletek, gdy tylko jednostka zaczyna odczuwaé bol

(Stachowiak, 2020; Blake, 2017).

Zazywanie medykamentow prowadzace do usuni¢cia bolu stato si¢ wygodne,
szczegolnie w nowoczesnym spoteczenstwie, w ktorym dazy si¢ do osiagania celow,
czerpania przyjemnos$ci z zycia i wiary we wlasne nieograniczone mozliwosci (Blake,
2017). Bol przypomina natomiast o wlasnej kruchosci, barierach, czy skonczonosci.
Generuje strach 1 mysli o chorobie, ktérych jednostki nie majg ochoty 1 czasu
dopuszcza¢ do $wiadomosci. Entuzjastyczne si¢ganie po tabletki przeciwbolowe moze
powodowac ich naduzywanie, a nawet uzaleznienia (Cichonska i in., 2013). Kiedy leki
o tagodnym charakterze dziatania przestaja przynosi¢ pozadane efekty jednostki
zaczynajg poszukiwa¢ innych mozliwos¢ - opioidowych lekéw przeciwbdlowych
przepisywanych po konsultacji lekarskiej (Cichonska i in., 2013). W 2017 roku Stany
Zjednoczone ogtosily epidemi¢ opioidéw (Kerr, 2019). W USA konsumowanych jest
,»,80% $wiatowych zasobow opioidow 1 99% hydrocodonu” (Hatfield, Fleming, 2015).
Wedhug danych z amerykanskiego Departamentu Zdrowia i Pomocy Humanitarnej
(2021), w 2020 roku ponad 10 milionow Amerykanow naduzywato przeciwbolowych
opioidéw (Departament Of Health And Human Services, 2021). Réwniez w Polsce
stosowanie lekow przeciwbolowych jest wysokie. - kraj zajmuje szostka pozycje wérod
»Iynkow zbytu lekow w Europie” (Cichonska 1 in., 2013: 167). Wsrdéd powodow
wymieniane jest powszechne przekonanie, ze jesli lek jest dostepny bez recepty, jest

wowczas bezpieczny dla zdrowia (Cichonska i in., 2013: 167).

30



W raporcie Najwyzszej Izby Kontroli (2019: 4) w Polsce 53% pacjentow
zmagajacych si¢ z nowotworem na pewnym etapie trwania choroby doswiadcza bolu.
W stanie zaawansowanego nowotworu odsetek pacjentéw z dolegliwo$ciami bolowymi
zwicksza si¢ do 64% (Najwyzsza Izba Kontroli, 2019: 4). Nowicki i Staszewska (2006:
155) pokazuja, ze pacjentbw W zaawansowanej chorobie nowotworowej z
dolegliwo$ciami bOlowymi moze by¢ jeszcze wiecej - 75%. Analogiczne dane
pokazuja, ze w Stanach Zjednoczonych pacjentow onkologicznych odczuwajacych bol
moze by¢ ,,migdzy 52% a 77%, [...] za§ w stadium zaawansowanego nowotworu od
62% do nawet 86%” (Van Den Beuken-Van Everdingen i in., 2007: 1437). Ukazane
statystyki $wiadczg o istotno$ci rozwazan na temat wskazanej problematyki.
Szczegdlnie w kontek$cie opieki hospicyjnej - bol (cho¢ usmierzany s$rodkami
farmakologicznymi) moze codziennie towarzyszy¢ choremu. Wptywa na poziom
jakosci zycia, w tym postrzeganie rzeczywisto$ci, odczuwane potrzeby i samopoczucie

pacjenta (Bovero i in. 2022).

Po dwoch latach debat i konsultacji w 2020 roku oficjalnie zmieniono definicjg¢
bolu (poprzednia pochodzita z 1979 roku) i obecnie zostala przedstawiona przez
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Badania Bolu (IASP) jako: ,,nieprzyjemne doznanie
zmystowe i emocjonalne zwigzane z faktycznym lub potencjalnym uszkodzeniem
tkanki lub podobne do tego zwigzanego z faktycznym lub potencjalnym uszkodzeniem
tkanki” (Raja 1 in., 2020: 1976). IASP do oficjalnego opisu dodato takze rozwinigcie w
postaci 6 kluczowy kontekstow pokazujacych wazno§¢ wielowymiarowos$ci w pojeciu
bolu, zardwno z perspektywy medycznej, jak i psychologicznej, spotecznej i
jednostkowej. Ukazano postrzeganie bolu jako osobistego doswiadczenia cztowieka,
,hegatywnego wplywu na funkcjonowanie”, a takze potrzebe ,,poszanowania
zglaszanych przez jednostke doznan jako bolu” (Raja i in., 2020: 1979). Ostatnia z
przytoczonych konstatacji jest szczegodlnie istotna, gdyz odnosi si¢ do subiektywizmu
w odczuwaniu 1 okres§laniu poziomu bolu (Raja 1 in., 2020; Hilgier, 2001; Zimmermann

i in., 2018).

BAl jest odczuciem indywidualnym. Ze wzgledu na swoja specyfike,
obowigzujace zasady poszanowania i godno$ci pacjenta, odczuwanie boélu przez
chorego nie powinno by¢ podwazane, czy negowane (Zimmermann in in. 2018). Jak

podaje Zimmermann i in. (2018: 22 za: Swieboda i in., 2013) ,,bélem jest to, co chory
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tak nazywa”. Jest to dostrzegane takze podczas zbierania wywiadu lekarskiego, w
ktorym pacjent opisuje objawy i okresla umiejscowienie bolu. Podczas wizyty powinno
stosowac si¢ ,,wiar¢ w to, co chory moéwi o swoim bolu” jako ,,uzyskanie zaufania
chorego oraz wprowadzenia wlasciwego postepowania” (Leppert, 2018: 2). Bol jest
czgsto rowniez motywacja jednostki do udania si¢ na wizytg lekarska, gdyz stanowi
zazwyczaj pierwszy sygnatl, ze w organizmie prawdopodobnie wystepuje lub rozwija
si¢ infekcja lub stan chorobowy. BOl moze by¢ zarowno skutkiem, jak i objawem. W
2017 roku w Polsce weszta w zycie ustawa dotyczgca prawa pacjenta do leczenia bélu
(Dz. U. Z 2017 poz. 836). Okresla ona, ze niezaleznie od przyczyny, ,,prawo pacjenta
do leczenia bolu powinno by¢ realizowane na kazdym etapie terapii i diagnostyki”
(Zimmermann i in., 2018: 21).

Wraz z analizg zagadnienia zwigzanego z odczuwanym bolem wyodrebniono
réwniez jego rodzaje. Z perspektywy niniejszej pracy warte rozwazenia sg definicje
bolu przewlektego, nowotworowego, a takze totalnego. Bolem przewleklym, jest stan,
w ktorym mimo wyleczenia lub zagojenia naruszonej chorobg lub zdarzeniem
(wypadkiem) cze$ci ciata nadal jest on odczuwany (Najwyzsza Izba Kontroli, 2017: 4).
Doswiadczany dlugotrwale (powyzej 3 miesiecy) zmienia swoj status - staje si¢ chorobg
samg w sobie (Filipczak-Bryniarska, Wordliczek, 2008). Przewlekly charakter bolu i
potrzeba zarzadzania, kontroli tegoz stanu zostata dostrzezona przez doktora Johna
Bonica w latach 40. XX wieku (mimo, Ze pierwsze medyczne obserwacje zostaty
rozpoczete ponad 100 lat wezesniej) (Schatman, Campbell, 2007: 111, 1). Specyfika bolu
przewlektego zestawia odczuwany dyskomfort, obnizong jako$¢ zycia ze spotecznym
kwestionowaniem deklarowanych przez chorego dolegliwosci (Walker, 2006). Jak
podaje Leppert (2018: 15), ten rodzaj bélu ,,u wielu chorych prowadzi réwniez do

depresji”.

Wyodrebnienie niezaleznej definicji bolu, ktory jest unikatowy dla choroby
nowotworowej (nie skonstruowano oficjalnych definicji bélu charakterystycznego dla
pozostatych jednostek chorobowych, takich jak choroby serca, czy HIV) pokazuje
presj¢ spoteczng koncentracj¢ na raku i uczynienie z niego kwestii wymagajacej
szczegoOlnej uwagi i obserwacji (Kulpa, Styputa-Ciuba, 2013). BAl nowotworowy jest
skutkiem postepujacej w organizmie choroby lub konsekwencja wyniszczenia

organizmu podczas przedsigwzigtego leczenia (Najwyzsza Izba Kontroli, 2017: 4). W
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chorobie nowotworowej przeraza diagnoza (w tym, spoteczny konstrukt choroby z
zwigzana z nim stygmatyzacja), a takze obraz niewyobrazalnego (szczegolnie
fizycznego) bolu (Bonica, 1987). B6l nowotworowy jest stanem, ktory moze by¢
,spowodowany zaréwno przez chorobg, jak rowniez by¢ zwigzany z samym leczeniem”
(cho¢ czasami moze pojawi¢ si¢ znacznie poOzniej 1 $wiadczy¢ o zaawansowaniu

choroby lub o pojawiajacych si¢ przerzutach) (Dobrogowski i in., 2011: 20).

Bdl nowotworowy, ze wzgledu na miedzy innymi czas i dlugos$¢ jego trwania
jest zaliczany do bolu przewlektego (Kulpa, Styputa-Ciuba, 2013). Podczas
zaawansowanego stanu chorobowego natomiast moze przerodzi¢ si¢ w bol totalny,
ktory ,taczy w sobie bol somatyczny, psychiczny i duchowy” (Wicka, 2012: 303), a
takze aspekt ,,spoteczny i emocjonalny” (Clark, 1999: 727). Twoérczynia definicji bolu
totalnego jest Cicely Saunders, ktora w latach 60. towarzyszac chorym na nowotwor
pacjentom dostrzegta specyfike potrzeb i trudnos$ci, z ktérymi mierza si¢ umierajacy
(Baines, 1990). Ten rodzaj bdlu zawiera w sobie aspekty: ,,emocjonalny, spoteczny i
duchowy”, ktore zawieraja si¢ na jego fizyczne odczuwanie (Saunders, 1990: VI).
Wedlug Wickiej (2012: 303) bdl totalny ,,uniemozliwia podejmowanie decyzji,
dziatanie i poczucie odpowiedzialno$ci w wymiarze calej osoby ludzkiej”. Aby go
zminimalizowa¢, nalezatoby wplyna¢ na kazdy z powyzszych czynnikoéw (Baines,
1990). W celu pomocy w zaspokojeniu potrzeb umierajacego, a takze zapewnienia mu
ukojenia 1 podtrzymania jego podmiotowosci nalezy stosowa¢ indywidualne
holistyczne podejscie, co ma swoje odzwierciedlenie w idei opieki hospicyjnej (Wicka,
2012).

Przytoczone definicje pokazuja, ze dopasowanie holistycznego zaspokojenia
potrzeb musi wlaczaé takze zagadnienia zwigzane z odczuwanym bdlem, gdyz
powodujac dyskomfort wptywa nie tylko na samopoczucie pacjenta. Powoduje takze
problemy komunikacyjne z bliskimi, utrudnia wspotprace chorego z zespolem
interdyscyplinarnym, czy tez blokuje pacjenta na radzenie sobie ze $miertelna choroba
(Sutton, Porter, Keefe, 2002). Bol wywotuje Igki - szczegolnie natury egzystencjalnej.
Gdy chory odczuwa bol w sposéb staty, ciagly, zaczyna przejawiac refleksje na temat
zblizajacej si¢ (lub potencjalnej) $mierci. Podobnie, gdy bdl intensyfikuje si¢, pacjent
zaczyna niepokoi¢ si¢ swoim stanem. Silny bol moze wywotywac takze cierpienie,

ktore wedtug Luczaka (1999) osigga apogeum na koncowym etapie choroby.
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U kazdej osoby odczuwany boél jest inny. Moze mie¢ rozne podioze,
intensywnos$¢, rodzaj, umiejscowienie, czas trwania lub rozwijania si¢ w organizmie.
Czlowiek uczy si¢ bolu. Jednostki dowiadujg si¢ czym jest bol i diagnozuja powod jego
powstania juz w latach dziecigcych (Byczkowska-Oweczarek i in., 2013, Scarry, 2019).
Wtedy tez zaczynajg przyzwyczajac si¢ do sytuacji bolowych, dochodzi takze do zmian
w reakcjach na nieprzyjemne doznania (Byczkowska-Owczarek i in., 2013).
Dobrogowski (2011) odczuwanie bolu odnosi do indywidualnego przypominania sobie
nieprzyjemnego do$wiadczenia, dzigki czemu jednostki sa w stanie okresli¢ stopien
bolu, a tym samym zagrozenie z niego potencjalnie wynikajace. Odczucia bolowe moga
powodowac, ze jednostka zaczyna funkcjonowaé w bardziej ostrozny sposOb, chronigc
si¢ tym samym przed dalszymi nieprzyjemnymi wrazeniami fizycznymi, czy eskalacja
bo6lu (Dobrogowski, 2011). Takie postepowanie jest naturalng obrong organizmu i wigze
si¢ z biologicznymi reakcjami: ,,b00l wymusza ograniczenie aktywnosci, a towarzyszace
mu zwigkszenie wrazliwosci tkanek utatwia zdrowienie poprzez minimalizowanie
mozliwosci wystapienia dalszych uszkodzen na drodze unikania wszystkich bodzcow,
nie tylko szkodliwych” (Dobrogowski i in., 2011: 20). Wedtug Zylicz i Krajnik (2003:
49) ,,zanim uswiadomimy sobie, ze cos boli, w naszym organizmie odbywa si¢ wiele
procesow fizjologicznych”, cho¢ przekazanie bodzca bolowego i jego aktywacji
zachodzi dynamicznie (milisekundy). Przy analizie bolu istotne jest uchwycenie
percepcji zwigzanej z odczuwaniem dolegliwos$ci, w tym ,,prog czucia i tolerancji bolu”
(Hilgier, 2001: 1). Warte zauwazenia jest to, iz chorzy na nowotwory ,,ze wzgledu na
zmiany w uktadzie immunologicznym majg nizszy proég odczuwanego bolu, co moze
powodowaé cierpienie fizyczne” (Zylicz, Krajnik, 2003: 50). Bol wptywa na jako$é
zycia podczas zaawansowanego stanu choroby nowotworowej, szczegolnie, ze ,,ma
takze te ceche, ze przyciaga uwage czlowieka powodujac silng koncentracje na

odczuciach bolowych” (Hilgier, 2001: 1).

2.2. Rozwazania nad bolem wlasnym i drugiego czlowieka

Elaine Scarry (2019: 4) zauwazyla, Ze ,,bol fizyczny nie ma glosu, gdy jednak
go w koncu znajdzie, zaczyna opowiada¢ nam histori¢”. Posiada takze r6zny kontekst -
spoteczny, psychologiczny, religijny, filozoficzny lub polityczny (Meldrum, 2003). B6l

moze by¢ zwigzany rowniez z konfliktami zbrojnymi, atakami terrorystycznymi, czy
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tez agresjg fizyczng w kierunku grup mniejszosciowych (Scarry, 2019). Dotyczy takze
napadow, wypadkow, chorob, ale i zaloby po stracie bliskiej osoby. Jest wszechobecny
1 odnosi si¢ do szerokiego spektrum zachowan i dzialan (Scarry, 2019). Jest
konsekwencjag wyborow, ale i niezaleznych okolicznosci. Bo6l w chorobie
nowotworowej roéwniez moze peli¢ role opowiadania historii - jednostkowej,
niepowtarzalnej. W tym kontek$cie, moze rozwaza¢ o przebiegu choroby, walce,
poznawaniu siebie (ja w nowej roli spotecznej - pacjenta), przewartosciowaniu zycia,
potrzebie nadrobienia niespetnionych pragnien, marzen, czy naprawy relacji (Karekla,
Constantinou, 2010). Bdl podczas do$wiadczania nowotworu moze by¢ zard6wno
destruktywny, jak 1 konstruktywny (zmienia¢ eksponowane wczes$niej cechy
charakteru). Bol jest doswiadczeniem zawsze osobistym (tylko jednostka bezposrednio
odczuwajac bol moze go doswiadczac) (Suchocka, 2008: 48). Wiaze si¢ jednak réwniez
z ekspresja doznan na zewnatrz lub tez ukrywaniem, maskowaniem swojego stanu przed
otoczeniem. Ekspresja zewng¢trzna powoduje, ze jednostki komunikuja innym
(wybranym lub przypadkowym osobom), ze odczuwaja bol. Potocznie méwi si¢ takze,
ze bol rysuje si¢ na twarzy, bol odciska swoje pietno na ciele (Scarry, 2019). U
niektorych, wizualne maskowanie skutkow choroby - bdlu, cierpienia, dziata
terapeutycznie. Przyktadowo, poprzez makijaz, ubiér - powoduje wzrost samooceny
(zaprzepaszczone] przez diagnoze i terapi¢) 1 pozytywnie wplywa na samopoczucie
(Kaminska, 2016). W przeprowadzonych badaniach jakosciowych z pacjentkami w
hospicjach zauwazono, ze kontynuowanie czynnosci kosmetyczno-pielggnacyjnych, a
takze codzienny dobdr ubioru sprawial, ze chore czuly, Zze podtrzymuja wtasng
tozsamos$¢ jednostkowg niezaleznie od sytuacji zyciowej, ktorej doswiadczajg (Erenc,
Kaminska, 2022). Mimo fizycznych skutkéw choroby, pacjentki nadal czuly sie
atrakcyjnie, co w znacznym stopniu pomagato w utrzymywaniu satysfakcjonujacego je
poziomu jakosci zycia, radzeniu sobie z nadchodzaca $miercig (Erenc, Kaminska,

2022).

Nalezy jednak wspomnie¢, ze ukrywanie lub maskowanie wtasnego bolu moze
réwniez prowadzi¢ do eskalacji u chorego wewnetrznego cierpienia. O dolegliwosciach
bolowych trudno rozmawiac, jeszcze trudniej za§ dopasowac stowa do odczuwanych w
danej chwili objawdéw (fizycznych, psychicznych, czy duchowych) (Scarry, 2019).

Jednostka moze stara¢ si¢ okresli¢ bol wskazujac na jego charakterystyczne cechy
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(lokalizacje, czestotliwos¢) oraz ukazujac, eksponujac otoczeniu wiasne reakcje na bol.
Jezykowo jednak trudno jest precyzyjnie go okresli¢: ,,nie tyle opiera si¢ jezykowi, ile
aktywnie go niszczy, powodujac natychmiastowy regres do stanu poprzedzajacego
jezyk, do dzwigkow i krzykow, ktore istota ludzka wydaje, zanim nauczy si¢ jezyka”
(Scarry, 2019: 7). Mozna to zaobserwowac¢ u chorych w opiece hospicyjnej - 0soby
odczuwajace intensywny bol eksponujg go czasami jedynie w niewerbalny sposob -

pojekuja, ptacza, krzycza lub sa nadmiernie pobudliwe ruchowo.

W procesie socjalizacji mozna nauczy¢ si¢ w jaki sposob powinnismy okazywac
bol. Przyswajane sg takze wlasciwe reakcje (Lazareanu, 2010; McCracken, 1988).
Powszechnie uwaza si¢, ze im bardziej eksponujemy na zewnatrz wtasne dolegliwosci,
tym bardziej cierpimy (lub jesteSmy odbierani jako osoby cierpiagce) (Lazareanu, 2010;
McCracken, 1988). Russell-Hochschild (2009) analizowata reguty odczuwania, ktore
sa akceptowanymi zasadami reakcji jednostek, czy grupie spotecznej. Brak
zastosowania si¢ do ustalen skutkuje okazaniem ze strony reszty grupy dezaprobaty lub
ignorowania. Wedtug autorki, w zyciu codziennym nasze dos$wiadczenia podlegaja
emocjonalnemu uporzadkowaniu, dlatego powinnismy eksponowaé nasze emocje,
zachowania w odpowiedni sposob i1 z odpowiednim nat¢zeniem (przyktadowo,
okazywa¢ rado$¢ podczas uczestniczenia w spotkaniu urodzinowym) (Hochschild,
1979). Magdalena Szpunar (2018: 34) wspomina natomiast o zjawisku racjonalizacji
emocji, dodajac, ze ich ,,uzewnetrznianie coraz cz¢sciej podlega normatywnej ocenie,
coraz wyrazniej dostrzegalne sa rowniez procesy ich standaryzacji i kwantyfikacji”. W
okreslonych sytuacjach winni§my odczuwaé, okazywaé i eksponowaé odpowiednie
emocje, uczucia i zachowania - pokazywa¢ swoj smutek, gdy dowiadujemy si¢ o
chorobie drugiego cztowieka, czy tez optakiwac¢ $mierc¢ (Szpunar, 2018; Hochschild,
1979).

Emocjonalne uporzadkowanie jest traktowane jako naturalne, przestaje jawic si¢
nam w ten sposob dopiero, gdy dokonamy odwrdcenia konwencji uczué przez kontrast
(Hochschild, 1979). Bol takze nalezy odczuwac¢ i eksponowaé (otoczeniu) W
odpowiedni, pozadany spotecznie sposdb. W tym sensie dobierane sg stowa §wiadczace
o dolegliwosciach, zmieniana jest intonacja gtosu, ekspresja zwigzana z mowa ciata,
gestykulacja, czy mimika twarzy (Szpunar, 2018). Nalezy zauwazy¢, ze nat¢zenie

wspomnianych elementéw sytuacji zwigzanej z wlasnym bolem zalezy od
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indywidualnych cech osobowosciowych cztowieka, progu bolu oraz tego ,,jak bardzo”
boli (Szpunar, 2018: 34). Jednostki poprzez odpowiednig ekspresj¢ stowno-
emocjonalno-ruchowa moga takze manipulowa¢ informacjami, ktére chca przekazaé
otoczeniu odno$nie odczuwanego bolu. Niektorzy celowo wyolbrzymiaja
eksponowanie dolegliwosci, by wzbudzi¢ empati¢, uwage, inni za§ maskujg bol, by nie
obarcza¢ nim bliskich lub wzbudzi¢ wrazenie silnych, ,,zdrowych” jednostek (Szpunar,
2018).

Mimo nauki bolu cztowiek nie ma mozliwos$ci wczucia si¢ w sytuacje bolu innej
osoby tak, by wspoldzieli¢ pewien jego specyficzny, okreslony rodzaj, szczegolnie, nie
posiadajac podobnych doswiadczen (Schroeder, 2013). Scarry (2019: 4) w swoich
rozwazaniach pokazuje, ze ,,kiedy dowiadujemy si¢ o czyim$ fizycznym bélu to, co
wydarza si¢ we wnetrzu ciata tej osoby moze wydawac si¢ nam jakim$ odlegltym,
podziemnym faktem, cze$cig niewidzialnej geografii, ktéra cho¢ nader wazna, nie
zdradza swojej obecnosci na dostrzegalnej powierzchni ziemi”. Szczeg6lnie trudna
sytuacja dotyczy towarzyszenia w bolu osobom z zaawansowang jednostka chorobowa,
Swiadczaca o koncowym etapie zycia. Specyfika sytuacji chorego powoduje wowczas,
ze nikt nie ma mozliwosci wspotodczuwaé lub posiada¢ doswiadczenie na temat
specyfiki bolu totalnego (Ostrowska, 2005). Nie sposob zatem stosowa¢ sformutowania
wiem, co teraz czujesz, czy rozumiem Twd) bol. Moze generowaé to wiele
nieporozumien komunikacyjnych miedzy pacjentem, a bliskimi. Co wigcej, prowadzi
réwniez do konfliktow - gdy chory poczuje si¢ niezrozumiany, natomiast rodzina czuje

si¢ odrzucona.

2.3. Cierpienie w kontekscie nieuleczalnej choroby

Choroba jako jedna z mozliwych przyczyn generujacych cierpienie ,,istotnie
ogranicza mozliwosci zyciowe” (Witek, Kotataj, 2010: 16). Intensywny b0l zwigzany z
chorobg powoduje, ze jednostka swiadomie minimalizuje sw0j udzial w spotecznej
rzeczywistosci lub zostaje z niej odsuni¢ta. W obu sytuacjach moze do$wiadczaé
cierpienia - zwigzanego z poczuciem niemocy, braku akceptacji, czy odrzuceniem.
Cierpienie jest wielowymiarowe, a jego rozumienie 1 interpretacja zalezg od
perspektywy, w ktdrej to pojecie jest analizowane (Witek, Kotataj, 2010). Powolujac
sie na definicj¢ skonstruowang przez Wrighta (2005: 3) oznacza ,,fizyczng, emocjonalng
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lub duchowg udreke, bol lub rozpacz”. Moze rOwniez obejmowac ,,powazng chorobe,
ktora zmienia zycie i relacje, jakie znaliSmy; przymusowe wykluczenie z zycia
codziennego; wysitek zwigzany z wytrwaniem; pragnienie kochania lub bycia
kochanym” (Wright, 2005: 3). Czgsto stosowanym rozumieniem cierpienia jest
przyrébwnanie go do zewnetrznego zta, ktdre powoduje ,.$wiadome przezywanie
przykrosci (b6lu)” (Wicka, 2012: 304 za: Czachorowski, 2008).

Podobnie jak bol, trudno wyraza¢, eksponowaé na zewnatrz cierpienie, co
powoduje, ze ,,jednostka musi rozprawi¢ si¢ z nim w samotnosci” (Szczepanski, 1988:
6). Jego sita powoduje czgsto poszukiwanie sensu w nieprzyjemnych do§wiadczeniach,
ktére cho¢ w najmniejszym stopniu przyniostyby ukojenie. Wedlug Frankla (1985),
SposOb w jaki jednostka decyduje si¢ na do$wiadczanie cierpienia i jego akceptacje
moze wplyna¢ na indywidualny rozw0j. Autor jednoczes$nie zauwaza, ze ,,bez cierpienia
1 $mierci zycie ludzkie nie mogloby by¢ kompletne” (Frankl, 1985: 88). Cierpienie w
konteks$cie generowanych emocji nie powinno by¢ tlumione, gdyz ,uczucia maja
fundamentalne znaczenie dla dobrego samopoczucia i samorozumienia danej osoby”
(Fuchs, Breyer, Mundt, 2013: 152). Cierpienie, zwigzane z sytuacjami granicznymi
moze wptynac takze na ,,§wiadomos¢ wiasnej jazni” (Fuchs, Breyer, Mundt, 2013: 152).
Generuje poczucie bezsilno$ci w obecnym potozeniu zyciowym, a takze przyczynia si¢
do odbierania i dos$wiadczania sytuacji uznawanej za trudng (Fuchs, Breyer, Mundt,
2013).

Odczuwanie cierpienia w pewnym sensie moze takze ozywia¢ w ludziach
dziatania zmierzajace do usunigcia tego stanu. Wedlug Wickiej (2012: 301) ,,bol jest
doznawany, a cierpienie przezywane”. Przeciwstawiane jest ono przyjemnosci - Wraz z
odczuwanym jej brakiem sklada si¢ na doswiadczanie nieszczescia (Lazari-Radek,
2014). W kontek$cie zaawansowanej choroby, moze mie¢ ono wymiar czysto fizyczny
1 wigzac¢ si¢ z ucigzliwymi skutkami choroby 1 zanikaniem funkcji organizmu, jednak
czesto dotyczy takze aspektu psychicznego takiego, jak ,,bol samotnos$ci 1 bezradnosci

wobec nieuchronnosci odejscia” (Tylka, 2012: 1).

Ze wzgledu na wieloaspektowos¢ w definiowaniu i charakteryzowaniu mozna
wyroznic cierpienie fizyczne i psychiczne, na ktore nastgpnie sktadaja si¢: emocjonalne,
duchowe, spoleczne (Kowalczyk, 2010). Pierwsza kategoria cierpienia (fizyczne)

odnosi si¢ do intensywnego odczuwania stanu w ciele cztowieka, ktOry jest zwigzany
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miedzy innymi z chorobg, czy wypadkiem (Kowalczyk, 2010). Jest to rodzaj cierpienia,
ktorego objawy mozna zniwelowa¢ przyjmujac leki przeciwbOlowe i monitorujgc stan
chorego (Kowalczyk, 2010). Ze wzgledu na (zazwyczaj) medycznie ustalone zrddto i
przyczyny wystgpowania to gltdwnie ten rodzaj cierpienia poddawany jest uwadze
lekarzy. Wedtug badan, ,,b0l fizyczny w chorobie moze generowaé u pacjenta rowniez
inne rodzaje cierpienia” (Wicka, 2012: 303). Nalezy podkresli¢ jednak, ze do
,Wystepowania cierpienia emocjonalnego, duchowego, czy spotecznego bOl
somatyczny nie jest warunkiem koniecznym” (moze by¢ do$wiadczany niezaleznie)
(Chodkiewicz, 2013: 109).

Davis (2012: 6) definiuje cierpienie emocjonalne jako ,,zbior odczuwanych
doswiadczen, poczawszy od lagodniejszych form niepokoju, obnizonego nastroju,
‘nieszczescia i smutku’, do bardziej powaznych do$wiadczen wyniszczajacego zalu i
tego, co klinicznie nazywa si¢ ‘powazng depresja’”. Autor taczy ja migdzy innymi z
,utratg entuzjazmu, energii [...] zaabsorbowaniem negatywnymi uczuciami, myslami
[...] tendencja do wycofania spotecznego i introspekcji” (Davis, 2012). Zauwaza on
takze, ze cierpienie emocjonalne jest ,,wyrazem tego, co znaczy by¢ w pelni
cztowiekiem” (Davis, 2012: 128). W zarzadzaniu cierpieniem za$, podobnie jak Frankl
(1985), Davis (2012) obserwuje potencjal do zrozumienia samego siebie. Autor swoje
podejscie do omawianego stanu nazywa ,,nowg mitologia cierpienia”, w ktorej
cierpienie rozumie jako proces zwigzany z pewnego rodzaju rytualnoscia, tranzycja
sktadajacg si¢ z trzech etapow (Davis, 2012: 128). Pierwszy jest odseparowaniem od
rzeczywistosci przed doswiadczanym cierpieniem i wejsciem w ,,nowg przestrzen
emocjonalng” (Davis, 2012: 124-125). W drugim etapie nastgpuje przejscie w nowa
odczuwang rzeczywistos¢. Davis (2012: 128) zauwaza, ze na tym etapie jednostka za
sprawa zyciowej zmiany jest ,,wolna od swoich zwyktych obowigzkdw”. Etap trzeci jest
ponownym ,,ztaczeniem si¢” z rzeczywistoscig spolteczng, co z jednej strony zwigzane
jest z wlasng gotowoscia 1 wolg powrotu, z drugiej za$ z odczuwang checia ze strony

spoteczenstwa do przyjecia i akceptacji jednostki (Davis, 2012: 157-163).

Nalezy zwroci¢ uwage, ze etapy cierpienia emocjonalnego przedstawione przez
autora, mogg dotyczy¢ jedynie chorych, ktOrzy za sprawg wyleczenia (lub kontroli
objawOw) majg mozliwo$¢ ponownego ,,wejscia” w rzeczywistos¢ spoteczng (Davis,

2012: 128). W przypadku pacjentow w zaawansowanym stadium choroby etap
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powtdrnego ztaczenia jest trudno osiggalny. W tym kontekscie etap zamknigcia moze
wigzac¢ si¢ ze znalezieniem sensu we wlasnym byciu na ziemi i kontemplacja natury

egzystencjalnej (czg$¢ 3.4. niniejszego rozdziatu).

Wright (2005: 4) rozwaza sytuacj¢ potaczenia cierpienia z chorobg, jak i
aspektem duchowo$ci rozumianej, jako ,,cokolwiek lub ktokolwiek nadajacy ostateczny
sens i cel w czyims$ zyciu, co zacheca okreslone sposoby bycia w §wiecie w odniesieniu
do innych, siebie i wszech$wiata”. Autorka jest zdania, ze kazda istota ludzka cho¢ w
pewnym stopniu posiada lub doswiadcza elementu duchowosci lub rozumienia sensu
bycia w $§wiecie (Wright, 2005). Duchowo$¢ moze (lecz nie musi) by¢ powigzana z
religia, religijnoscig, czy byciem cze$cig wigkszej catosci, wspolnoty, ktora ,,podziela
zestaw przekonan, rytuatdéw, moralnosci, [...] skoncentrowanie na wyzszej lub
transcendentnej mocy, najczesciej okreslanej jako BOg” (Wright, 2005: 6). Wiara daje
jednostkom poczucie bezpieczenstwa, porzadku i1 przynalezno$ci (w przypadku bycia
cze¢scig grupy religijnej). W obliczu trudnych sytuacji, czy choroby sprawia, ze czlowiek
moze przenie$¢ wilasne dolegliwo$ci na ponadludzka moc, ktOrej w jakis sposéb
zawierza intencj¢ otrzymania zwrotnie spokoju, ukojenia lub wyleczenia. Wedlug
Wright (2005), cierpienie moze prowadzi¢ do rozwazan nad ludzka ograniczonoscia,

czy kruchoscia.

W konteks$cie choroby jednostka moze odczuwac poczucie niesprawiedliwosci
wiasnego losu. Moze rozwazaé nad choroba jako karg za czyny lub odwrotnie, obwinia¢
wyzszg sitle lub Boga o niesprawiedliwos¢ (Best 1 in., 2015). Z drugiej strony,
,cierpienie nie tylko pozwala nam wzrasta¢, ale takze silnie przycigga nas do naszej
duchowej jazni” (Wright, 2005: 14). Cierpienie w chorobie moze by¢ rOwniez
postrzegane przez pacjenta z punktu widzenia czlonka spoteczenstwa. Z tej
perspektywy zwigzane jest z trudnoSciami w kontynuowaniu rOl spotecznych,
rozluznieniu lub zerwaniu wig¢zi miedzy chorym, a bliskimi, odczuwaniu dystansu
(Kowalczyk, 2010). Wymienione trudnosci mogg generowac ,,poczucie odrzucenia,
samotnosci, bycia niepotrzebnym”, a takze mie¢ wptyw na wlasne poczucie wartosci,
podmiotowosci, czy zerwanie cigglo$ci w tozsamosci jednostkowej (Kowalczyk, 2010:
155; Erenc, Kaminska, 2021). Konsekwencje cierpienia z perspektywy chorego jako

cztonka spoteczenstwa moga wigza¢ si¢ z ryzykiem odczuwania samotnosci lub
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osamotnienia, czego skrajng postacig wedtug Szczepanskiego (1988) jest Smier¢ - tym

problemom jednak w pewnym stopniu jednostka musi stawi¢ czoto zawsze sama.

Cierpienie byto rowniez przedmiotem badan Fritza Schutze (1997). Analizowat
on cierpienie jako trajektori¢ procesoOw u oséb nimi dotknigtych, w tym pacjentow
umierajagcych. Wedlug autora, ,spoteczny 1 biograficzny proces trajektorii
charakteryzuje si¢ doswiadczaniem coraz bolesniejszego i w coraz wigkszym stopniu
pozbawionego wyjscia cierpienia” (Schutze, 1997: 21). Niniejsze procesy coraz
bardziej wptywaja na zmniejszania aktywnosci u jednostek, a takze na ich zachowania
1 reakcje, generujac bierno$¢ i1 ,,podupadito$¢ na duchu” (Schutze, 1997: 22). Autor
ukazat rowniez ,,model przebiegu procesow trajektoryjnych” sktadajacy si¢ z siedmiu
faz: ,,(1) potencjalu trajektoryjnego; (2) przekroczenia granicy; (3) chwiejnej
rownowagi; (4) destabilizacji; (5) zalamania si¢ organizacji zycia codziennego i
orientacji wobec samego siebie; (6) teoretycznego przepracowania; (7) opracowania
trajektorii i uzyskania nad nig kontroli oraz/lub proby uwolnienia si¢ z jej wigzow”
(Schutze, 1997: 25-26). Jak zauwaza jednak Schutze (1997: 26), kolejnos¢ faz nie musi
by¢ zachowana, niektore z nich w pewnych do$wiadczanych cierpieniach moga by¢
pomijane, modyfikowane lub rozszerzane - przyktadowo, gdy podczas trajektorii

pojawia si¢ doswiadczanie stygmatyzacji.

2.4. Le¢ki jako nieodlaczna czes¢ egzystencji czlowieka umierajacego

Leki, szczegllnie egzystencjalne, podobnie jak bol i cierpienie, rowniez
stanowig cze¢$¢ rzeczywistosci, z ktorg mierza si¢ pacjenci w opiece hospicyjne;j.
Najbardziej znang pojeciowa charakterystyka lgku jest analiza Kierkegaarda z 1844
roku, cho¢ uwage $wiata naukowego zwrocita znacznie pozniej (Kierkegaard, 2000).
Autor zestawia poznanie lgku z pierwszym doswiadczeniem znanym ludzkosci -
grzechem pierworodnym. Nastepnie analizuje stosunek jednostek do: pierwszego
grzechu (tzn. ,,wraz z jego grzechem, grzech wchodzi w $§wiat”), grzechu w ogdle i
upadku jako ,,udziatu w grzesznosci” (Kierkegaard, 2000: 48-49). Kierkegaard (2000:
50) rozwazat takze nad koncepcja niewinnosci cztowieka, ktory ,,nie jest okreslony jako
duch”, cho¢ ,,okreslony psychicznie, w bezposredniej jednosci ze swoim stanem natury”
(Kierkegaard, 2000: 38-48). Wedtug mysli tego autora ,,w cztowieku duch pozostaje w
uspieniu”, co z jednej strony daje ,,pokdj 1 spokéj”, z drugiej za$ pokazuje istnienie
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nicosci Igku (Kierkegaard, 2000: 48-50). Duch, zgodnie z myslg Kierkegaarda (2000:
50) jest ,,czym$ innym, niz dusza”. Cztowiek sktada si¢ z dwoch czgsci, ,,jest syntezg
duszy i ciata” (Kierkegaard, 2000: 50). Dopiero harmonia tych dwoch czgéci powoduje
,Jjednos¢ w tym trzecim” - duchu, rozumianym jako kompletno$¢ istoty ludzkiej, co w
przypadku niewinnos$ci jako niewiedzy (i nie-lgku) nie mogloby mie¢ miejsca
(Kierkegaard, 2000: 50). Grzech pierworodny (jako przyktad pierwszego poznania
mozliwos$ci cztowieka, mys$li o wlasnych wyborach, a zatem doswiadczenia wiedzy)
Kierkegaard taczy z Igkiem (2000: 51). Pokazuje go jako skutek uswiadomienia zakazu,
obudzenie w jednostce ,mozliwosci wolnosci” (Kierkegaard, 2000: 51). Autor
przywotuje interesujacy obraz do$wiadczania leku, ktory porownal do sytuacji
zwigzanej z zawrotem glowy - ,.ten, kto zwraca oczy ku przepastnej glebi, doznaje
zawrotu glowy. Lecz przyczyna jest zarbwno jego oko, jak i przepas¢, w ktora spojrzat.
Podobnie lgk jest zawrotem glowy spowodowanym przez wolno$¢, ktory powstaje
wtedy, gdy duch pragnie ustanowi¢ synteze oraz wolnos¢ patrzac w dot na swoja wiasna
mozliwo$¢ 1 wowczas chwyta sie skonczonosci, by si¢ na niej zatrzymaé” (Kierkegaard,

2000: 67).

Lek na gruncie nauk spotecznych definiowany jest jako ,,subiektywne odczucie
rodzace si¢ w sytuacji, ktora wigze si¢ z pewnego rodzaju niebezpieczenstwem” oraz
jako ,,przykra emocja, zagrazajaca przeksztalceniem si¢ w staly dyskomfort
psychiczny” (Wojtowicz, 2005: 13, 16). Lek nie jest tozsamy ze strachem, mimo, Ze
terminy te sg stosowane zamiennie (Szatan, 2012). Uczucie strachu ,,0dnosi si¢ do
czego$ okreslonego” (Kierkegaard, 2000: 48). Wigze si¢ takze z ,poczuciem
obiektywnego zagrozenia” i eksponowang reakcja jednostki (Wojtowicz, 2005: 13).
Jednak, tak jak reakcje na strach sg akceptowane spotecznie, tak w przypadku lgku
(szczegolnie niezrozumiatego dla otoczenia) moga powodowaé dezaprobate - ,,moralna
powinnoscia cztowieka jest wigc zmaganie si¢ z lekiem, uleganie mu zas - trudno
wybaczalnym przejawem stabosci ducha” (Wojtowicz, 2005: 17). Kepinski (2014: 46)
zauwazyt, ze lek oraz bol ,,s3 dwoma podstawowymi stanami uczuciowymi nalezacymi
do grupy uczu¢ o negatywnym znaku”, s3 naszym wbudowanym ,Systemem
alarmowym”. Jednak tak, jak potrafimy zidentyfikowac i okresli¢ bol, to w przypadku
odczuwania Igku jest to zwigzane w pewnym sensie z abstrakcja jego doswiadczania.

Odczuwane zagrozenie ,,jest dalsze zardbwno przestrzennie, jak i czasowo” - moze
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dotyczy¢ czasu bliskiego (Igk przed diagnoza przy odczuwanych dolegliwosciach
fizycznych) lub dalszego (Iek przed $miercig) (K¢pinski, 2014: 47). Jak pokazuje autor,
wspomniane poczucie zagrozenia moze by¢ rowniez postrzegane przez jednostke jako

nieskonczone i dotyczy¢ ,,leku egzystencjalnego” (Kepinski, 2014: 48).

Lek egzystencjalny jest lgkiem ,,przed tajemnica zycia”, jest takze ,,zwigzany z
samym faktem istnienia” jednostki w §wiecie (Kepinski, 2014: 48). Tillich (1952: 35)
uwaza, ze jest to lek wywotany przez ,,$§wiadomos$¢, ze niebyt jest czeScig wlasnego
bytu”. Heidegger (1962), rozwazajac nad ludzka egzystencja i $miercig, analizowat
codzienne zmagania jednostki z ,.byciem ku $mierci”, ktore jest czeScig ludzkiego
jestestwa w §wiecie rzeczywistym (Heidegger, 1962: 301). Sartre (2015) natomiast
méwil o byciu jako wlasnej samo-$§wiadomosci tego, czym jest cztowiek i jak
doswiadcza siebie (zamieszkiwanie ciala), w tym duszy, czy poczucia wlasnej

nieskonczonosci.

Le¢k egzystencjalny pobudzany jest dopiero w momencie, kiedy jednostka zdaje
sobie sprawe¢ z ,uniwersalnej przemijalnosci” i jest, wedlug Tillicha (1952: 35),
,haturalnym niepokojem cztowieka jako cztowieka”. Zestawiany jest tez z obawg przed
Smiercig, cho¢ ,,smier¢ jest czyms konkretnym, a lek przed nig jakby skrystalizowany”
(Kepinski, 2014: 388). W leku przed $miercig cztowiek dostrzega lek przed ,,nie-
byciem” z dwdch perspektyw: ,,nie-byciem w $wiecie, ktory zna i ktoérego doswiadcza”
oraz ,,nie-byciem w postaci ludzkiej, czyli byciem nie-bytem” (Tillich, 1952: 40).
Autor, w lekach egzystencjalnych obserwuje 3 kierunki obaw: ,,losu 1 Smierci (lek przed
$miercig); pustki 1 utraty sensu oraz winy i potgpienia” (Tillich, 1952: 41). Lek przed
Smiercig jest zdaniem Tillicha (1952) zwigzany z refleksjami jednostki nad
przeznaczeniem, nieuchronno$cig $mierci, brakiem kontroli i niemoca. Lek w
kontekscie odczuwanej pustki 1 utraty sensu jest poczuciem braku wpltywu na
doswiadczang rzeczywisto$¢ psychospoteczng, niedostatkiem w poczuciu sprawstwa,
tworczych mozliwosci 1 odczuwania inspiracji. Ostatni omawiany przez Tillicha (1952)
rodzaj lgku koncentruje si¢ na odpowiedzialnosci za wlasne dziatania, decyzje oraz
omowienia wlasnej kreacji, jaka jednostka tworzyla przez cate zycie. Autor jest zdania,
ze podczas doznawania lIgku egzystencjalnego wystepuje kazdy z wymienionych
rodzajow lekow, cho¢ z rézng intensywnoscig (Tillich, 1952). Szczegdlnie podczas

mierzenia si¢ z ,,sytuacja graniczng” (Jaspers, 1963: 2).
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Aby rozwaza¢ o problemach zwigzanych z myslami o egzystencji nalezy takze
wymieni¢ czynniki egzystencjalne, ,konfrontujace jednostki z ludzka kondycja”,
sktadajace si¢ na dos§wiadczang rzeczywistos¢ i obowigzki egzystencjalne cztowieka
(Yalom, 1995: 213). Yalom (1995: 213) wymienia w tym kontekscie pig¢ obszarow
czynnikdéw: uznanie niesprawiedliwos$ci zycia; braku ucieczki przed bolem i1 $miercia;
przejscie przez zycie w pewien sposob samotnie; powinnos¢ ,,stawiania czota sprawom
wlasnego zycia”; zrozumienie obowiazku ,,podjecia odpowiedzialnosci za sposob, w
jaki zyje”, niezaleznie od okolicznos$ci. Za akceptacje powyzszych czynnikéw kazda
jednostka odpowiada indywidualnie. Autorzy analizujacy problemy, ktorym cztowiek
stawia czola na pewnym etapie zycia sa zdania, ze przepracowanie problemow
egzystencjalnych powoduje poznanie prawdy (kim jestem) i prowadzi do §wiadomosci
samego siebie (ja-jestem), co w konsekwencji moze wplyng¢ na rozwdj czlowicka

(Kubler-Ross, 1969).

U chorych z zaawansowanym stanem chorobowym praca nad wtasng
egzystencjg moze prowadzi¢ do zmian - ,lepszej, bardziej otwartej komunikacji z
bliskimi, mniejszego odczuwania lgku, [...] mniejszego absorbowania drobiazgami
zycia, przezywania go w bardziej bezposredni sposob” (Yalom, 1980: 336). Nalezy
zauwazy¢, ze jest to jednak ukazanie jedynie pozytywnych konsekwencji akceptacji
stanu odczuwanych lekow 1 deklaracji checi ich przepracowania. Zaktada sig, ze
jednostki na pewnym etapie wlasnego Zycia, przykladowo, zwigzanym z rytualem
przejscia ($lub, wejscie w dorostos¢) (Berman, Weems, Stickle, 2006), czy
wspomnianymi sytuacjami granicznymi (Jaspers, 1963; Fuchs, Breyer, Mundt, 2013)
poddaja w refleksje¢ wlasng egzystencje. Ze wzgledu na to, w pewnym stopniu
uswiadamiajg sobie, uznaja i akceptuja bieg zycia. Przepracowanie lekéw moze mieé
niekiedy roéwniez charakter pozorny. Jednostki nie do§wiadczajace chorob potencjalnie
zagrazajacych zyciu moga zaktadaé, ze ich prawdopodobny termin $mierci bedzie
zgodny z aktualng $rednig dlugos$cig zycia, ktora ze wzgledu na rozw6j mozliwosci
medycznych moze wcigz si¢ wydhuza¢ (Husebo, 1987; Wink, 2006). Termin
spodziewanej $mierci, wydaje si¢ wigec odlegly i moze by¢ uznawany przez jednostki
jako wystarczajacy 1 satysfakcjonujacy, co moze przynie$¢ potencjalng ulge, czy
ukojenie. Kiedy jednak przychodzi ,,ten czas”, czesto niezaleznie od wieku w jednostce

mogg budzi¢ si¢ ponownie nieprzepracowane wczesniej problemy zwigzane z trwaniem
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i ulotnoscig zycia (Yalom, 1980). Tang i in. (2016: 455) analizujgc ostani rok zycia
pacjentow z nowotworem wykazali, ze brak akceptacji zblizajacej si¢ $mierci, jak
robwniez nieotrzymanie specjalistycznego wsparcia, moga mie¢ negatywne
konsekwencje w ,,stanie psychicznym pacjenta, jego dobrostanie egzystencjalnym i

jakosci zycia”.
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Rozdzial II1. Umieranie i $Smieré¢ w ujeciu socjologicznym

Naturalna, nierozerwalng cze¢scia zycia cztowieka jest jego $mieré. Konczy cykl
biologicznej egzystencji jednostki. Z kazdym kolejnym rokiem, niektOre czeSci
organizmu ulegajg powolnemu, nieodwracalnemu niszczeniu az do momentu, w ktorym
zaprzestaja spetniania funkcji w ciele (serce osigga coraz mniej uderzen na minutg;
czg$ci mOzgu odpowiedzialne za pamig¢ (hipokamp) przetwarzajg i przechowuja coraz
mniej informacji) (Moller, 1996; Moser, Moser, 1998). Czlowick ma termin
»ZUzywalnosci” i cho¢ proces ten moze w pewnych sytuacjach by¢ zawieszany,
op6zniany, nie odkryto dotychczas mozliwo$ci na zapobiezenie $mierci. Jak
metaforycznie obrazuje to Kellehear (2007: 2), fizyczny proces umierania
,[0Zpoczyna si¢ jednym niepracujacym organem i rozsiewa si¢ na pozostale jego czesci
skrupulatnie zgaszajac $wiatto, kiedy opuszczany jest kazdy pokOj w ciele”. Od
momentu, kiedy cztowiek stat si¢ czeScig spoteczenstwa, Smier¢ i poprzedzajace ja
umieraniem przerodzity si¢ w doswiadczenie spoteczne, wspotdzielone z bliskimi,

czasami rdwniez z obcg umierajgcemu widownig (Kellehear, 2007; Aries, 1989).

Niniejszy rozdziat koncentruje si¢ na opisie $mierci i procesu umierania z
perspektywy jednostki i spoteczenstwa. W szczegOlnosci pokazuje roznice w podejsciu
do $mierci i reakcji na nig w zalezno$ci od zmiennych czasowo-przestrzennych, a takze
postrzeganiu i nadawaniu znaczen, czy poszukiwaniu sensu. Rozwazania zakoficzone
sg refleksjg na temat choroby i tranzycji - ze stanu podejmowanego leczenia do opieki

paliatywnej/hospicyjnej.

3.1. Spoleczne i jednostkowe podejscie do Smierci i stanu poprzedzajacego

Smier¢ jest, byta i zawsze (najprawdopodobniej) bedzie towarzyszy¢ rowniez w
przysziosci zarazem wszystkim jednostkom jak i kazdemu z osobna. Doswiadczana
indywidualnie jest jednorazowa, spotecznie za$ (jako towarzyszenie osobie bliskiej lub
obserwowanie jej przez przypadek) moze by¢ wydarzeniem powtarzalnym (cho¢ r6zni¢
si¢ szczegotami), gdyz ,,zawsze sg dwie czg$Ci Smierci, osoba, ktOra umiera i ten, kto ja
optakuje” (Toynbee, 1968: 267). Analizujac rodzaje, wymiary $mierci 1 zmiany
rozumienia tego pojecia na przestrzeni lat mozna odnie$¢ wrazenie, ze chcac tak bardzo

uscisli¢ ramy definicyjne i analityczne tego zjawiska skomplikowano je na tyle, ze w
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tym momencie trudno jest wskaza¢, jedno stuszne okreslenie bez poddawania go w
watpliwos¢ i spory naukowe. Poznawczo, $mier¢ nicustannie umyka jednostkom. Im
bardziej dazy si¢ do wyjasnienia $mierci jako calosci zachodzacych procesOW

(naukowo), tym dalsza zaczyna si¢ wydawac¢ (Toynbee, 1968).

Smier¢ jest opisywana definicyjnie jako ,,okre§lony w czasie moment, w ktorym
ustaja ostatecznie i bez odwrotu funkcje zyciowe ludzkiego organizmu” (Sinkiewicz,
2017: 7). Jest to sformutowanie og0lne, ktore stanowi punkt wyjscia nad dalszymi
rozwazaniami. Definicje $mierci r6znig si¢ od siebie w zaleznosci od kontekstu, w
ktorym sg stosowane: prawa cywilnego, karnego, czy medycyny (w tym sadowej)
(Chudzinska, Grzanka-Tykwinska, 2017). Generuje to wrazenie, ze€ pProces umierania
nalezy (w sytuacji idealnej) do jednostki. Po nastgpieniu momentu $mierci, zaczyna
podlega¢ natomiast procesom zinstytucjonalizowanym (Smier¢, cialo zmarlego)
(Chudzinska, Grzanka-Tykwinska, 2017). Po przekroczeniu przez jednostk¢ momentu
zgonu traci ona swoj status - przestaje by¢ cztowiekiem, jednostkg spoteczna, staje si¢
natomiast zmarlym, tym samym zostaje pozbawiona praw (Chudzinska, Grzanka-
Tykwinska, 2017: 63). ROwniez ciato zmienia sw0j status - stajac si¢ zwlokami. Mimo,
ze zgodnie z obowigzujacym Prawem Polskim respektowane jest poszanowanie zwlok
i szczatkOw zmartego pod odpowiedzialnoscig karng (Dz.U.2020 poz. 1947), to ze
wzgledu na procedury zwigzane z ich przygotowaniem i pochdwkiem przestajg naleze¢
do osoby lub do jej bliskich. Sg wtasno$cig Panstwa, a niesprecyzowane zapisy prawne

odnos$nie definicji zwlok powoduja, ze staja si¢ one niejako rzeczg (Gardocka, 2015: 1).

Przemiany, w okre$leniu czym jest i kiedy nastepuje smier¢, zwigzane sg z
postepami medycznymi. Jako gldowny punkt zwrotny w okre§leniu momentu zgonu (lub
jego niedalekiego wystapieniu) przyjmuje si¢ wynalezienie w 1816 roku stetoskopu
przez francuskiego lekarza - Rene Laennecca (Rygielska, 2016). W tym czasie jako
zrodio zycia cztowieka postrzegano serce. Byto ono rowniez postrzegane jako miejsce
emocji, co powodowalo powszechno$¢ zwyczaju oddzielania serca od zwlok i
umieszczaniu go tam, gdzie pragnat zmarly (gdy nie bylo mozliwosci transportu catego
ciata w okreslone miejsce, a zmarty czut do niego przynaleznos$¢ i pragnat ,,by¢” w nim
po smierci) (Witt, Lesniak, 2016). Jako zaawansowang definicj¢ $mierci z perspektywy
medycznej] do XX wieku uznawano S$mieré kliniczng — ,,obserwowang przez

pracownikow opieki medycznej poprzez narzg¢dzia, aparature medyczng”, ktora
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Oznaczala wowczas zaprzestanie pracy serca i ptuc (Luper, 2009: 49). Stusznosc
okreslenia wspomnianych kryteriOw $mierci zostata zakwestionowana jednak za sprawg
wynalezienia przyrzadu do resuscytacji czynnos$ci serca, a tym samym powodowata
mozliwosci przywrocenia procesOw zyciowych. Podobnie rozw0j aparatury do
podtrzymywania czynno$ci oddechowych spowodowat ,,dziatania nad poszukiwaniem

nowych kryteriow smierci” (Luper, 2009: 49).

W drugiej polowie XX wieku wraz z rozwojem nauk medycznych i stworzeniem
mozliwoéci pomiarOw funkcji zyciowych organizmu czlowieka, przyczyny
zaprzestania funkcji zyciowych ustalono w odniesieniu do mézgu. W 1959 roku pojawit
si¢ pierwszy opis $mierci mOzgu (,coma depose”) sporzadzony przez Mollareta i
Goulona (Wdjcik, 2007: 196). Nastepnie na Harvard Medical School smier¢ mdzgu
okreslono jako ,,ustanie czynno$ci kory moOzgowej oraz pnia mozgu”, w 1971 za$
Mahandas i Chou przyczynili si¢ do ustalenia tak zwanej ,,nowej, zmodyfikowanej
definicji $mierci mbzgu jako calo$ci w nast¢pstwie Smierci pnia mozgu” jako ,,punktu
bez odwrotu” (Wo0jcik, 2007: 196 za: Rowinski, Wataszewski, Paczek, 2004: 50).

Powyzsza definicja okreslenia zgonu obowiazuje w Polsce od 1984 roku.

W  Stanach Zjednoczonych powotujagc si¢ na odkrycia procesOw
odpowiadajagcych za oficjalng $mieré jednostki stworzono w 1980 roku , Akt
Jednolitego Ustalania Smierci” (Witt, Le$niak, 2016: 29). Specjalisci podczas
wyznaczenia finalnego momentu ,,nicodwracalnego zaprzestania czynnos$ci zyciowych
przeprowadzajg jednak serie¢ dodatkowych testow, w tym sprawdzane sg funkcje kory
mozgowej” (Witt, Lesniak, 2016: 29). Pomimo, ze w $rodowisku naukowym
nieustannie trwa dyskusja na temat stusznosci ustalonych kryteriow $mierci, definicji
nie zmieniono (Witt, Le$niak, 2016). Gtéwny dylemat stanowi odniesienie do realnego
dostrzegania $mierci - W przypadku zaprzestania pracy serca, braku obserwowanych
czynnos$ci oddechowych ,,widzimy” $mieré¢, mozemy rOwniez zauwazy¢ moment zgonu
jako ,,ostatnie tchnienie” (W0jcik, 2007: 1996). Ustanie czynnosci funkcji mdzgu
wymaga natomiast specjalistycznej wiedzy i aparatury medycznej (Wojcik, 2007). Jak
podkresla Wojcik (2007: 1996) ,kryteria pozwalajg dokona¢ oceny jakiegos stanu
faktycznego, ale same odnosza si¢ do okreslonej koncepcji antropologicznej,
funkcjonuja w jakims kontekscie spoteczno-kulturowym”. Warte zauwazenia jest to, ze

mimo uniwersalnego, powszechnego rozumienia czym jest $mier¢ biologiczna,
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podejscie do nie-biologicznej sfery jest r6zne w wielu religiach, cywilizacjach, czy
filozofiach — ,,w niektérych plemionach afrykanskich, smier¢ nastgpuje dopiero w
momencie catkowitego rozktadu ciata, a Judaizm, za wyznacznik $mierci przyjat brak

oddechu i czynnosci serca (tetna)” (Witt, Lesniak, 2016: 28).

Z perspektywy medyczno-poznawczej istniejg trzy rodzaje $mierci, ktOre maja
za zadanie pomoc w ustaleniu przyczyny i momentu zgonu: (1) ,,$mier¢ naturalna, (2)
spowodowana chorobg oraz (3) $mieré nagta” (Szeremeta, Niemcunowicz-Janica, 2016:
13). Naturalna, oznacza ,,wynik fizjologicznego starzenia si¢ organizmu i ‘zuzywania’
si¢ narzadow i tkanek” (Szeremeta, Niemcunowicz-Janica, 2016: 14). Smieré z
przyczyn chorobowych jest ,,wynikiem dtuzej lub krocej trwajacej choroby, ktéra za
wyjatkiem chordb nagle prowadzacych do zgonu, przyktadowo, zatrzymanie krazenia,
najczesciej poprzedzona jest agonig” (Szeremeta, Niemcunowicz-Janica, 2016: 13).
Smiercia nagta natomiast okresla sie ,,wynik przekroczenia przez czynnik zewnetrzny
mozliwosci adaptacyjnych organizmu”, migdzy innymi poprzez uraz (mechaniczny,
fizyczny lub termiczny) i ,,moze by¢ wytacznie wynikiem: zabojstwa, samobojstwa, czy
tez nieszczgsliwego wypadku” (Szeremeta, Niemcunowicz-Janica, 2016: 14). Ten
ostatni rodzaj $mierci jest uwazany przez wielu autorOw jako najmniej pozadany i
przerazajacy, gdyz ,,nie tylko nie daje czasu na skruchg, ale co najwazniejsze, deprawuje
cztowieka z jego $mierci” (Ariés, 1974: 3). Jednostka nie jest przygotowana wowczas
na nadchodzace wydarzenia, nie ma takze mozliwo$ci pozegnania z bliskimi,

zamknigcia spraw w zyciu doczesnym (Ariés, 1974).

Smier¢ jest rdwniez definiowana przez pryzmat spoteczno-kulturowy. Szenajch
(2015) dokonat systematycznej, szczegdtowej analizy rodzajOw $mierci i znaczen, jakie
odgrywaja. W tym kontekscie przedstawia jej typologie. ,,Smieré-znak” odnosi si¢ do
doswiadczen wyidealizowanych, niejako ,.estetyzowanych, w dramatycznych
okolicznosciach” (Szenajch, 2015: 49). ,.Smieré¢ prawdziwa”, jest przedstawieniem
realnym, intymnym, najbardziej prawdopodobnym - ,,smier¢, o ktérej myslimy, kiedy
wyobrazamy sobie smier¢ wlasng albo kogo$ bliskiego” (Szenajch, 2015, 50). Autor
przedstawit rowniez ,,§mier¢ jako metafore”, gdzie ,za posrednictwem metafory cos jest
uznawane jako $mier¢” i z drugiej strony, ,,metafora $mierci”, jako jej bezposrednie
ukazanie ,,w kategoriach jakiego$ innego zjawiska” (Szenajch, 2015: 52). Nalezy

nadmieni¢, ze na metaforyczng kategorie $mierci miata wptyw Susan Sontag (2001),
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ktora w ksigzce ,,Choroba jako metafora” szczegotowo analizuje spoteczny konstrukt i
podejscie do AIDS, gruzlicy i raka, jako najbardziej przerazajacych jednostek
chorobowych.

Szenajch (2015) nastepnie inspirujgc si¢ Ariesem (1974) wprowadza jego
kategori¢ ,,$mierci oswojonej” jako naturalnego zjawiska bedacego nieodtaczng czgsécia
ludzkiej egzystenciji, ,,przyjmowanego ze zgoda i spokojem”, a takze opozycje - ,,smieré
dzika”, pojawiajaca z zaskoczenia i wywotujacg negatywne emocje (Szenajch, 2015: 53
za Aries, 1974). Autor wymienia nastepnie ,,$mieré brudng”, zwigzang przede
wszystkim z postepujacymi procesami umierania, KtOre sg usuwane z przestrzeni
spotecznej. Szenajch (2015) za Mary Douglas (2007) $mieré brudng taczy z
przeciwstawieniem si¢ ogblnemu, respektowanemu porzadkowi, ktory to zaburzony jest
przez procesy nieczyste (Szenajch, 2015: 54 za: Douglas, 2007). Do kategorii $mierci
brudnej warto dotgczyé rOwniez spostrzezenia Kristevy (2008). Autorka w sposOb
odarty z tabu opisuje smier¢ i poprzedzajace jg umieranie, chorobe jako fizyczne obrazy
zwigzane z obrzydzajacymi, odtracajacymi obrazami i doswiadczeniami zmystowymi,
spowodowanymi przez wyciekajace z ciala ptyny, czy won draznigcych, specyficznych
zapachow (Kristeva, 1982). Systematyke rodzajow $mierci zamyka ,,$mier¢ czysta”,
ktOra zwigzana jest z ,wpisaniem [jej] w roznego rodzaju porzadki”, w tym ,schematy
interpretacyjne; warto$¢ etyczng; nadajacymi sens umieraniu” (Szenajch, 2015: 56, za
Aries, 1981). Ten rodzaj $Smierci jest zwigzany z kontrolowaniem, przewidywaniem
nastepowania w okre$lonym czasie kolejnych etapdw wspomnianego procesu (Aries,
1981).

W ramach niniejszej analizy i poruszanej problematyki zwigzanej z osobami
przebywajacymi pod opiekg hospicjow istotna jest rOwniez kategoria ,,dobrej $mierci”.
Koncepcja ta, pojawita si¢ wraz z nowym podejsciem do opieki nad umierajgcymi
zapoczatkowanym przez Cicely Saunders (Mak, Clinton, 1999). Spopularyzowana
zostala natomiast wraz z publikacjg Elizabeth Kubler-Ross (1969) ,,On Death and
Dying” (Mak, Clinton, 1999). Idea zaktada satysfakcjonujace usmierzenie fizycznego
bolu wywotanego skutkami choroby, respektowanie warto$ci pacjenta zwigzanych z
kultura, religia oraz zapewnienie wsparcia duchowego i emocjonalnego (Meier i in.,
2016; Mak, Clinton, 1999). Koncepcja zwraca uwage takze na istotng rolg

respektowania wyborOw pacjenta i wigczanie go w procesy decyzyjne zwigzane z
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opieka, dalszymi prognozami, czy tez nadchodzacg $Smiercig (Meier i in., 2016; Mak,
Clinton, 1999). Na wspomaganie doswiadczania dobrej $mierci wazna jest pomoc i
zaangazowanie personelu medycznego i pozamedycznego, a takze rodziny i bliskich,
ktorzy sa czgscia obecnej rzeczywistosci pacjenta. Nalezy podkresli¢, ze ,,dobra $mier¢”
nie jest pojeciem uniwersalnym. Dlatego tez wazno$¢ niektorych komponentow
definicyjnych bedzie rozni¢ si¢ w zaleznosci od indywidualnych preferencji pacjenta
(Kubler-Ross, 1969).

Smier¢ moze byé rowniez analizowana poprzez okreslone wymiary: (1)
socjologiczny, w ktérym $mieré wynika z umownych, ustalonych i akceptowalnych
kryteriow odnoszacych si¢ zarOwno do zmartego, bliskich, spotecznosci i
spoteczenstwa w ogole; (2) psychologiczny, jako ,,nieodwracalna utrata §wiadomosci,
a takze cech osobowosci” oraz (3) biologiczny — trwatla ,,utrata fizjologicznej jednosci
organizmu” (Witt, Le$niak, 2016: 35). Ostatni przedstawiony wymiar wigze si¢ rOwniez
ze ,,Znamionami $mierci”- cechami poznawczymi, ktdre mogg stanowi¢ predykcje
nadchodzacego procesu umierania jednostki (Gatuszka, 2016: 16). Wedlug Karnes
(2018)2 obserwowane ,,znaki” $wiadczace o zblizajacej sie $mierci roznig si¢ w czasie.
Migdzy miesigcem, a trzema miesigcami u chorego mozna zauwazy¢ zmiang
zZwyczajow zywieniowych 1 coraz rzadszg potrzebe jedzenia (Karnes, 2018: 4). Tydzien
do dwoch tygodni przed $miercig u jednostki moze nastgpowac dezorientacja oraz
poczucie ,,bezcelowosci w podejmowaniu aktywnosci” (Karnes, 2018: 5). W ciagu
maksymalnie dwodch ostatnich dni natomiast chory staje si¢ ,,nieresponsywny”,
nastgpuje coraz rzadsze branie oddechu, a ,,dtonie i stopy przybieraja fioletowy odcien”

(Karnes, 2018: 9).

Aby pokaza¢ zachodzace na przestrzeni wiekOw zmiany w spotecznym i
jednostkowym podejsciu do $mierci nalezy najpierw odnies¢ si¢ do genezy powstania
subdyscypliny socjologii $§mierci, zapoczatkowanej w roku 1955 za sprawg artykutu
,Pornografia Smierci”, w ktorym Gorer (1955: 51) opisuje trzy naturalne procesy,

doswiadczane przez wigkszos¢ jednostek: ,narodziny, stosunki piciowe i Smierc”.

2 Publikacja zostata rekomendowana badaczce przez kilka hospicjow w Indianie, z ktorymi
wspotpracowata w ramach przeprowadzanych wywiadoéw. Ksigzke t¢ otrzymuja takze opiekunowie
rodzinni w momencie rozpoczgcia opieki hospicyjnej nad pacjentem. Shuzy ona jako element edukacyjny
dla bliskich, odnos$nie naturalnego przygotowywania si¢ organizmu pacjenta na proces umierania.
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Wedlug autora, sg to do§wiadczenia krgpujace, objete tabu i rzadko rowniez poruszane
w przestrzeni publicznej (Gorer, 1955). Dalej zauwaza on, ze $mier¢ naturalna zaczela
by¢ postrzegana spotecznie za zjawisko zwigzane z pruderiag. Upowszechniaty si¢
natomiast obrazy $mierci brutalnej i wynaturzonej. Zwigzanej z wojnami, przemocg i
pojawiajgcymi si¢ obrazami filmowych i komiksowych produkcji horror6w oraz sci-
fiction (Gorer, 1955). Ta zmiana dos$wiadczanych obrazOw spowodowala wyparcie
,haturalnej $mierci”, tak jak podobnie stato Si¢ z wyparciem prawdziwej, realistyczne;j
seksualnosci cztowieka, czy tez obrazOw narodzin nowego zycia (Gorer, 1955: 51).
Publikacja stata si¢ inspiracja do rozwazan na temat postrzegania $mierci, w tym zmian

zachodzacych w czasie.

Rok poézniej, Herman Feifel (1956) w wywiadach jakosciowych badat
indywidualne postrzeganie $mierci przez osoby starsze, w 1957 roku natomiast
socjologie $mierci 1 jej potencjat subdyscyplinowy opisali Faunce i Fulton (1957)
rysujgc rOwniez zakres, ktOrym powinni zaja¢ si¢ badacze. Nastepnie 1959 roku wydano
,,The Meaning of Death” - multidyscyplinarny zbidr rozwazan pod redakcja Feifela,
ktory przyczynit si¢ do szerszego spojrzenia na tematyke smierci (Feifel, 1959). W 1963
ukazato si¢ ,,Death in American Society” (Parsons, 1963), a w 1966 roku ,,Awareness
of Dying” (Glaser, Straussa, 1966), gdzie poprzez wywiady i obserwacje na oddziatach
intensywnej terapii, Glaser i Strauss (1966) analizowali, jakie praktyki radzenia sobie z
procesami umierania sg spolecznie akceptowalne. Autorzy pokazali rowniez, jaki jest
idealny obraz umierajacego z perspektywy pracownikOw szpitala — pacjenta
,dyskretnego” (Glaser, Strauss, 1966). Wedlug nich, pozadane bylo, by pacjent radzit
sobie ze $miercig z godnoscig, rozumiang przez zesp6t interdyscyplinarny jako spokoj i
opanowanie, a tym samym nie zwracal na siebie uwagi i nie przeszkadzat personelowi
(i pozostalym pacjentom) w szpitalnej codzienno$ci (Glaser, Strauss, 1966). Unikanie
pytan na temat swojego stanu i przysztosci rowniez byly widziane jako cechy ,,pacjenta
dyskretnego” (Glaser, Strauss, 1966). Jak zauwazyt Aries (1974: 536), powstata
subdyscyplina socjologii $mierci byla poczatkiem stworzenia ,,naukowej bibliografii

$mierci”, jak rOwniez stata si¢ ,,punktem zwrotnym historii postaw wobec $mierci”.

Jednak zdecydowany przelom w spotecznym podejsciu do $mierci i procesu
umierania powstal za sprawa wspomnianej juz ksigzki ,,On Death and Dying” autorstwa

Elizabeth Kubler-Ross (1969). Systematyczny opis sporzadzonych przez autorke faz
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umierania stat si¢ inspiracja do podejmowania tematu $§mierci w dyskursie publicznym.
Mimo poézniejszych krytyk i zastrzezen skierowanych do analizy faz umierania,
publikacja niewatpliwie zmienita kierunek mys$lenia o $mierci jednostkowej i
przezywania jej. Ksigzka przyczynita si¢ rOwniez do powstania w latach 70. w USA
Death Awareness Movement (Ruchu Swiadomej Smierci), poczatkowo z Kubler-Ross
i jej studentami, nast¢pnie za$§ poszerzajac si¢ i gromadzac wiclu czionkdw i
zwolennikdw (Goodine, 2016). Jak podaje Doka (2003: 50) do idei dotgczyto rowniez
The National Hospice and Palliative Care Organization, gdyz ,,wiele hospicjow i
oddziatéw opieki paliatywnej mogto identyfikowac si¢ z ruchem”, wyznawanymi

koncepcjami dobrej $mierci i §wiadomego umierania.

Smieré, mimo, iz jest naturalng czescia zycia jednostek, zmieniata charakter i
forme postrzegania jej przez spoteczenstwo. Wielu autorOw dotykato tematu przemian
postaw wobec $mierci, jej znaczenia i dzialan z nig zwigzanych. Kellehear (2007: 1)
podzielit obraz zmian w postawach na cztery czasy: ,,Epoka Kamienia (Stone Age), Wiek
Pastoralny (Pastoral Age), Wiek Miast (Age of the City) oraz Kosmopolityczny
(Cosmopolitan Age)” rozwazajac, ze wszyscy ostatecznie umierajg, jednak w
zaleznos$ci od epoki w rézny sposOb. Autor analizuje style umierania skorelowane z
»pewnymi fizycznymi, ekonomicznymi lub spotecznymi srodowiskami” (Kellehear,
2007: 1). Zauwaza, ze $mier¢ jako biologiczny lub fizyczny proces jest dla wiekszosci
obserwujacych (poza jednostkami pracujacymi w zawodach medycznych i medyczno-
opiekunczych) niedostepna, czy tez niewidoczna (Kellehear, 2015). Ze wzgledu na to,
trudno zrozumie¢ do$wiadczenia odczuwane przez umierajacego (nie jesteSmy w stanie
zrozumie¢, czu€, czegos, czego nie widzimy) (Kellehear, 2015). Przed rozwojem
medycyny w okredlaniu zblizajacego si¢ momentu zgonu pomagaly zdarzenia
$wiadczace o nadchodzacej $mierci - intensywny bol, obserwowalne zmiany w
organizmie, w tym nieprzemijajace krwawienie (Kellehear, 2015). Bylo to rOwniez
zwigzane z brakiem dostepu do $rodkOw odkazajacych, jatowych opatrunkow, czy
lekdw, dlatego tez poprzednio doswiadczane epizody, ktdre bytyby dzi$ odwracalne,

niegdys byly w wiekszo$ci konczyly si¢ $miercig jednostki.

Obecnie, przesunigto punkt cigzkosci z obserwacji zblizajgcej si¢ $mierci na
informacje otrzymywang przez specjalistow (diagnozg) (Kellehear, 2007: 15). Zmiany

zwigzane z medykalizacjg $mierci spowodowaty w pewnym sensie odsunigcie bliskich
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1 spotecznosci od obowigzku obserwacji, dogladania i wsparcia chorych i umierajacych.
Sttumiono réwniez intuicje odnosnie nadchodzacej $mierci - nie tylko wsrdd
obserwatorow, ale i samych umierajgcych (Aries, 1974), gdyz ,,zeby mOwi¢ o umieraniu
jako procesie trzeba by¢ §wiadomym $mierci” (Kellehear, 2007: 15). Obecnie rOwniez,
za sprawg medycznych dziatah w kontek$cie $mierci, proces umierania odbiera si¢
bardziej biologicznie nizeli wezesniej — ,,jako porzucenie whasnej ludzkiej tozsamosci
na poczet duchowej” (Kellehear, 2007: 16). Styl umierania wedlug Kelleheara w
obecnych czasach wigze si¢ z ,epidemiologia, religia, ekonomig i koncepcja
indywidualizmu” (Kellehear, 2007: 16).

W Epoce Kamienia, ktorg autor uznaje za rozpoczety wraz z pojawieniem si¢
,pierwszych ‘prawdziwych’ ludzi (Homosapiens)” 2,5 miliona lat temu nie dostrzegano
czasu poprzedzajacego smierc (czasu umierania) (Kellehear, 2007: 22). Ze wzgledu na
specyfike zycia codziennego i zagrozenia zwigzane z pozyskiwaniem pozywienia,
$mier¢ byta naglym, czesto niespodziewanym momentem. Jednak juz wtedy istniaty
praktyki pochowku zmartych (Kellehear, 2007: 22). Co cickawe, Owczesni ludzie
zaczynali rowniez poszukiwaé sensu w zaistniatej sytuacji $§mierci bliskich i rozwazac
nad miejscem, gdzie znajduje si¢ ulotna czg$¢ zmarlego po $mierci. Widac¢ to na
$ciennych malowidtach, gdzie ,,obok symboli miejsca spoczynku zmartego sa rOwniez

obrazy duszy” (Kellehear, 2007: 23-24).

Nastgpnie w Wieku Pastoralnym zaczynaja rozwija¢ si¢ wigzi spoleczne.
Poprzez zmiany w codziennym zyciu jednostek (rozw0j farm, wilasne hodowanie
zwierzat i ro$lin), wzrasta rOwniez dlugo$¢ przezywalnosci (Kellehear, 2007). W tej
epoce zdecydowanie rzadziej $mier¢ jest jedynie epizodem. Przeobrazita si¢ w powolny
proces ,,ktory mozemy przewidzie¢ w ciagu kilku godzin lub dni”, co rozpoczeto
wickszg $wiadomos$¢ | mozliwos¢ doswiadczania umierania w opozycji do poprzedniej
obserwacji samej $mierci (Kellehear, 2007: 80). Dostrzezono réwniez waznos¢ w
przebywaniu z umierajgcym, angazowano si¢ w pewne schematy czynnosci i
zachowania zwigzane z ostatnimi chwilami zycia, takie jak ,,wspolne rozmowy,
modlitwy, ostatnie dyspozycje” (Kellehear, 2007: 80-81). Koncepcja ta znana byta w
sredniowieczu jako ,,Ars Moriendi” (Forcen, Forcen, 2006; Rodriguez, 2004). Wigzata
si¢ z praktykami dobrego do$wiadczania procesoOw odchodzenia, ktore miaty miejsce na

,tozu §mierci”, gdzie juz w procesie umierania dusza przechodzita ocen¢ zwigzang z
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zyciem jednostki (Forcen, Forcen, 2006; Rodriguez, 2004). W Wieku Pastoralnym
,ludzie nauczyli si¢ takze obserwowac¢ i rozumie¢ Sciezki w cielesnosci i zachowaniu
przewidujac smier¢” (Kellehear, 2007: 80). Co cickawe, w odrdéznieniu od Epoki
Kamienia smier¢ byta nie tylko postrzegana jako podréz do innego $wiata, ale rOwniez
jako do$wiadczenie ,,w tym $wiecie [...] w tej chwili” (Kellehear, 2007: 81). Smieré
stala si¢ indywidualnie odczuwanym doswiadczeniem, a umierajacy byl postrzegany
jako ,,0osoba pomi¢dzy dwoma S$wiatami”, W procesie umierania posiadajaca juz
zdolnos¢ do doswiadczania innej, posmiertnej rzeczywistosci (Kellehear, 2007: 138-

139).

W Wieku Miast (XIX wiek) miejscem destynacji zycia codziennego jednostek
staly si¢ tereny miejskie, zaczeto obserwowac rowniez rozrost klasy sredniej (Kellehear,
2007: 123). Nowa sytuacja spoteczna zwigzana z dostrzeganiem nieograniczonych
mozliwosci mieszata si¢ z rozprzestrzenianiem chordb zakaznych (m.in. gruzlicy), a ze
wzgledu na ,,rozw0j przemystu, przetworzonego jedzenia, zanieczyszczen i Ciezkich
warunkow pracy” rowniez chordb serca, czy nowotwordw (Kellehear, 2007: 138-139).
Spowodowato to wzrost strachu przed $miercig i umieraniem - szczegdlnie w kontekscie
opuszczenia — niedoswiadczania mozliwosci oferowanych przez §wiat oraz przerazenia
przed bolem zwigzanym z nowymi jednostkami chorobowymi, o ktorych informacje
wywotywaty coraz wigksza panike spoteczng (Kellehear, 2007: 123; Mukherjee, 2010:
447). W tej epoce rozwijaty si¢ rOwniez profesje, ktOrych idea bylo migdzy innymi
odciazenie jednostek od angazowania si¢ w sytuacje zwigzane ze $miercig (wczesniej
postrzegane za bardzo osobiste do§wiadczenia) — ,,medycyny, prawa i kaplanstwa”
(Kellehear, 2007: 134). Profesje kreowaly ustugi rozbudzajace w jednostkach wczesniej
nieznane potrzeby oddania pewnych spraw w rece wyksztatconych specjalistOw.
Generowaly réwniez wyzbycie si¢ poczucia odpowiedzialnosci za los
umierajgcego/zmartego 1 finalnie odsunigcie $mierci z przestrzeni spolecznej

(Kellehear, 2007: 135).

Wiek Kosmopolityczny (XX wiek) finalnie odseparowat $§mier¢ i umieranie od
ich ,,whasciciela” (Kellehear, 2007: 189). Smieré przestala by¢ postrzegana jako
doswiadczenie - stata si¢ przedmiotem, przypadkiem zwigzanym z badaniami i
pomiarami medycznymi. Wyzbyto si¢ rowniez jej duchowego doswiadczania na poczet

jedynie biologicznego. Naukowcy coraz bardziej koncentrowali si¢ na poznaniu
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wszystkich istotnych fizycznych procesow odpowiadajgcych za $smieré czlowieka
(Kellehear, 2007: 189). Rozwdj medyczny spowodowal, ze zaczeto oddala¢ si¢ od
$mierci traktujac ja przede wszystkim jako przypadek medyczny: ,leczenie, a zatem i
umieranie, coraz cze¢sciej dokonuje si¢ w szpitalach, oddalajac je od naturalnego
srodowiska zycia cztowieka i przenoszac ze sfery bezposrednich doswiadczen rodzin
do sfery doswiadczen medycznych” (Ostrowska, 2016: 43). Umieranie zaczeto
postzega¢ wowczas jako ,,domeng ‘specjalistdw’, a umierajacego cztowieka otaczaja
juz nie najblizsi, lecz lekarze i pielegniarki. Smieré przestaje byé¢ doswiadczeniem
spotecznym i zaczyna podlega¢ tabuizacji” (Ostrowska, 2016: 43). Rowniez Giddens
(2007: 221) opisywat zjawisko spoteczne;j ,,izolacji choroby i §mierci”. Wedtug autora,
zjawiska te, ktore okreslit on mianem ,kluczowych doswiadczen” jednostki, byty
,ukrywane przed ogédtem spoleczenstwa” (Giddens, 2007: 222). Co wigcej, Giddens
(2007: 222) zauwaza, ze ,,Smier¢ pozostaje poteznym czynnikiem zewnetrznym ludzkiej
egzystencji 1 nie sposob wilaczy¢ jej, jako takiej, w samo zwrotne systemy

nowoczesnosci”.

To ,,ukrycie $mierci” spowodowalo jej niewidzialno$¢ w przestrzeni publicznej,
co Kellehear (2007: 189) nazywa ,.kamieniem milowym w nowoczesnej historii
$mierci”. Drugim przelomem wspotczesnej $mierci byto natomiast ,,odrzucenie i
eliminacja optakiwania” osoby zmarlej na zewnatrz, a jedynie ,,w sercu ocalatego”
(Aries, 1981: 108). Jest to rOwniez czas, w ktorym stygmatyzowano niektore
rozprzestrzeniajace si¢ nowe jednostki chorobowe. Wirus HIV, ze wzgledu na
nieuleczalno$¢ i droge zarazania spowodowat natozenie na osoby chore wykluczenia ze
srodowiska spotecznego (Sontag, 2001). Jak zauwazyt Kellehear (2007: 211), jednostki
umierajace na HIV/AIDS podczas ostatniego etapu zycia byly czgsto odizolowane i
cho¢, aby pomOc w cierpieniu, stworzono placowki dla 0séb z ta jednostka chorobowa,

nadal ,,umierano ze wstydem”.

Tworzac analiz¢ historii zmiany w postrzeganiu $mierci, Szenajch (2007)
zaobserwowal, ze spoleczne ,,milczenie” stalo Si¢ za sprawg kilku wydarzen, ktére
odsungtly 1 nastgpnie wyparty ten temat ze spotecznego dyskursu. Wedlug autora,
przyczynita si¢ do tego ,trauma wywolana przez II Wojng Swiatowa, a takze
dynamiczny rozw0j ekonomiczny i wzrost konsumpcji w ciggu nastgpnych

kilkudziesieciu lat” (Szenajch, 2007: 44). Oprdcz tego, wazny wplyw na zawieszenie
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tematOw $mierci miat rOwniez ,,Kult cielesno$ci, obrazu” oraz wspomniany wczesniej
rozwdj i wiara w medykalizacje (Szenajch, 2015: 44-46). Nowa rzeczywisto$¢
nieprzychylna byla obrazom umierania i chor0b, gdyz ,,widzialno$¢, jaka funduje
spoteczenstwu telewizja, niechetna jest brzydkim, stabym i chorym ciatlom, ktdrych
optymistyczni konsumenci kulturowych produkcji nie chca juz oglada¢” (Szenajch,
2015: 46). Autor przeanalizowat rowniez powody powrotu do dyskursu publicznego
tematdbw zwigzanych ze $miercig. Skladajg si¢ na to: ,,wojna w Wietnamie i
konsekwencje zwigzane ze $miercig amerykanskich zotnierzy”, a takze ,,dynamiczny
wzrost zachorowan na nowotwory ztosliwe, idea opieki hospicyjnej dla umierajacych,

oraz zamykajacy list ZVyS naftow Zenajcn, 1 4060- .
ykajacy liste kryzys naftowy” (Szenajch, 2015: 46-48)

Probg przeciwdzialania zjawisku dehumanizacji $mierci 1 staraniom
przywrocenia pierwotnie postrzeganej ,,dobrej smierci” byto stworzenie przez Cicely
Saunders opieki hospicyjnej (Howarth, 2007: 132). Nowy koncept mial za zadanie
utworzenie miejsca dedykowanego wyltgcznie dla pacjentdw, Ktorych leczenie zostato
zakonczone i mozliwe jest jedynie przeciwdziatanie objawom choroby. Opieka miata
obejmowac holistycznie wszystkie potrzeby pacjenta respektujac jego wybory (waznos¢
pewnych potrzeb), zapewniajac w jak najwigkszym stopniu mozliwo$¢ uczestniczenia
w opiece 1 przywracajac decyzyjnos¢ (Howarth, 2007: 132-133). Gtownymi zasadami
opieki hospicyjnej skorelowanymi z koncepcja dobrej $mierci byty: ,.$mieré jako
naturalne zdarzenie; wigksza akceptacja procesu umierania i $mierci; pomoc W
jakosciowym przezywaniu zycia, nawet na jego ostatnim etapie oraz zapewnienie
pacjentom pobytu (pod opiekg hospicjum) oraz tak komfortowego i bezbdlowego jak to
tylko mozliwe” (Howarth, 2007: 135-137). Stworzona zostata tym samym koncepcja
dobrej $mierci jako $mierci ,,z godno$cia, zaznanym spokojem, przygotowaniem,

odwaga, dostosowaniem i akceptacja” (Howarth, 2007: 137).

Smier¢ zostala przywrocona do przestrzeni spolecznej rowniez za sprawa
wspomnianego wczesniej Death Awareness Movement, ktory nauczal, ze ,,$mier¢ jest
pigkna i nie jest czyms$ przerazajacym” (Goodine, 2016: 331). Glowng ideg ruchu bylo
»przywrocenie cztowieczenstwa i duchowosci do procesu umierania”, gdyz ,,Smier¢ nie
zawsze powinna by¢ zwalczana” (Goodine, 2016: 340). Duza wage w procesie
umierania przywigzuje si¢ do duchowosci jako procesu ukojenia i spokoju.

Swiadomemu przezywaniu i wzrastaniu podczas $mierci nie stuzy natomiast
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,medykalizacja $mierci, ktora [...] okradata pacjentow z ich godnosci” (Goodine, 2016:
339). Ruch na rzecz $§wiadomosci $mierci szczegdlnie poddaje analizie stusznos¢ walki
o przedhuzenie zycia kosztem agresywnych terapii, ktore mogg nasila¢ odczuwany bol
(fizyczny i psychiczny), jak réwniez odziera¢ chorego z podmiotowosci 1 decyzyjnosci
(Goodine, 2016). Zaczeto mowi¢ o nowym modelu umierania, zwigzanym z naturg i
cyklem zycia, ktéry reprezentuje ,,prostote¢ i pickno”, a nawet ,,przyjaciela [...]
pomagajacego naturalnie i ze spokojem przejs¢” przez proces (Goodine, 2016: 336). Co
istotne, ruch koncentrowat si¢ przede wszystkim na ,,$mierci tu i teraz” (podobnie jak
w Wieku Pastoralnym), ktora przy $§wiadomosci zachodzacych proceséw moze dawaé
poczucie kontroli i mozliwos$ci podejmowania decyzji (przyktadowo, kiedy pozegnaé

si¢ z bliskimi, czy przyjaé ostatnie namaszczenie) (Goodine, 2016; Kellehear, 2007).

To skoncentrowanie na umierajacym i oddanie w jego rece odebrang wezesniej
wlasng $mier¢ wplynelo na dostrzeganie $mierci i zmienilo postrzeganie jej ze
,»zjawiska” na nierozerwalng czg¢$¢ zycia jednostki. Wspomniany ruch byl jednak
krytykowany za romantyzm w podej$ciu do $mierci i idealizowanie procesu umierania.
Kwestionowano réwniez zwracanie uwagi jedynie na pozytywne aspekty procesu
umierania, takie jak wzrastanie i rozw¢j, tym samym odpychajace bol, cierpienie i
rozpacz (Skold, 2021). Niezaleznie, dzigki Cicely Saunders i modelowi hospicjum w
Londynie zaczeta rozwijac si¢ opieka hospicyjna oraz ruch hospicyjny (Osterweis,
Champagne, 1979). Gléwna idea byto objgcie opieka nieuleczalnie chorych pacjentow
i zapewnienie im i ich bliskim holistycznego, wielopoziomowego wsparcia i opieki
(opis hospicjum i opieki paliatywnej zostat szczegotowo przedstawiony w rozdziale 5)

(Osterweis, Champagne, 1979).

3.2. Kiedy przyjdzie ,,ten czas” - poszukiwanie sensu w ostatnim etapie
Zycia

Wedtug Kubler-Ross (1977: 99-100), majac tak wiele publikacji ,,powinni$my
juz sta¢ si¢ ekspertami” odno$nie $mierci 1 umierania. Autorka zadala pytanie:
,»dlaczego zatem $mier¢ stala si¢ tak wielkim problemem?” (Kubler-Ross, 1977: 100).

Cho¢ od tych rozwazan mineto juz ponad czterdziesci lat, sytuacja niewiele si¢ zmienita,

a poruszane rozwazania pozostajg nadal aktualne.
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Smieré jest stanem, ktory ,.trwa tylko kilka cennych sekund, czasem kilka
minut” (Kellehear, 2007: 2). Umiecranie jest natomiast procesem, ktory
rozpoczynajacym si¢ znacznie wezesniej (Karnes, 2018). Bez przeprowadzania badan
medycznych, otrzymania diagnozy, obecnie rzadko jednostki sg w stanie intuicyjnie w
pewnym sensie przewidzie¢ lub obserwowac poczatek 1 postgpowanie umierania.
Swiadomosé, jako ,,wiedza lub rozumienie, ze co$ si¢ wydarza lub istnieje” moze by¢
trudna do samookre$lenia, czy ,czucia” w kontekScie $mierci, gdyz jest ona
indywidualnie wydarzeniem jednorazowym (Skold, 2021: 285). Jak stusznie zapytuje
Skold (2021: 285), ,,jak mozemy by¢ $wiadomi czego$, czego nigdy nie poznamy?”” i W

jaki sposob mozna wptynaé na ,,osiaggniecie tej swiadomosci?”.

Koncepcja dobrej $mierci, opieka hospicyjna oraz Death Awareness Movement
spowodowaly dostrzeganie warto$ci i samorozwoju we wlasnej $mierci (Goodine,
2016). Uswiadomity rOwniez, ze $mier¢ jest wiasno$ciag umierajacego, ktory w
przypadku choroby prowadzacej do zgonu, powinien posiada¢ wiedz¢ na temat zmiany
stanu (na przyktad z uleczalnego na terminalny), a takze moc podja¢ decyzje odnosnie
podejmowania kolejnych dziatan medycznych, opiekunczych, czy zwigzanych z jego
zyciem osobistym. Umierajacy jest jednostka, ktOora ma wlasng Dbiografig,
doswiadczenia i powinien by¢ traktowany w sposOb indywidualny, podmiotowy
(Kaminska, 2016; Erenc, Kaminska, 2021). Obecnie jednak nadal cz¢s$¢ chorych, mimo
obserwowalnych przestanek (zmiana miejsca przebywania z domu na szpital, ze szpitala
na hospicjum; cykliczne odwiedziny zespotu interdyscyplinarnego hospicjum) nie
zawsze zdaje sobie sprawg (lub nie dopuszcza mysli), ze choroba jest nieuleczalna. W
rozmowach z pacjentami czesto wybrzmiewaja zapewnienia odnosnie ,,nadrobienia w
niedalekiej przysziodci strat, jakie przyniosta choroba” (Erenc, Kaminska, 2021).
Obserwowane sg takze wypowiedzi co do plandw na najblizsze miesigce (Erenc,

Kaminska, 2021).

Luper (2009: 11) zauwaza, ze ,,aby zrozumie¢ $mieré trzeba rozumie¢ zycie w
pewnych szczegotach”. Jak podaje autor, ,,bycie zywym lub bycie jest $ci§le zwigzane
z naszym statusem jako cztowieka 1 jako osoby”, co podczas §mierci zostaje usunigte
(Luper, 2009: 12). Mechanizmem stojagcym za ewolucjg zyjacych organizmdw jest
DNA. Organizmy zywe zbudowane z DNA moga ,,rozwijac si¢, rosna¢, utrzymywac

przy zyciu, samo-reperowac, transferowa¢ substancje odzywcze wazne dla ciala”, a
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,,CO0$ jest zywe, kiedy moze podtrzymywac swoje procesy wewngtrzne organizmu, w
ktorym wszystkie czesCi Sg ze sobg zintegrowane” (Luper, 2009: 13-14). Bycie
czlowiekiem natomiast wigze si¢ z czym$§ jeszcze — ,byciem istota ludzka”,
przynaleznoscig do gatunku istot rozumnych, co autor nazywa ,,biologiczng koncepcja

cztowieczenstwa” (Luper, 2009: 24).

Psychologiczna koncepcja cztowieczenstwa wskazuje, ze nalezy posiadaé
,pewne psychologiczne atrybuty, wsr0d ktOrych najistotniejszg jest mozliwos¢
samo$wiadomos$ci” (cho¢ jest to niekiedy negowane) (Luper, 2009: 24-25). Bycie
cztowiekiem jest powigzane takze z koncepcja ,,bycia umystem”, rozumiang jako
posiadanie swiadomosci (mind essentialism): ,.istniejemy jedynie, kiedy nasze umysty
pozostajg nienaruszone, [...] funkcjonujg wystarczajaco, aby spowodowac swiadomosé
mozliwg” (Luper, 2009: 30). Bycie $wiadomym jest zwigzane rOwniez z mozliwoscig
kontynuowania i utrzymywania wlasnego zycia. Widac¢ to wyraznie w hospicjum, kiedy
jednostka z istoty komunikatywnej i Swiadomej, przechodzi w agoni¢. Wedtug Lupera
(2009: 41), $mier¢ jest zakonczeniem zycia w konteks$cie konca proceséw witalnych
organizmu - moze by¢ ,,chwilowym zdarzeniem, procesem lub sekwencjg zdarzen”.
Jako proces moze mie¢ swOj moment poczatku i konca. Moze trwac krotko ($mieré
gwaltowna) lub dtugo (powolne zanikanie procesOw zyciowych spowodowane $miercig
naturalng lub zwigzang z chorobg) (Luper, 2009). Moze posiada¢ rOwniez rozmazane
granice i by¢ postrzegana jedynie jako chwilowe zdarzenie, czy tez by¢ ,,zawieszona na
jakis$ czas, jak w przypadku zamrozonych embrionow” (Luper, 2009: 42). Autor poprzez
wykonang analiz¢ zrozumienia zycia, postrzegania $mierci podaje trzy sposoby

rozumienia procesu umierania (Luper, 2009: 42-43):

(1) Smier¢ Zakonczona (Denouement Death) - $mier¢ jako ukonczenie procesu,
gdzie moment $mierci jest dostrzegalny na samym koncu ,jako wypalenie si¢

ptomienia”;

(2) Smieré Progowa (Threshold death) - koncepcja zaktadajaca w swojej
podstawie, ze ,organizmy umierajg nie podczas dostrzezenia konca procesow
zyciowych”, lecz kiedy obserwuja ,,punkt braku mozliwosci cofnigcia naprawienia
procesOw zyciowych”;(3) Zintegrowana Smier¢ (Integration death) - ,,émieré pojawia
si¢, kiedy rdézne psychologiczne systemy ciata przestaja funkcjonowac jako

zintegrowana cato$c¢”.
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W niniejszej pracy $mieré jest analizowana jako proces - dtuzszy lub krotszy,
podczas ktorego pacjent w zaawansowanej chorobie nowotworowej jest swoim
kontinuum, odczuwa pewne potrzeby i dazy (samodzielnie lub z pomoca) do ich
spetnienia. Nadal posiada swojg tozsamos¢ jednostkowa (cho¢ niektore jej elementy
mogly zosta¢ zmienione) oraz podtrzymuje swoje wartosci, ktére w pewnym stopniu

wplywaja 1 oddziatujg na proces umierania.

Wiegkszo$¢ ludzi nie chce rozwaza¢ mozliwosci wlasnej $mierci. Mys$li 0
skonczonosci wywotuja w jednostkach szereg negatywnych odczu¢ i emocji (Nuland,
1995; Leary, Sirius, 1977). Rozmowy o $mierci nie sg pozadane rOwniez w sferze
spotecznej - generuja milczenie, a takze wplywaja negatywnie na samopoczucie. Jest to
zwigzane z niewiedzg na temat powodOw i celéw naszej ziemskiej egzystencji, a takze
tego, czy i co spotka nas po $mierci, co jest wedlug Leary’ego i Siriusa (1977: 3)
uznawane za ,,najbardziej przerazajacy problem”. Wedtug Nulanda (1995: 1) ,,nikt z nas
nie wie po co tu jestesSmy i gdzie pOjdziemy”. Z drugiej strony, jak zauwaza autor
,umieranie jest najbardziej fascynujacym do$wiadczeniem zyciowym”, w zwigzku z
czym powinno by¢ $wiadomie do§wiadczane przez umierajacego, czego przykladem
jest sam autor, ktéry w momencie pisania ksigzki mierzyt si¢ z nieuleczalnym

nowotworem prostaty (Nuland, 1995: 1).

Mozna odnie$¢ wrazenie, ze wielo§¢ koncepcji dotyczacych podejscia i
stawiania czola S$mierci, czy umieraniu spowodowala spoteczng dezorientacje 1
zagubienie w tym, jaka $ciezka jest prawdziwa i stuszna (Roslansky, 1973). Otuche w
przerazeniu moga nies¢ religie, ktore przyktadowo, za dobre sprawowanie na ziemi
deklarujg otrzymanie przez jednostki zycia wiecznego (Aries, 1989). Jak zwraca uwagg
Ostrowska (2016), sredniowiecznym chrzescijanom towarzyszylo silne przekonanie o
nie$miertelno$ci duszy. Mimo, ze w obecnych czasach kwestie religijne nie sg tak
respektowane jak kiedys, to koncepcja niesmiertelnosci pewnej czastki cztowieka nadal
przynosi ukojenie oraz ,,pozwala tatwiej uporac si¢ z umieraniem” (Ostrowska, 2016:
42). Poza-fizyczna czes¢ cztowieka jest istotnym elementem wielu religii i wierzen.
Zycie wieczne, reinkarnacja, czy po$miertne zlaczenie si¢ w calo$¢ ze wszech§wiatem
stanowi ukojenie zarowno dla tych, ktorzy stracili bliskg osobe, jak i jednostek, ktdre
czuja lek przed $miercig (Leary, Sirius, 1977).
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Smieré w wielu religiach, kulturach wiaze sie réwniez z porzuceniem fizycznej
warstwy czlowieka - jego ciala. Ciato bez duszy, czy energii pozostaje jedynie trupem
(Limon, 2012). Co wigcej, spogladajac na zmarlego odczuwamy jego obcosé, boimy sie
lub nawet czujemy niech¢¢ i obrzydzenie do obrazu ciata bez zycia. Zwloki sa
postrzegane jako co$ brudnego, nieczystego (Kristeva, 1982). Cos, od czego
“dystansujemy si¢ fizycznie i emocjonalnie” (Limon, 2012: 33). Odseparowujemy si¢
od zwlok, ktore jeszcze nie tak dawno byty bliskim cztowiekiem (Kristeva, 1982). Ciato
po $mierci zatem nie jest juz postrzegane jako czlowiek — ,moze by¢ resztkami
przypominajacymi osobe, a nie tak naprawde osoba” (Bradley, Feldman, Johansson,
2012: 60). Bradley i in. (2012: 61) pokazuja, ze ciato po $mierci przestaje by¢ taczone
z cztowiekiem, gdyz ,,smier¢ deprecjonuje nas z naszej osobowosci”, a zadna jednostka
nie jest w stanie ,,przetrwa¢ utraty osobowosci”. Autorzy analizujg trzy perspektywy
postrzegania cztowieka: (1) biologiczng — jako ,,cztowiek gatunku homo sapiens”; (2)
psychologiczng, wiazac osobe z posiadang osobowoscia; a takze (3) teorii moralnosci,
wedtug ktorej ,,x jest osobg, poniewaz x ma prawo do zycia”, czego nieodwracalnie
pozbawiony jest zmarty (Bradley, Feldman, Johansson, 2012: 62). Podobnie studiujac
elementy martwego ciata w celach naukowych, badacze nie doswiadczajg osoby, lecz
szkieletu, organow, czy skory, ktore w kawatkach nie przypominaja zyjacej wczesniej
jednostki. Biorac pod uwage powszechne postrzeganie cztowieka jako istoty sktadajacej
si¢ z ciata 1 bytu ponadludzkiego to, okreslajac ,,moje cialo” w kontekscie $mierci i
umierania nalezy rozwazy¢ co/kto jest wlascicielem fizycznej czgséci cztowieka (Leary,
Sirius, 1997: 34). Kim jest operator wszystkich czgsci jednostki ludzkiej i kto kieruje
ciatem — ,,jesli jazn jest czym$ autonomicznym, oddzielnym od mOzgu to wydaje si¢ ze
jazh musi mie¢ jazn”, co zgodnie z autorami stanowi ponad fizyczne ja, ktdre ulatuje z
ciata po $mierci (Leary, Sirius, 1997: 34). Mimo rozwoju naukowego i
technologicznego nadal jednak nie udowodniono czym jest ulotna cze$¢ cztowieka i
gdzie nastepnie si¢ znajduje, tworzac tym samym kulturowa 1 rozrywkowa
enigmatycznos$¢, wokot ktdrej budowane sg filmy, ksigzki, czy historie ludowe (Learry,

Sirius, 1997).

Berkson (2016: 29) zauwaza, ze ,,wigkszos$¢ z nas mogtaby potwierdzi¢, cho¢ w
pewnym sensie, ze boimy si¢ $mierci”’, wyprowadzajac dalej wniosek, ze

wytworzylismy spoteczne prze§wiadczenie o $mierci jako zhu (Berkson, 2016: 29).
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Wsrdd koncepcji postrzegania $mierci, jedng z najczesciej przytaczanych jest analiza na
podstawie problemu asymetrii (Berkson, 2016). Jako punkt wyjscia uwaza si¢ brak
kontemplacji nad stanem ,,przed-urodzenia”, czy stanem ,,przed-istnienia” (Berkson,
2016: 33). Autor uwaza, ze strach jednostki zwigzany ze $miercia, jest przede wszystkim
strachem przed stanem po fizycznym istnieniu i w duzej mierze tozsamy jest Z
momentem “przed-urodzenia” jako nieistnienia (Berkson, 2016: 33). Berkson (2016:
33) uwaza jednak, ze skoro jednostka w zaden sposOb nie jest w stanie doswiadczac, a
tym bardziej pamigta¢ momentu ,,przed-urodzenia” (jako nie-istnienia), nie powinna
odczuwac lgku wobec tegoz stanu. Autor pokazuje, ze najwigkszy strach wywotuje stan
nie-istnienia (nie za§ proces umierania, czy nawet moment S$mierci), gdyz
,dos$wiadczajac §wiat dopiero czujemy co mamy do stracenia” (Berkson, 2016: 33). W
tym kontek$cie smier¢ jawi si¢ jako wczes$niej wspomniane zto, gdyz prowadzi do
,bezpowrotnego usuni¢cia jednostki z zycia spotecznego” (Berkson, 2016: 33). Moze
by¢ postrzegana jako seria strat, w tym ,strata bliskich, do$wiadczen, kontroli,
kompetencji, zdolnosci do realizacji plandw i projektow, ciata” oraz innych elementOw

sktadajacych si¢ na zycie i codziennos$¢ jednostki (Kalish,1985: 15).

Liechty (2002) analizuje czym jest strach w konteks$cie $mierci. Wedtug autora,
,prawdziwy strach jest sygnatlem obecno$ci niebezpieczenstwa” (Liechty, 2002: 7).
Powoduje ,,wyostrzenie zmystéw, uaktywnienie organizmu i procesOw ochronnych”
(Liechty, 2002: 51). Strach przed $miercia jest zatem rodzajem strachu
bezpodstawnego, nizeli majacego obiektywne podstawy, gdyz ,.bazuje na czym$ w
wyobrazni lub pamigci” | powinien nazywany by¢ raczej ,,obawg” (Liechty, 2002: 52).
Jak podaje Berkson (2016: 33-34), korelacja $mierci ze strachem jest kolejnym
spotecznym wytworem negatywnego postrzegania $mierci, gdyz strach jako taki
pojawia si¢ ,,przed czyms, co jest, a ‘nieistnienia’ fizycznie nie ma”. Ze wzgledu na to,
podobnie jak Liechty (2002) autor uwaza, ze $mier¢ powinno utozsamial si¢ z
poczuciem obawy, nie za$ z samym strachem (Berkson, 2016). Te dwa rodzaje strachu
(prawdziwego, bezpodstawnego) sg czgsto odczuwane w sposOb tozsamy, jednak ,,to,
czego si¢ boimy jest rzadko tym, czego myslimy, ze si¢ boimy”, poniewaz ,,t0, ze si¢
czego$ boimy oznacza, ze nie dzieje si¢ to zdarzenie w chwili obecnej” (Liechty, 2002:
52). Strach nastawia na to, co potencjalnie moze si¢ wydarzy¢ — ,,tym, czego ludzie si¢

obawiajg to harmonogram $mierci” (Liechty, 2002: 52).
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Oprocz strachu przed nie-istnieniem, Liechty (2002: 52) wskazuje rowniez, ze
obawy wzbudzajg takze pewne rodzaje $mierci. Okresla sie, ktOre $mierci sg bardziej
przerazajace od innych (na przyktad uduszenie, czy utopienie). Strach budzi wowczas
rowniez to, ze jednostka widzi i czuje, ze w tej chwili umiera (i nie posiada nad tym
kontroli). Proces jest ,nagly, $wiadomy, bez przygotowania i cz¢sto nicodwracalny”
(Liechty, 2002: 52). Autor twierdzi, ze postrzegana za ,,najlepsza” jest Smieré¢ we $nie
jako ,,niedoswiadczanie $mierci” (Liechty, 2002: 52). Istotny jest takze wiek, w ktorym
$mier¢ jest uwazana za akceptowang. Bezsilno$¢, niemoc wobec nieuniknigcia pewnych
zdarzen jest zatem tym, co szczegolnie przeraza. Martwienie si¢ jako czynno$¢ posiada
jednak pewien cel: ,,pomaga nam zwalczy¢ przerazajace uczucie, ze nie ma nic, co
moglibySmy zrobi¢, gdyz martwienie sprawia wrazenie, ze wlasnie co$ robimy”
(Liechty, 2002: 55). Czasami, szczegblnie w przypadkach choroby w stadium
zwiastujgcym zblizajacg si¢ Smier¢, fizyczny b0l i odczuwana bezsilno$¢é wobec stanu
sg tak silne, ze pacjent nadaje im wigksze znaczenie, niz nadchodzacej smierci (De
Vries, 1999). Wowczas $mier¢, zamiast przerazenia generuje ona w jednostce pozadang,

utgskniong otuche i koniec cierpienia (De Vries, 1999).

Analizy wokot $mierci dotycza rowniez postrzegania jej jako nierozerwalnej
drogi istnienia — ,,przeznaczenie czlowieka” (Fagan, 2004: 4) oraz ,,wigkszej catosci
bytu”, w ktOrej jednostki majg ,,holistyczng relacje migdzy zyciem, a $miercig” (Ireton,
2007: 202). Niezaleznie od czynnikOw spoteczno-demograficznych, smier¢ predzej czy
pdzniej zdarzy si¢ na pewno - zwazajac na wyjatki znane z religii 1 mitologii (ktore
odnoszg si¢ réwniez do jednostkowych marzen o ucieczce przed $miercig, ponownym
zyciu) (Lynch, 2000). Smieré pochwycila wszystkich, ktorzy odeszli przed nami, a

nasza wlasna z kazda godzing Zycia jest coraz blizsza (Lynch, 2000).

Bardzo wiele wiadomo na temat dobrego zycia, natomiast temat dobrej $mierci
stale generuje lek. Obecne spotecznosci mozna okresli¢ jako ,,spoteczenstwa miodosci
I zdrowia”, w ktorych mysli o $mierci sg odsuwane (Lynch, 2000: 1). Doswiadczanie
choroby, szczegolnie tej, na ktdrg nie ma si¢ wpltywu powoduje w jednostce wzrost
swiadomosci wlasnej stabosci, czy bezbronnosci (Fagan, 2004). Jak twierdzi Andrew
Fagan (2004), jednostka dazy do wypetnienia projekcji wilasnego zycia w sposOb
kompletny. W tym kontekscie kazda przeszkoda, taka jak choroba, czy smier¢ bliskiej

osoby generuje lek przed wiasng krucho$cig, bezradnoscig, ktOra zaburza projekcje
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przysztosci, a “w nowoczesnych spoteczenstwach oczekiwanie dtugiego i bezpiecznego
zycia jest rzeczg realng dla wigkszosci ludzi” (Fagan, 2004: 109). Poprzez codzienne
aktywnosci i dynamike zycia, jednostki sg niejako chronione przed Igkiem o §mier¢, czy
wiasng $miertelnos$¢. Ta §wiadomos¢é wptywa i kieruje myslami oraz dziataniami. Jest
ona polgczona rOwniez z ,racjonalizacjg Smierci” jako elementu zwigzanego z
nowoczesnoscia (Fagan, 2004: 109). Smier¢ jest zatem odsuwana w codziennym zyciu
z zasiggu wzroku ludzi, ktorych w tym momencie nie dotyczy (Fagan, 2004: 109).
Kubler-Ross (1977: 99-100) zauwaza, ze problemem spoteczenstwa nowoczesnego,
zwigzanego z odsunigciem si¢ od rozwazan nad wilasng $miertelnoscia, stato Sie
poczucie ,,nieograniczonej mocy tworczej i sprawczosci cztowieka”, ktory moze miec
wplyw na $mieré wielu ludzi w ciggu relatywnie krotkiego czasu (przyktadowo,
stworzenie bomby atomowej). Jak zauwaza Lynch (2000: 1), ,.to, co nic moze by¢
zatrzymane moze by¢ opoznione, a co nie moze by¢ opdéznione, moze by¢ odrzucane,
zanegowane”, dlatego tez mysli o $mierci sg blokowane rOwniez przez optymistyczne
informacje na temat nowych lekéw na chorobowy o niskich rokowaniach, dziatania
naukowcOw nad badaniem dtugowiecznos$ci (Geoghegan, 2021), czy obietnice nowych
technologii na temat mozliwo$ci powrotu do zycia, takich jak na przyktad krionika

(Minerva, 2018).

3.3. Nowoczesne postrzeganie $mierci jako medycznego niepowodzenia

»ZUzywalnos¢” fizycznego organizmu czlowieka, stanowi naturalny proces.
Inaczej z choroba i wypadkami, ktOre z roznych przyczyn oddziatuja na ciato cztowieka
zubozajac pewne jego procesy, czy funkcje (Scarry, 2019). Niektore z tych szkdd, dzieki
technikom leczenia i terapiom mozna odwr0ci¢ lub poprawi¢ na tyle, aby jednostka
mogla z powrotem cieszy¢ sie odczuwanym satysfakcjonujagcym poziomem jakoScCi
zycia. Kultura materialna i kreowanie zarOwno wlasnej tozsamosci, ciata, jak i
otoczenia, pozwala cztowiekowi niejako zmaterializowa¢ siebie samego oraz uzyskac
poczucie sprawstwa i kontroli (Scarry, 2019: 135-141). W tym kontekscie
,przeksztatcanie ludzkiego ciata stanowi ostateczny cel wytwarzania, poniewaz
skonstruowanie sztucznych organow [...], systemOw odpornosci sprawito, ze co roku
interweniujemy w ludzkie tkanki z coraz wigksza pewnoscig siebie” (Scarry, 2019:

145). Ewolucja w wytwarzaniu i akceptacji wytworow wspomagajacych pracg czesci
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ciata, mimo, ze do tej pory posiada tyle samo przeciwnikow, jak i sprzymierzencéw ma
rowniez istotng przewage nad tym, co naturalne: ,,ludzie mogg kierowac przemianami,
ktore przechodzi artefakt znacznie sprawniej, niz mogliby kierowa¢ przemianami ciata”
(Scarry, 2019: 141). Co wiecej, wytwarzanie sztucznych elementdw stwarza szanse na
przedtuzenie zycia cztowieka, ktOry bez materialnej ingerencji w sytuacji choroby lub
wypadku prawdopodobnie nie przezylby. Ponadto, artefakty powoli moga stawac si¢
przyjacielem jednostki je posiadajacej, gdyz powoduja, ze cztowiek otrzymat ,,wigcej
dni, wspomnien, przezy¢” (Scarry, 2019: 141). Sa takze obietnicag i motywacja do
dziatania, pobudzajg do checi zycia, mimo fizycznego bllu. Daja nadzieje, ale takze
mozliwos¢ kontroli wiasnego losu - zgoda na wszczepienie elementu usprawniajacego
prace organu wigze si¢ miedzy innymi z decyzja, czy dana osoba chce zy¢ dhuzej, niz
zylaby z coraz stabsza wlasng czgscig ciata (Scarry, 2019: 141). Kolejng kwestig jest
zaufanie do technologii, specjalistow - niektdre artefakty podirzymujace organy musza
co pewien czas przechodzi¢ kontrole lub zosta¢ ,natadowane”, jak na przyktad
stymulator serca (Scarry, 2019: 141). Wydtuzajace si¢ zycie, coraz czgstsza smieré¢ w
wieku starszym spowodowaty, ze dlugi czas fizycznego trwania cztowieka stat si¢
realng mozliwos$cia. Potencjat ,,naprawiania” ciata cztowieka, czy opdznianie starzenia
za pomocg zabiegOw i aktywnosci, poczucie wlasnych nieograniczonych mozliwosci i
wolno$ci wyborOw spowodowaly, ze jedynie $mier¢ jako wynik staro$ci w pewnym

sensie stata si¢ akceptowalna spotecznie (Scarry, 2019).

Wydluzanie zycia wptynelo na ostabienie, w sferach spolecznej i jednostkowe;,
refleksji na temat wlasnej $mierci. Zaczeta by¢ ona postrzegana jako bardzo odlegta
przysztosé, tak dtugo jak tylko nie bedzie dotyczyta bliskich 0sob lub nas samych. Aries
(1981) zauwazyl, ze $mier¢ nie tylko przestala by¢ postrzegana jako czgs¢ ludzkiej
natury, ale rowniez za sprawg rozwijanej medykalizacji i1 sukcesOw w niewyleczalnych
wczesniej jednostkach chorobowych zaczeto postrzegaé ja jako niepowodzenie. Lekarz
byl powotany do tego, aby naprawia¢ organizm pacjenta 1 zapobiega¢ $mierci
(DuBruck, Gusick, 1999: 379), zatem w przypadku ,,kiedy nadchodzi $mier¢, jest ona
traktowana jako wypadek, oznaka bezradno$ci lub niezdarno$ci, o ktorej nalezy

zapomnie¢” (Aries, 1981: 113).

Od kilkudziesigciu lat nieprzerwanie doswiadczamy ,,instytucjonalnego

zarzadzania $miercig” (Howarth, 2007: 132). Proces umierania - od diagnozy
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nieuleczalno$ci choroby do momentu pochdéwku jest kontrolowany. Czg¢sto zdarza sie,
ze sam umierajacy z roznych powodow (przyktadowo, powazny stan niepozwalajacy na
swiadome podejmowanie decyzji; przeswiadczenie bliskich o sluszno$ci ochrony
umierajgcego przed informacja na temat zblizajacej si¢ Smierci) nie jest wiaczany w
dziatania zwigzane ze zblizajaca si¢ $miercig (Howarth, 2007). Ze wzgledu na to, w
niektorych stadiach tego procesu biorg udzial jedynie bliscy pacjenta. Zdarza sig, ze
chorzy zostaja jedynie informowani tylko o wybranych dziataniach (przyktadowo,
zmianie lekdw lub wykonaniu dodatkowych testow medycznych) (Howarth, 2007).
Aries (1974) juz w latach 70. zauwazyl, Ze rodziny i lekarze nie informowali chorego o
zblizajacej si¢ $mierci, tym samym powodujac, ze przestal mie¢ on szansg na
doswiadczanie procesu umierania i decydowania o0 sobie (medykalizacja i
instytucjonalizacja $mierci). To milczenie wedlug autora sprawia rOwniez, ze

umierajacy ,,porzuca swoja role” (Aries, 1974: 540).

Kontrola $mierci wigze si¢ takze z minimalizacjg zewnetrznych ekspresji
jednostki, takich jak placz, czy krzyk, ktore moglyby zakloci¢ codzienng prace
personelu szpitali (Glaser, Strauss, 1966). Jak podaje Aries (1981: 113) pomocne w tym
celu sg leki uspokajajace, opioidalne, ktOre mimo bardzo istotnej roli, jaka jest
usmierzenie intensywnego bolu, czgsto powodujg brak swiadomosci pacjenta odno$nie
swojej sytuacji, przez co ,,Smier¢ przestaje naleze¢ do jednostki” i jej do§wiadczenia.
Umierajacy przestat mie¢ kontrole nad doswiadczaniem $mierci, czy okreSleniem jej
warunkow. Brak kontroli zwigzany byt takze ze zmiang miejsca $mierci - z domu na
zewnetrzne instytucje (szpitale, domy opieki, czy powoli pojawiajace si¢ hospicja)
(Kellehear, 2007; Nuland, 1995). Wzrastata takze liczba umierajgcych osdb w starszym
wieku, ktorym towarzyszyly pojawiajace si¢ ze wzglgdu na zanikanie fizycznych
mozliwo$ci organizmu niepetnosprawnosci, czy jednostki chorobowe, takie jak choroba
Alzheimera (Kellehear, 2007). Od tego czasu ,,choroby, niepelnosprawnosci, leki, [...]
staty si¢ konsekwencja zycia przezywanego zbyt dlugo lub zycia nieidealnego na
zasadach innych 0s6b” (Kellehear, 2007: 211-212).

Ekspansja chorob, szczeg6lnie nowotworowych spowodowata w XX wieku
nowy obraz $mierci: ,,dlugiej, powolnej i w zatrwazajacym bOlu” (Kellehear, 2007:
143). Rak jest chorobg, ktOra jak zadna inna, stata si¢ sprawag spoteczng. Poprzez

obserwacje osoby chorej i jej cierpienia (niekiedy zwigzanego z jedynymi dostgpnymi
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wowczas zabiegami - probami operacyjnego ,usuni¢cia” raka) spoteczenstwo
obserwowalo wiasne, potencjalne zagrozenie (Kellehear, 2007: 143; Mukherjee, 2010:
69-75). Nowe przypadki nowotwordw, sukcesy i niepowodzenia w leczeniu byty
przekazywane do opinii publicznej za pomocg coraz szerszej dostgpnosci prasy i
stawaty si¢ coraz bardziej przyttaczajace (Kellehear, 2007: 139-141). Jednostki z jednej
strony zaczynaly by¢ coraz bardziej swiadome zagrozen ekspozycji na potencjalne
czynniki prowadzace do zachorowania, z drugiej za§ odczuwaly niemoc. Interesujacym
przyktadem jest analizowana przez Nulanda (1995) praca kominiarzy, rekrutowanych z
ubogich $rodowisk spotecznych jako grupy najbardziej bezbronnej, nieswiadome;j
ryzyka i zagrozen. Czgsto byly to dzieci lub nastolatki pracujace po kilkanascie godzin
bez zabezpieczen, czy $rodkOw higieny. Poprzez ciggly kontakt z substancjami
toksycznymi kominiarze zaczeli odczuwaé problemy zdrowotne, ktére w wielu
przypadkach przeradzaly si¢ w choroby nowotworowe, czesto nieuleczalne (Nuland,
1995: 202-205). W tym czasie, koncepcja ,,dobrej $mierci”, ze wzglgdu na Ieki przed
umieraniem w niewyobrazalnym boélu, bez osobistej godnosci, odarcia z tozsamosci,
zostala wyparta ze $wiadomosci jednostek zmieniajgc swoOj charakter na ,,dobra,

zurbanizowang $mieré”, odsunigtg poza wzrok spoteczenstwa (Kellehear, 2007: 145).

Determinacja naukowcéw i lekarzy spowodowata jednak odkrycie nowych,
skutecznych terapii i leczenia powodujacych wiele sukcesOw w walce z nowotworami
(Mukherjee, 2010). Nowe pozytywne informacje i przypadki wyleczenia niemozliwych
uprzednio stadiow raka przerodzity si¢ w spoleczny entuzjazm, eufori¢ mysli o
pokonaniu raka i wspieraniu chorych. Ta zmiana nastawienia spowodowata u o0sob
dotknigtych nowotworem presje, ze na te jednostke chorobowg nie powinno si¢ umrzeé
(Ellis, Blanke, Roach, 2015). Réwniez eksponowanie publicznie mysli o mozliwej
$mierci stato si¢ niepozadane. Dopuszczalne jest obecnie jedynie przybieranie postawy
bojowej wobec choroby, niezaleznie od stanu i rodzaju nowotworu. Z jednej strony
pokazuje to nieustepliwg nadzieje i wiare do samego konca w wyzdrowienia, z drugiej
za$ powazne trudno$ci w akceptacji nadchodzacej $mierci (lub brak wiedzy) oraz uboga

komunikacje lekarz/rodzina - pacjent (Sleeman, 2013).

W niektorych przypadkach, gdy leczenie nie okazuje si¢ skuteczne, a choroba
nadal poglebia si¢, cztowiek przechodzi w zaawansowane, nieuleczalne stadium

choroby. Chou i in. (2017) analizujac konwersacje lekarza prowadzacego z pacjentem
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onkologicznym w zaawansowanym stadium raka zauwazyli orientacj¢ na pozytywne
myslenie — ,,moze nam si¢ uda¢ pokonac¢ chorobe” (tj. lekarzowi i pacjentowi), nie
dopuszczajac tym samym u zadnej ze stron oficjalnego przyznania si¢, ze terapia nie
odniosta zamierzonych skutkOw. Specyfika tranzycji z pacjenta onkologicznego na
hospicyjnego jest zwigzana z dezorientacjg — ,,0trzymywaniem réznych, niekiedy
sprzecznych wiadomosci od lekarza, odczuwaniem ambiwalentnych emocji i
niepewnoscig odnosnie najblizszej przysztosci” (Larkin, De Castrerle, Schotsmans,
2007: 69).

Tranzycja jest migdzy innymi, zmiang statusu jednostki podczas wydarzen w
zyciu, ktOre sg spotecznie uznane za istotne. Proces ten, jak podajg autorzy jest zwigzany
z osobng przestrzenig miedzy jednym stanem, a drugim, w ktorym jednostka ma
ponownie ztgczy¢ si¢ ze spoteczenstwem. Taka przestrzenig wedtug Larkina i in. (2007:
69) jest hospicjum (jako bezposrednie miejsce opieki lub rodzaj dedykowanej opieki) —
,miejsce tranzycji miedzy choroba, a zblizajacg si¢ $miercig”. Jak podaja autorzy, ze
wzgledu na rozne podejscia do opieki paliatywnej, czy hospicyjnej, jej definicji i
praktyk, tranzycja ta moze nie$¢ jednak za soba pewne problemy (Larkin, De Castrerle,
Schotsmans 2007). Przeprowadzajac badania w szeSciu krajach europejskich pokazali
oni, ze ,,moment przejscia z opieki onkologicznej na paliatywna/hospicyjng byt bardzo
szybki” (Larkin, De Castrerle, Schotsmans, 2007: 74). Ze wzgledu na to, pacjent nie
mial mozliwos$ci wczesniejszego przygotowania i nastawienia si¢ na zmiang, nie
narazajac tym samym chorego na odczuwanie stresu, czy negatywnych emocji (Larkin,
De Castrerle, Schotsmans, 2007). Pacjenci byli takze zawiedzeni postawa onkologow,
ktorzy bez uprzedniego sygnalizowania powaznego stanu pacjenta informowali o
podjeciu decyzji zmiany miejsca pobytu chorego, co bylo odbierane przez niego jako
porzucenie lub rezygnacja lekarzy z walki o jego zdrowie (Larkin, De Castrerle,
Schotsmans, 2007).

Trudno$ci w tranzycji sa zwigzane z ,,brakiem wyraznych granic mi¢dzy opieka
onkologiczng i paliatywng”, szczegOlnie kiedy pacjent jest w trakcie przyjmowania
leczenia i nie jest informowany o stanie zaawansowania choroby (Kaur, Mohanti, 2011:
1). Drugim powodem jest brak wiedzy u personelu medycznego szpitali odnosnie roli
opieki paliatywnej, czy hospicyjnej (Kaur, Mohanti, 2011: 1). Powoduje to negatywne

odbieranie i stercotypizacj¢ tych rodzajow opieki, jak rdowniez uniemozliwianie

69



$wiadomego doswiadczania procesu umierania. Nalezy zauwazy¢, ze proces ten nie jest
dany wszystkim jednostkom. Jak zostalo poruszone w poprzednich czgsciach tego
rozdziatu, Smier¢ moze by¢ gwaltowna, nagta i bez uprzedniego przygotowania. Mimo,
ze indywidualnie $mier¢ jest czgsto niewyobrazalnym cierpieniem natury fizycznej i
egzystencjalnej, to wiedza o jej nadchodzeniu (w przypadku pacjentow swiadomych,
nadal w pewnym stopniu uczestniczacych we wlasnej codzienno$ci) moze by¢
traktowana jako posiadanie przez jednostk¢ dodatkowego czasu. Szansa na finalne
zamkniecie prywatnych spraw, czy dopehnienie ,,wtasnego ja” (Larkin, De Castrerle,
Schotsmans 2007). Postrzegane w ten sposob umieranie daje poczucie
samostanowienia, decyzyjno$ci, bycia i do$wiadczania - mimo, ze zwigzanego z

koncem, to rOwniez z zyciem jeszcze w chwili obecnej.
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Rozdzial IV. Opieka hospicyjna w Polsce i USA

Wedtug Center for Disease Control and Prevention (2020) w USA nowotwory
ztosliwe sg druga (po chorobach serca), natomiast w Europie trzecig, przyczyng zgonOw
(po chorobach serca i uktadu krazenia) (OECD, 2020). W Polsce w I potroczu 2021
roku zgony spowodowane nowotworami znalazty si¢ na trzecim miejscu po chorobach
uktadu kragzenia i Covid-19 w poréwnaniu do tego samego okresu z 2020 roku, w
ktorym byly na drugiej pozycji (Gtowny Urzad Statystyczny, 2022). Zapadalno$¢ na
choroby nowotworowe jednak stale wzrasta. Wedtug przewidywan Global Cancer
Observatory, liczba nowych przypadkéw nowotworéw w 2040 roku wzro$nie o okoto
60% (Wild i in., 2019 za: Global Cancer Observatory; Weir i in., 2021). Dynamika
nowych zachorowan i predykcje na najblizsze dekady powoduja podejmowanie dziatan
prewencyjnych, rozwoju leczenia, terapii, a takze form opieki, w tym odnoszacych sie
do nieuleczalnego stadium choroby nowotworowej. Zgodnie z Raportem dotyczacym
starzenia si¢ populacji, przewiduje si¢, ze w Stanach Zjednoczonych do 2030 roku
liczba 0s6b w wieku 65+ bedzie wynosi¢ 72 miliony w pordwnaniu z 35 milionami w
2000 roku (He i in., 2005). Polska, wedlug przedstawionego raportu w 2000 roku
zajmowata 16 miejsce w $wiatowym rankingu - 4,7 miliona 0séb w wieku 65+,
natomiast wedlug predykcji w 2030 roku z prawie podwojong liczbg 8,3 miliona
uplasuje sie na 24 pozycji, co lokuje nas wsérdd najszybciej starzejacych sie
spoteczenstw na $wiecie (He 1 in., 2005). Sytuacja jest spowodowana rozwojem
medycyny (w tym przeciwdziatania i leczenia chorOb) oraz coraz dhuzsza
przezywalnoscig. OprOcz tego, waznymi czynnikami sa: og0lny rozwdj higieny w
rozwinigtych spoteczenstwach, prewencja szczepionkowa, jak rOwniez wyrazny wzrost
poziomu zycia (cho¢ nalezy zauwazy¢, ze na ukazanie statystyk zjawiska starzejacego
si¢ spoleczenstwa maja rowniez wptyw coraz mniejsze statystyki urodzen) (He i in.,

2005; Medina, Sabo, Vespa, 2020).

Szacuje sig¢, ze do 2030 w Ameryce dlugos¢ zycia kobiet bedzie wynosita ponad
83 lata (u m¢zczyzn okoto 80 lat), wzrastajac nadal do 2060 roku na 87 lat u kobiet i
okoto 84 lata u mezczyzn (Medina, Sabo, Vespa, 2020). Przewidywania dla Europy
Zachodniej pokazuja, ze do 2030 roku wiek przezywalnosci kobiet bedzie szacowany
na okoto 86 lat i 81 lat u mezczyzn (Kindig, Nobles, Zidan, 2018). Powoduje to pewne

konsekwencje medyczne, gdyz jak zauwaza Batchelor (2010: 60), ,,80% 0s6b w wieku
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65 lat 1 starszych ma co najmniej jedng chorobe przewlekta, a 50% co najmniej dwie”.
Wedlug autorki unaocznia to potrzebe rozwoju gatezi medycyny odpowiadajacej za
opieke nad osobami starszymi, w tym z chorobami przewlektymi i leczeniem

objawowym, szczegdlnie opieki hospicyjnej (Batchelor, 2010).

Przed rozwojem spolecznych systemow opieki medycznej zdrowie czlowieka
bylo uznawane gtownie za sprawe prywatng (Lewandowski, 2015). Jedynie rodzina i
najblizsze otoczenie jednostki posiadalo wiedz¢ na temat probleméw zwigzanych z
chorobg lub uprzednimi jej sygnatami. Obecnie zdrowie, szczeg6lnie ze wzglgdu na
skonstruowane systemy opieki medycznej ,,postrzegane jest jako dobro publiczne”
(Lewandowski, 2015: 58). Choroba jednostki stata si¢ publiczng sprawa, wobec ktorej
decyzje dotyczace leczenia, czy terapii nalezy konsultowac¢ nie tylko z wieloma
specjalistami, lecz takze z ,innymi”, znajacymi objawy i drogi postgpowania
opiekunczego (Lewandowski, 2015). System zdrowotny jest definiowany jako
,Wyodrebniona cato$¢ ztozona z rdéznorodnych elementéw, ktére powiazane sa
roznorodnymi wigziami (migdzy ktdrymi zachodza r6znorodne relacje) i ktore realizuja
cel zwigzany ze zdrowiem” (Wiodarczyk, Pozdzioch, 2001: 15). Moze by¢
rozpatrywany z trzech perspektyw: (1) migdzynarodowej, koncentrujac si¢ na
poréwnaniach systemoéw; (2) krajowej, oceniajgc realne mozliwoSci systemow
obranych przez panstwa zestawiajac je z szansami na ich wykonalnos$¢; (3) modelowe;j
analizy, okreslajac, ktore rozwiazania i w jakich elementach ciesza si¢ powodzeniem, a

ktOre za$ czesci nalezatoby zmieni¢ (Whodarczyk, Pozdzioch, 2001: 13-15).

Za pierwszy system opieki zdrowotnej uznaje si¢ model Bismarcka powstaty w
1893 roku w Niemczech, kolejno pobudzajacy nowe koncepcje w innych krajach
Europy (finalnie wdrozenie programOw w wigkszos$ci krajow na $wiecie nastgpito w
latach 80. XX wieku) (Lewandowski, 2015). W Stanach Zjednoczonych pierwsze
inicjatywy modeli systemow opieki medycznej zostaty utworzone w latach 30. XX
wieku. Wowczas w USA instytucje medyczne zaczgly oferowaé ,,stowarzyszeniom
pracowniczym, a potem takze indywidualnym osobom mozliwos¢ optacania
miesi¢cznych sktadek w zamian za leczenie w przypadku choroby” (Blue Cross), na
podobnej zasadzie funkcjonowata takze prywatna opicka lekarska (Blue Shield)
(Lewandowski, 2015: 58). Za podstawowe rodzaje systemdw zdrowotnych uznaje sig:

,.brytyjski, niemiecki i amerykanski”, nastepnie powstaty za$ ,,kontrapunkty systemow
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bazowych (przyktadowo, kanadyjski), a takze inne, uznawane za warianty systemow
podstawowych (holenderski)” (Wtodarczyk, Pozdzioch, 2001: 10) lub jak okreslit to
Lagowski (2012: 83) ,,hybrydy, ktdre trudno zakwalifikowac i porownywa¢ z modelami
wzorcowymi”. NiektOrzy autorzy wsr0d podstawowych systemOw wymieniajg takze
model Siemaszki (pelny dostgp do opieki medycznej, ,,medykalizacja zdrowia”)
(Zatonski, Zatonski, 2013: 78), ktory funkcjonowat w Polsce (Lagowski, 2012;
Luniewska, 2014) przed transformacja, zmieniajac si¢ nastgpnie na system Bismarcka
(Kujawska, 2015). Model ubezpieczeniowy (inaczej Bismarcka) zaklada obowigzek
ubezpieczenia realizowany poprzez oplacanie sktadek przez obywateli w ramach
systemu powszechnego (Lenio, 2018). Podstawa sa tzw. ,,kasy chorych”, ,,wspdlnie
finansowane przez pracodawcow i pracownikdw z odpisow od wynagrodzen”
(Kujawska, 2015: 114). Wowczas jednostki maja dostep do podstawowych $wiadczen
opieki zdrowotnej, mniejszych lub catkowicie bezptatnych kosztéw rehabilitacji,
leczenia, a takze zabezpieczenia finansowego na czas choroby/rehabilitacji (zasitek
chorobowy, renta chorobowa) (Lenio, 2018). W systemie opartym na koncepcji
Beveridge’a (brytyjski) opieka zdrowotna optacana jest z publicznych funduszy
(podatki) (Kujawska, 2015). Jest to tak zwany system ,,zaopatrzeniowy”, ,,realizowany
w ramach jednego systemu organizacyjnego”, ktOrego gléwng ideg jest rOwny dostep
do $wiadczen dla wszystkich mieszkancOw danego kraju (Fraczkiewicz-Wronka, Laska,
2012: 79). Model rezydualny natomiast zaktada “dobrowolne ubezpieczanie si¢ [...] ze
srodkOw prywatnych” (Kujawska, 2015: 114). Ubezpieczenia zdrowotne optacane sa
wowczas indywidualnie przez obywateli (lub pracodawcéw) (Kusiak, 2010: 104).
Suma, na jaka jednostka jest ubezpieczona wigze si¢ z okreSlong kwota na

przedsigwzigte procedury leczenia i opieki medycznej.

Obowigzujacy w danym miejscu system opieki zdrowotnej wptywa na wiele
aspektéw zycia zarOwno spotecznego, jak i indywidualnego jednostek. Determinuje
postawy, nastroje i stosunek wobec panstwa (lub stanu w przypadku USA).
Uwarunkowuje takze decyzje dotyczace leczenia i1 form opieki niezaleznie od
charakteru choroby (Kujawska, 2015; Kusiak, 2010). Niniejszy rozdziat stanowi opis
jednego z rodzajow opieki medycznej, ktory nabiera istotnego znaczenia, gdy choroba
czlowieka jest oceniana jako nieuleczalna, a stan pacjenta zwiastuje zblizajacy si¢

$mier¢ - opieki hospicyjnej. Praca opiera si¢ na dwodch systemach medycznych -
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obowigzujacym w Polsce 1 w Stanach Zjednoczonych (Stanie Indiana). Rozwazane
zostang szczegoOlnie podobienstwa i r6znice w kontekscie systemOw medycznych w
miejscach, w ktdrych zostaty przeprowadzane wywiady z pacjentami hospicjOw, a takze
oferowane formy opieki medycznej i poza-medycznej dla chorych z zaawansowana, nie

poddajacg si¢ leczeniu przyczynowemu chorobg nowotworowa.

4.1. Definicja i formy opieki hospicyjnej

Mimo, ze wsparcie i poszanowanie dla chorych w stanie zblizajgcej si¢ $mierci
znane byto juz conajmniej w III wieku n.e. (Krakowiak, Modlinska, 2009), a pierwsze
miejsce dedykowane umierajagcym pacjentom utworzono ponad sto lat weze$niej, niz to
stworzone przez Cicely Saunders, to whasnie Hospicjum Sw. Krzysztofa (1967) jest
uznane za oficjalny poczatek idei hospicyjnej (McCabe, 1982). Opieka u schytku zycia
rozpoczgta przez Saunders wplyneta takze na amerykanskich lekarzy, ktorzy czerpali
wiedze bezposrednio w hospicjum w Londynie przekazujac swoje doswiadczenia i
umiejetnosci srodowisku medycznemu w Stanach Zjednoczonych (McCabe, 1982).
Pierwsze hospicjum w USA powstatlo w 1974 roku w New Haven (Connecticut) do
1978 roku prowadzac dziatalno$¢ opieki domowej (Osterweis, Champagne, 1979).
Nastepnie, po uzyskaniu funduszy z dotacji rzadowych i fundacji, zbudowano pierwsza

stacjonarng placowke (Osterweis, Champagne, 1979).

W Polsce oficjalne dziatania na rzecz 0sob z rozpoznang zaawansowang chorobg
rozpocz¢to w 1964 roku w Krakowie opieka domowa z inicjatywy Hanny
Chrzanowskiej (De Walden-Gatuszko, 2005), od 1976 roku w pomoc umierajagcym
wlaczyli si¢ takze wolontariusze z Nowej Huty (Kurczewska, Jasinska, Orszulak-
Michalak, 2010). Istotng inspiracja ku rozwojowi opieki hospicyjnej byta wizyta Cicely
Saunders (1978) w trzech polskich miastach (Gdansku, Warszawie 1 Krakowie),
podczas ktorej nawotywata ona do wigczenia idei hospicyjnej w system dost¢pnej
opieki zdrowotnej nad umierajacymi chorymi (Stoklosa, 2012: 186). W 1981 roku
zostalo powotane ,,Towarzystwo Przyjaciol Chorych ‘Hospicjum’ w Krakowie
(Stoktosa, 2012: 186), na ten rok datuje sie podjecie decyzji o utworzeniu pierwszego
hospicjum w Polsce - im. Sw. Lazarza. Budynek zostat oddany do uzytku w 1996 roku
1 jest uznawany za pierwsze hospicjum stacjonarne) (Stoktosa, 2012). Nastepne
hospicjum powstato 2 lata pdzniej z inicjatywy ksiedza Dutkiewicza - Hospicjum
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Pallotinum w Gdansku zajmujace si¢ wowczas opiekg domowg (Kurczewska, Jasinska,

Orszulak-Michalak, 2010; Kosciuczuk i in. 2018).

Od momentu utworzenia pierwszych hospicjéow dynamika idei opieki nad
umierajgcymi pacjentami wzrastala na calym $wiecie. Wedtug raportu National Hospice
and Palliative Care Organization opublikowanego w pazdzierniku 2021 roku, do konca
roku 2019 w Stanach Zjednoczonych byto 4.840 aktywnych hospicjow (NHPCO, 2021:
20), w tym 456 $wiadczacych jedynie opieke domowg i 3.932 placéwek hospicjum
(Report to the Congress: Medicare Payment Policy, 2021: 317). W ciaggu ostatnich 5 lat
liczba o$rodkéw wzrosta 0 18,3% (NHPCO, 2021: 20). W 2020 roku z opieki
skorzystato 1.720.000 pacjentow (NHPCO, 2022: 2). W Stanie Indiana, ktérego ludnosé¢
wynosi niespetna 7 miliondw obecnie dziata tacznie 89 hospicjow, przy czym nalezy
zauwazy¢, ze niektOre firmy oferuja opieke w roznych miejscach pod tag samg nazwa
administracyjng (przyktadowo - Aseracare Hospice dziatajace w Indianapolis,
Newburgh i Valparaiso) (Quality, Certification & Oversight Reports, 2022). Wedtug
danych Gtownego Urzedu Statystycznego (2021: 23) w Polsce w 2020 roku
funkcjonowato ,,115 hospicjow i 78 oddziatéw opieki paliatywno-hospicyjnej. Lacznie
w 2020 w Polsce ze stacjonarnej opieki paliatywno-hospicyjnej skorzystato 33.700
pacjentdw, natomiast z domowej 119.384 (Ministerstwo Zdrowia, 2022).

Leczenie paliatywne jest ,,postgpowaniem majacym na celu ztagodzenie,
zmodyfikowanie oznak, w tym objawow postepujacej, nie poddajacej si¢ leczeniu
przyczynowemu choroby przewlektej, o niekorzystnym rokowaniu, w tym rowniez
zaawansowanej choroby nowotworowej” (Luczak, Kotlinska-Lemieszek, 2011: 3).
Opieke hospicyjna czgsto uwaza si¢ za tozsama opiece paliatywnej (Luczak, Kotlinska-
Lemieszek, 2011), ktora jest definiowana jako ,,podejscie, ktdre poprawia jakos¢ zycia
pacjentdw (dorostych i dzieci) oraz ich rodzin, borykajacych si¢ z problemami
zwigzanymi z chorobami zagrazajacymi zyciu” (World Health Organization, 2020).
Opieka paliatywna koncentruje si¢ przede wszystkim na ,,niesieniu ulgi w cierpieniu”
zarowno fizycznym jak i psychiczno-emocjonalnym (Luczak, Kotlinska-Lemieszek,
2011: 3). Nalezy zauwazy¢, ze szczeg0lnos¢ tego rodzaju opieki jest rozpoznawana w
tym, ze nie odnosi si¢ ona ,,do narzadu, wieku, rodzaju choroby czy patologii, lecz raczej
do oceny prawdopodobnej prognozy i w odniesieniu do specyficznych potrzeb

indywidualnego pacjenta i jego/jej rodziny” (Council of Europe, 2003: 16).
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Opieka paliatywna ma w pewnym metaforycznym sensie ,,maskowac skutki
nieuleczalnej choroby”, a takze zapewni¢ komfort i bezpieczenstwo — ,,ptaszcz dla
otulenia tych, ktorzy sa pozostawieni w chtodzie osamotnienia, poniewaz nie moze im
pomoc medycyna ukierunkowana na leczenie” (Council of Europe, 2003: 16). Polska
opieka zdrowotna, podobnie jak WHO (2020) stosuje wspOlne okreSlenie opieki
hospicyjnej i paliatywnej jako: ,szechstronnej, catosciowej opieki i leczenia
objawowego s$wiadczeniobiorcow chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace sig
leczeniu przyczynowemu, postepujace, ograniczajace zycie choroby. Opieka ta jest
ukierunkowana na poprawe jakosci zycia, ma na celu zapobieganie bolowi i innym
objawom somatycznym oraz ich u$mierzanie, tagodzenie cierpien psychicznych,
duchowych i socjalnych” (Dz.U. 2013 poz. 1347, § 3. 1). Nalezy zauwazy¢, ze mimo,
iz oba sformutowania (opieka paliatywna i hospicyjna) sg stosowane razem lub
zamiennie, to réznicuje je czas rozpoczgcia - opieke paliatywng wiacza sie u chorych z
zaawansowang, postepujaca choroba, ktorych obecny stan jednak nie musi pretendowaé
do opieki hospicyjnej. Chorzy moga by¢ pod opieka paliatywna znacznie dtuzej,
szczegOlnie gdy opieka jest wlaczana relatywnie wezesnie (Rowland, Schumann, 2010).
Tak jak w opiece hospicyjnej, pacjent wowczas otrzymuje caloSciowe wsparcie
zwigzane zarOwno z us$mierzaniem fizycznych objawOw choroby, jak i wsparciem
psychologiczno-duchowym (Kelley, Meier, 2010). Opieka hospicyjna jest skierowana
natomiast do pacjentdw, ktorych stan wymaga statej opieki (domowej lub stacjonarnej),
a pacjent zgodnie z okreslonymi zatozeniami opieki, prawdopodobnie przezyje okoto
szes$¢ kolejnych miesigcy (cho¢ zdarzajg si¢ przypadki pacjentdw, ktorzy przebywaja w
hospicjum kilka lat) (Saunders, 1978; Rhymes, 1990; Odejide, 2016).

Druga rdznica jest miejsce opieki - w przypadku paliatywnej, jest ona udzielana
w szpitalach, ambulatoriach, czy tez w innych jednostkach, ktore w swoim zakresie
posiadajg leczenie objawowe (De Walden-Gatuszko, 2005). Opieka hospicyjna (ktora
moze by¢ rowniez czes$cig opieki szpitalnej) mimo, ze zawiera si¢ w pojeciu opieki
paliatywnej, swoim zasiggiem obejmuje pacjentOw, U KtOrych postgpujaca choroba
wymaga wiekszego monitorowania i silniejszego tagodzenia objawow (De Walden-
Gatuszko, 2005). Nalezy zauwazy¢, ze opieka hospicyjna byta ,,pierwszg forma opieki
paliatywnej” (De Walden-Gatuszko, 2005: 14). Jak pokazuje Luczak (2007: 4),
omawiajac opieke paliatywna, czy hospicyjng mozna takze natknaé si¢ na ,,opieke u
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schylku zycia” (End of life care) jednak jest ona dedykowana jedynie na etapie
umierania, dlatego ,uzywanie tego terminu rOwnoznaczne z OPH [...] jest
niewlasciwe”. Opieka paliatywna jest zatem zdecydowanie szerszym pojeciem, niz
opieka hospicyjna. Swoim zasiegiem obejmuje rowniez wigcej grup pacjentOw. Moze
mie¢ charakter docelowy jak i by¢ stosowana jako wspomaganie leczenia
(przyktadowo, podczas trwania terapii przeciwnowotworowej) (Luczak, 2007).
Hospicjum jako miejsce opieki jest ,,zaktadem leczniczym podmiotu leczniczego albo
jednostka organizacyjng zaktadu leczniczego, w ktérym podmiot leczniczy wykonuje
dziatalnos¢ lecznicza w rodzaju stacjonarne i calodobowe §wiadczenia zdrowotne inne
niz szpitalne” (Gtéwny Urzad Statystyczny, 2022). Nalezy wspomnie¢, ze laczne, czy
zamienne stosowanie termindw opieka paliatywna i hospicyjna wygenerowato w
spoteczenstwie przeswiadczenie, ze opieka paliatywna jest skierowana wytacznie do
0s0b bliskich $mierci (Shen, Wellman, 2019). Spowodowato to przerazenie, niechg¢, a
tym samym czeste rezygnowanie zarowno z opieki hospicyjnej jak i paliatywne;j,
pomimo pozytywnego wplywu na jako$¢ zycia pacjentOw (Shen, Wellman, 2019;

Zimmerman i in. 2016).

W Polsce hospicjum stacjonarne, aby moc przyjac¢ okreslong przez Narodowy
Fundusz Zdrowia liczbe chorych, musi spetnia¢ wymogi formalne dotyczace migdzy
innymi liczby pracownikoéw i wymiaru godzin pracy (Narodowy Fundusz Zdrowia,
2004: 4, 8). Placowka musi takze stale monitorowac liczbg pacjentow przyjmowanych
w danym roku, aby zapobiec zmniejszeniu liczby chorych (i otrzymanych funduszy)
przy nastgpnym kontrakcie z NFZ. Pacjenci kierowani pod opieke hospicjum w Polsce
muszg posiada¢ skierowanie od lekarza ubezpieczenia zdrowotnego, natomiast w
przypadku opieki domowej zgloszenia moga dokona¢ takze ,,sami chorzy, inni
pracownicy opieki zdrowotnej, rodzina chorego, inne osoby” (Narodowy Fundusz
Zdrowia, 2004: 3). Zgodnie z panujagcym w Polsce systemem powszechnej opieki
medycznej ,,pacjent nie ponosi zadnych optat za §wiadczenia zdrowotne udzielane w
opiece paliatywnej” (Narodowy Fundusz Zdrowia, 2004: 3). Mimo tego, ze
spoteczenstwo polskie posiada zapewniony dostep do opieki zdrowotnej, to liczba
dostgpnych miejsc jest jednak limitowana. Wedtug raportu Najwyzszej Izby Kontroli
(2019: 39) na temat ,,zapewnienia opieki paliatywnej i hospicyjnej” $redni czas

oczekiwania na dostgp do opieki stacjonarnej wynosi pie¢ dni, natomiast domowe;j
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siedem. Nalezy jednak podkresli¢, ze jest to jedynie usredniony czas oczekiwania na
wilaczenie pod opieke hospicyjng. Na dostep do o$rodkdw w niektdrych rejonach Polski
pacjenci mogg czeka¢ znacznie dtuzej (Raport NIK, 2019: 39). W Polsce wsrdd
dostepnych modeli opieki paliatywnej wchodzacych w sktad ubezpieczenia
spolecznego wymieni¢ mozna: ,,poradnie medycyny paliatywnej, zespoty domowe;j
opieki paliatywnej (i hospicyjnej - przyp. wt.), oddzialty medycyny paliatywnej i
hospicja stacjonarne” (Krajnik, Buczkowski, 2009: 11). W Stanach Zjednoczonych
oprocz tego dziata takze ,.srodowiskowa opicka paliatywna” (Hui, Bruera, 2020;
Morrison, 2013).

System opieki zdrowotnej w USA charakteryzuje si¢ odpowiedzialno$cia
indywidualng (w odréznieniu od polskiego systemu odpowiedzialnosci publicznej) za
zdrowie mieszkancOw, cho¢ odpowiedzialnos¢ panstwa jest zachowana w kontek$cie
niektorych grup, takich jak osoby z niepetnosprawnosciami, kobiety w cigzy, czy osoby
starsze (Wtodarczyk, Pozdzioch, 2001). Odpowiada to respektowanym wartosciom
spoteczenstwa amerykanskiego zwigzanym 2z wolnoscia 1 szacunkiem dla
indywidualnych wyboréw (Quadagno, 2004). W ciaggu ostatnich kilkudziesieciu lat
powstawato wiele reform i programow (w tym ,Obamacare” z 2010 roku) majgcych na
celu zapewnienie szerszego dostepu obywateli Stanéw Zjednoczonych do opieki
medycznej (Quadagno, Lanford, 2019). System opieki nadal przejawia jednak trudnosci

w dostepie do $wiadczen medycznych (Quadagno, Lanford, 2019).

W USA panuje przede wszystkim prywatny sektor uslug medycznych
(Lewandowski, 2015; Wiodarczyk, Pozdzioch, 2001). Jednostki moga indywidualnie
wykupi¢ ubezpieczenie lub moze by¢ ono finansowane rOwniez (w petni lub czgsci)
przez pracodawce (Jensen, Morrisey, 1999; Bradley, Neumark, 2012). Panstwowa
odpowiedzialno$¢ za zdrowie widoczna jest natomiast w utworzonych w 1965
programach Medicare i Medicaid, skierowanych do pewnych grup docelowych
(Quadagno, Lanford, 2019). Medicare pierwotnie byt dedykowany dla 0sob w wieku
65+, nastepnie rOwniez dla chorych z zaawansowang chorobg, a takze pacjentOw
dializowanych 1 wymagajacych przeszczepu (Wlodarczyk, Pozdzioch, 2001). Program
sklada si¢ z trzech czgsci okreslajacych zasady §wiadczen 1 ewentualne kwoty doplat ze
strony pacjenta. Opieka hospicyjna znajduje si¢ w czgsci A niniejszego programu. Co

cickawe, z tego rodzaju opieki mogg korzysta¢ osoby, ktOrych przezywalno$¢ szacuje
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si¢ na maksymalnie 6 miesi¢cy, ale i ktOre deklarujg rezygnacje z dalszych opcji
leczenia (Hospice Care, 42 U.S.C. 1302, 1395), a tym samym nie mogg korzysta¢ z
innych $wiadczen (cz¢§¢ C) poza niezbednymi procedurami zwigzanymi ze stadium
choroby (Wtodarczyk, Pozdzioch, 2001). Medicaid natomiast jest przeznaczony dla
,wszystkich dzieci, rodzicow, bezdzietnych dorostych z przychodem do 133%
federalnego progu ubostwa (FPL)”, a takze opieki medycznej kobiet w cigzy, jednak
jedynie ,,w zakresie swiadczen dotyczacych cigzy i porodu” (Quadagno, Lanford, 2019:
9). Program dedykowany jest takze dla 0sOb otrzymujacych zasilek spoteczny,
,objetych Tytutem IV ustawy o zabezpieczeniu spotecznym™ oraz ,,0s0b starszych,
niewidomych i z niepelnosprawnosciami” (Wtodarczyk, Pozdzioch, 2001: 170-171).
Kolejnym programem panstwowym jest Children Health Insurance Program
skierowany dla dzieci z ,,rodzin, ktérych przychody wynoszg do 133% FPL”, natomiast
na poziomie, ktory nie pozwala rodzinom na wykupienie ubezpieczenia prywatnego
(Harrington 1 in., 2014: 3). Indywidualne ubezpieczenia medyczne moga r6zni¢ si¢ ze
wzgledu na ,,franczyze redukcyjna, wspotubezpieczenie, wspotplacenie, okres karencji,
pokrywanie leczenia schorzen, na ktore cierpiat chory przed rozpoczeciem polisy, czy
tez oferowanym planem ptacenia za opieke medyczna” (Makowska, Czerw, 2014: 736-
737). Ubezpieczeni mogg wybraé sposrdd wielu rozwigzan, wsrod ktdrych wymienic¢
mozna Fee for service (oplata za ustuge), gdzie pacjent ptaci 20% sumy za wizyte
lekarska (Makowska, Czerw, 2014: 737). Nastepnie, Health Maintenance Organization
(Organizacja Utrzymywania Zdrowia), w ramach ktorej dziata sie¢ lekarzy w
okreslonym miejscu (Makowska, Czerw, 2014: 737). Ubezpieczonemu dedykowany
jest w nim lekarz opieki podstawowej, ktory nastepnie kieruje pacjenta do dalszych
specjalistow, jesli wymaga tego specyfika sytuacji zdrowotnej chorego (Makowska,
Czerw, 2014: 737). Kolejng forma jest Preferred Provider Organization (Organizacja
Preferowanego Dostawcy), ktora rOwniez dziata w ramach sieci dostgpnych
specjalistow, jednak kazdorazowo nalezy uisci¢ okreslong kwote za wizyte lekarska
(Makowska, Czerw, 2014: 737). W tej formie to pacjent decyduje o mozliwo$ci udania
si¢ do specjalistoOw innych, niz opieka podstawowa. Czwarty system, Point of Service
(Punkt Ustug), wymaga skierowania od lekarza opieki podstawowej do specjalistow
zarbwno w dedykowanej sieci jak i poza nig (Makowska, Czerw, 2014: 737). Pacjent
wowczas musi optaci¢ znaczng cz¢s$¢ sumy za wizyte (Makowska, Czerw, 2014: 737).
Istnicje takze Exclusive Provider Organization (Organizacja Osobistych
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Dostarczycieli), w ramach ktérego ubezpieczony korzysta z sieci lekarzy - majg oni
obowigzek by¢ czgscig wylacznie tej sieci, co daje wigkszg swobod¢ w dostepie do
ustug, cho¢ nadal panuje zasada skierowania od lekarza rodzinnego (Makowska, Czerw,

2014: 737).

Zakres opieki w Stanach Zjednoczonych jest podzielony na osiem dziedzin(1)
,strukture i proces opieki; (2) fizyczne aspekty opieki; (3) aspekty psychologiczne i
psychiatryczne; (4) spoteczne aspekty; (5) duchowe, religijne i egzystencjalne wsparcie;
(6) kulturowe aspekty opieki; (7) opieke nad pacjentem zblizajacym si¢ do kresu zycia;
(8) etyczne 1 prawne aspekty opieki” (NCHPCO, 2018: 1V). Przedstawione elementy
wchodzace w sktad wsparcia pacjenta sg tozsame do tych wystepujacych w Polsce
(Buss, Lichodziejska-Niemierko, 2008). Ustugi oferowane przez poszczegolne hospicja
w Stanach Zjednoczonych sa konkurencyjne. Wiele z nich stara si¢ wyrdzni¢ w opiece,
cho¢ bazowe §wiadczenia w oparciu o regulacje prawne zwigzane z opieka paliatywna
i hospicyjna musza pozosta¢ niezmienne (Hospice Care, 42 U.S.C. 1302, 1395).
Konkurencyjnos¢ w oferowanym wsparciu istnieje ze wzgledu na system opieki
medycznej bazujacy nie tylko na programach rzadowych, ale 1 wspolpracy migdzy
placéwkami (w zakresie opieki nad pacjentem) oraz ubezpieczeniach prywatnych lub
innych mozliwosciach optacania opieki (przyktadowo, w oparciu o prywatne finanse).
Wigkszo$¢ hospicjOw uczestniczy w programie ubezpieczeniowym Medicare lub
Medicaid. Pacjenci, ktorych stan jest okre§lany jako zaawansowany, nieuleczalny, a
przezywalno$¢ okreslona na okolo szes¢ miesigcy zycia, sg kierowani pod opieke
hospicjum. Jesli chory spetnia warunki (opisane w niniejszym rozdziale) wlaczenia do
programu rzgdowego, wowczas nie ponosi oplat za 90 dni opieki (NCHPC, 2018).
Nastepnie, jego stan jest poddawany ponownej ocenie lekarskiej. Wowczas okresla sie,
czy pacjent nadal wymaga wsparcia hospicjum i w jakiej formie (opieki stacjonarnej,
domowej) (NCHPC, 2018). Sa sytuacje, gdy stan chorego nie kwalifikuje go do
kontynuowania opieki hospicyjnej lub pacjent nie posiada mozliwosci, by sprostac
rekomendowanej zmianie rodzaju opieki ze stacjonarnej na domowa (przyktadowo, gdy
stan chorego w opiece stacjonarnej poprawia si¢, lecz nie posiada on odpowiednich
warunkow domowych, czy opiekuna rodzinnego). Wowczas pacjent polega na
indywidualnym ubezpieczeniu lub innych rozwigzaniach umozliwiajacych zapewnienie

choremu miejsca w domu hospicyjnym lub placowce dlugoterminowej. Jesli jednak
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warunki finansowe (lub brak mozliwosci wiaczenia w rzadowy program
Medicare/Medicaid) nie pozwalaja na pokrycie kosztéw opieki, pacjent moze
skorzysta¢ ze wsparcia charytatywnego stacjonarnego hospicjum (Gray i in., 2021;
Amedysis, 2021). Interesujace jest to, ze niektore hospicja posiadaja  whasne kryteria
kwalifikowalnosci powodujace, ze pacjenci nie moga skorzysta¢ z ich ustug -
przyktadowo, warunek posiadania opiekuna rodzinnego podczas ubiegania si¢ o miejsce

w hospicjum domowym (Carr, Luth, 2019).

Koszt hospicyjnej opieki domowej wynosi przeci¢tnie 150$ za dzien,
stacjonarnej natomiast okoto 5008 (Auburn Crest Hospice, 2017). Niektore z firm
ubezpieczen prywatnych posiadajg preferowanego dostawce ushug opieki hospicyjnej,
dzigki czemu ponoszone koszty (gdy pacjent posiada ubezpieczenie, w ramach ktérego
musi uiszcza¢ okre$long cze$¢ kwoty za kazdy dzien opieki lub gdy chory
prawdopodobnie bedzie przebywat dtugi czas w placowce) sa mniejsze, niz decydujac
si¢ na oferte innej placowki (Hospice Foundation of America, 2022). System opieki
zdrowotnej oparty na ubezpieczeniach prywatnych spowodowat, Zze obywatele maja
poczucie wolno$ci wyboru (opieki medycznej, czy miejsca opieki). Z drugiej strony
jednostki, ktore nie kwalifikujg si¢ do programow rzadowych moga takze nie posiada¢
rowniez ubezpieczenia lub ich ubezpieczenie nie pokrywa catosci kosztow opieki. W
roku 2020 w Stanach Zjednoczonych ponownie zaobserwowano wzrost liczby
nieubezpieczonych mieszkancOw, ktora wyniosta 30 miliondw oséb (Finegold i in.,
2021). Sytuacja pogorszyta si¢ w szczegolnosci przez konsekwencje pandemii Covid-
19, podczas ktorej wiele 0sob utracito prace lub doswiadczyto malejacych przychodow
(Finegold 1 in., 2021). Druga konsekwencja duzej liczby nieubezpieczonych jest
wysokos¢ sktadki okreslanej przez ryzyko zwigzane z chorobami ubezpieczonego lub
rodzinng historig chor6b (Finegold i in., 2021). Powoduje to, ze¢ mimo oferowanej w
USA zaawansowanej opieki zdrowotnej, w tym opieki hospicyjnej, jednostki niekiedy
nie majg mozliwosci skorzystania z niej, a w stacjonarnych placowkach hospicjum

znajduja si¢ niewykorzystane miejsca dla pacjentow.
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4.2. Pacjenci w opiece hospicyjnej

W Polsce istniejg $cisle normy kierowania pacjenta pod opieke hospicyjna. Ta
forma opieki ,,przeznaczona jest w 90 % dla pacjentéw w terminalnym stanie choroby
nowotworowej” (Narodowy Fundusz Zdrowia, 2004: 4). W wykazie jednostek
chorobowych kwalifikujacych do opieki paliatywnej 1 hospicyjnej wymienia si¢ takze
,,Chorob¢ wywotang przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci (HIV), nastepstwa
zapalnych chorob osrodkowego uktadu nerwowego, ukladowe zaniki pierwotne
zajmujace osrodkowy uktad nerwowy, stwardnienie rozsiane, kardiomiopatie,
niewydolnos¢ oddechowg niesklasyfikowang gdzie indziej, owrzodzenie odlezynowe”
(Dz.U. 2018 poz. 1185: 1). Wedtug raportu Najwyzszej Izby Kontroli (NIK) (2019: 39),
opieka hospicyjna u chorych w zaawansowanym stanie chorobowym jest wlaczana u
69% pacjentow (jako ,,ostatnie miejsce pobytu”), 18% pacjentdw natomiast ,.trafiato do
szpitala lub innego podmiotu leczniczego lub w pojedynczych przypadkach
rezygnowali z dalszej opieki”. Sredni czas przebywania pacjenta pod opieka hospicyjng
w 2020 roku wynosit 34,1 dni (GUS, 2021: 105). 84% pacjentéw hospicjow (GUS,
2021: 88) stanowia chorzy pod opieka domowa. Dane przedstawione przez Gléwny
Urzad Statystyczny (2021: 82) dotyczace pici wykazuja zblizone wartosci (49,5%
mezczyzni, 50,5% kobiety). Najwiecej pacjentOw byto w grupie wiekowej 80+ (45,2%),
nastepnie 65-74 (20,2%), 75-79 (12,5%) (GUS, 2021: 82). Wedtug aktualnych danych
dostepnych na stronie Ministerstwa Zdrowia, zdecydowana wigkszo$¢ pacjentOw jest
kierowana pod opieke hospicyjna ze wzgledu na chorobe nowotworowa (82,2% w
opiece stacjonarnej i 94,8% w opiece domowej), choroby skéry oraz tkanki podskarnej
(9,8% OS, 2,9% OD) i chorobe przewlekta uktadu oddechowego (3,6% OS, 1,4% OD)
(Ministerstwo Zdrowia, 2022). Jak zauwaza NIK (2019: 9), wiele jednostek
chorobowych generujacych powazny stan pacjentOw nie zostalo wzigtych pod uwage
(miedzy innymi niewydolno$¢ nerek, czy serca) przez aktualne wytyczne dotyczace
opieki paliatywnej i hospicyjnej w Polsce. Powoduje to, ze znaczna liczba chorych (45
tysiecy kazdego roku) nie zostaje objeta tym rodzajem opieki, co mogloby znaczaco
wplyna¢ na komfort zycia, a takze u$mierzenie fizycznego i psychicznego bélu (NIK
2019: 9).

Wytyczne dla hospicjum w USA wskazuja, ze opieka skierowana jest dla

pacjentow z ,,powaznymi chorobami”, definiujac je jako ,,stan zdrowia, ktory niesie za
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sobg wysokie ryzyko zgonu i/albo negatywnie wptywa na codzienne funkcjonowanie
osoby lub jako$¢ zycia, nadmiernie obcigza opiekuna” (NCHPCO 2018 za: Kelley,
Bollens-Lund, 2018).

Wsrdd chordb kwalifikujgcych pacjenta pod opieke hospicyjng wymienia si¢
,2howotwory ztosliwe, choroby nerek, udary, choroby uktadu nerwowego, w tym
demencje¢, HIV, przewlekle choroby ptuc, choroby serca” (Solano, Gomes, Higginson,
2006: 1). W 2020 roku przecigtny czas przebywania pacjenta pod opieka hospicyjng w
Stanach Zjednoczonych wynosit 97 dni (NHPCO, 2022: 2). Wedlug danych, w 2018
roku wsrod pacjentdw hospicyjnych jedynie okoto 13% zmarto bedac pod opieka
hospicjum stacjonarnego, zdecydowana wigkszo$¢ za$ byta pod opiecka domowa
(Raporty danych, Statistica, 2019). 56,2% $wiadczeniobiorcOw stanowity kobiety, za$
46,7% mezczyzni (NHPCO, 2021: 9). Wedlug raportu NHPCO przygotowanego w
marcu 2022 roku, ,,wsroéd wszystkich zmartych korzystajacych z Medicare 47,8% byto
pod opieka hospicjum” (NHPCO, 2022: 5). Nalezy wspomnie¢, ze od 2021 roku
publikowane przez NHPCO (2021: 10) dane sg pokazane w kontekscie do ,,0dsetka
zmartych w Medicare wedtug wieku, rasy, ktorzy korzystali z hospicjum”, nie jak
dotychczas ,,udziatu beneficjentoéw Medicare, ktorzy korzystali z hospicjum”. W 2020
roku zdecydowana wigkszo$¢ zmartych korzystajacych z tego rodzaju opieki (59%)
byla w wieku powyzej 85 lat, grupa wieckowa 75-84 stanowita 48,3%, grupa 65-74
37,2%, za$ zmartych pod Medicare w opiece hospicyjnej ponizej 65 roku zycia byto
26,5% (NHPCO, 2022: 5). Wigkszos¢ zmartych pacjentow, ktorzy w Medicare byli
beneficjentami hospicjum stanowily osoby biate (50,8%), 36,1% Amerykanie
Azjatyckiego pochodzenia, 35,5% Afroamerykanie, 33,3% Latynosi (NHPCO, 2022:
5). Interesujace sg dane dotyczace jednostek chorobowych. Statystyki za 2019 rok
pokazuja, ze ,,2 2019 roku 75% beneficjentdw Medicare, ktdrzy korzystali z hospicjum,
miato diagnoze nienowotworowa” (NHPCO, 2021: 319). Znaczaco zmalata rowniez
liczba chorych, ktorzy zostali skierowani do hospicjum bezposrednio ze wzgledu na
nowotwor ztosliwy (z 23% w 2002 roku na 4,9% w 2019), natomiast wzrosta liczba
pacjentdw z chorobg Alzheimera, demencjg i chorobg Parkinsona (z 8% w 2002 na
20,9% w 2019) (NHPCO, 2021: 11). Choroby krazenia i serca pozostaty na relatywnie
statym poziomie (6,4% w 2019) (NHPCO, 2021: 11). W Polsce hospicja sa zarzadzane

przez Narodowy Fundusz Zdrowia, ktéry ustanawia w ramach kazdego nowego
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kontraktu podpisywanego z hospicjum limity pacjentow dla kazdej placowki 1 opieki
domowej. W Stanach Zjednoczonych wigkszos¢ dostarczanej opieki hospicyjnej jest
optacane z rzadowego programu Medicare (85,4%), nastepnie ubezpieczenie prywatne
(6,9%), Medicaid (5%) oraz prywatne $rodki finansowe pacjenta (2,7%) (NHPCO,
2021: 2). W odroznieniu od polskiego systemu opieki zdrowotnej, hospicja sg
zarzadzane przez prywatne organizacje. Zgodnie z raportem MedPac (2021: 315), ,,71%
hospicjéw w USA jest dostarczana przez organizacje for-profit, 26% przez non-profit”.
Jedynie ,,3 % organizacji jest prowadzonych przez rzad” (MedPac report, 2021: 315).
Jak podaje Gandhi (2012: 108), w odr6znieniu od hospicjéw nastawionych na zysk (for-
profit), hospicja non-profit ,,majg dostep do duzych publicznych ulg podatkowych, nie
moga rozdziela¢ zyskow wiascicielom lub innym osobom kontrolujagcym organizacj¢ i
sa zwolnione z podatkow od zyskéw korporacyjnych i darowizn”. Réznice widad
rowniez w preferencjach dotyczacych pacjentow. Wedtug raportu NHPCO (2021: 11),
wzrastajace znaczenie udzialu pacjentow z chorobami nienowotworowymi w opiece
hospicyjnej w USA jest zwigzane z rozszerzeniem popularyzacji opieki hospicyjnej i
dostrzezenie pozytywnego wptywu na ogolny dobrostan chorego. Z drugiej strony, jest
to zwigzane takze z dostrzezeniem korzysci finansowych w przyjmowaniu pacjentOw,
ktorzy przewidywalnie moga by¢ pod opieka hospicyjng dtuzej, niz pacjenci w
zaawansowanym stadium nowotworu (NHPCO, 2021: 319). Sa to rowniez pacjenci
mniej wymagajacy z perspektywy opieki medycznej i poza-medycznych potrzeb.
Niektore badania pokazuja, ze hospicja for-profit dostarczajg pacjentom mniej wizyt, a
takze opieke gorszej jakosci, niz w hospicjach non-profit (Carr, Luth, 2019). Hospicja
0 charakterze ,for-profit” majg réwniez znacznie wigkszy odsetek przyjmowania
pacjentow nienowotworowych (Carr, Luth, 2019). Corocznie obserwowalny spadek
udziatu chor6b nowotworowych w opiece hospicyjnej w Stanach Zjednoczonych (z
pierwszego miejsca w 2002 roku do 5 miejsca w 2019 roku) moze wskazywaé rowniez
na opisany we wczesniejszych rozdziatach spoteczny konstrukt choroby
nowotworowej, w tym presje walki 1 poszukiwanie mozliwosci nowych terapii az do

wyleczenia (lub $mierci) pacjenta (Ellis, Blanke, Roach, 2015).

Dzi¢ki dostepnym S$rodkom finansowym medycyna amerykanska dysponuje
nowoczesnymi terapiami, zabiegami, a takze nieustannie jest rozwijana poprzez

dzialania naukowe (Kusiak, 2010: 105). Zauwazalne jest to takze w opiece
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dhlugoterminowej, gdzie pacjenci przed przystgpieniem do opieki hospicyjnej moga
mie¢ potencjalnie (w zalezno$ci od rodzaju ubezpieczenia) wigkszy wpltyw na miejsce
i rodzaj opieki (uczestniczyé w procesie podejmowania decyzji i posiada¢ mozliwosc
wyboru placowki), niz w Polsce. Dodatkowo, w Stanach Zjednoczonych funkcjonuja
organizacje, ktorych zadaniem jest miedzy innymi, informowanie o mozliwych formach
opieki i zakresie $wiadczen osrodkOw, ktorych wybdér w przypadku korzystania z
ubezpieczenia prywatnego lub wlasnych $rodkow finansowych zalezy przede
wszystkim od chorego terminalnie i jego bliskich (Indiana Hospice&Palliative Care
Organization, 2022).

Polski system zdrowotny opiera si¢ na ubezpieczeniach powszechnych,
obligatoryjnych ze z gory ustalonymi kwotami na dany rok (Wtodarczyk, Czupryna,
2004). Powoduje to, ze rodzaj otrzymywanego przez pacjenta wsparcia zalezy od wielu
czynnikdw, w tym ograniczen kadrowych i przystugujacych placéwce limitdw
(przyktadowo, liczba urzadzen medycznych, dostepnych miejsc), do ktdrej zostat
skierowany pacjent (Potrykowska i in., 2014). W opiece stacjonarnej, jesli chory lub
rodzina z pewnych przyczyn, na przyklad, aby moc go odwiedzaé w placowece,
chcieliby, by pacjent przebywat blizej ich miejsca zamieszkania, jest mozliwo$¢ wyboru
innej placowki, niz tak, ktora jest najblizej pacjenta (cho¢ zazwyczaj stosuje si¢ wybor
najblizszej pacjentowi placowki) (Lewera, 2018). W przypadku opieki domowej,
obowigzuja natomiast okreslone limity odleglo§ciowe migdzy miejscem zamieszkania,
a rejonem dziatalnosci hospicjum (Lewera, 2018). Niezaleznie jednak od miejsca, do
ktorego zostat skierowany pacjent, jak zostalo omdwione we wcze$niejszej czesci
rozdziatu, po decyzji dotyczacej objecia opieka chory czeka na miejsce w hospicjum
(domowym, stacjonarnym). Czas oczekiwania zalezny jest od liczby wolnych miejsc w
placowece lub od liczby pacjentéw hospicjum domowego w danym momencie objetych

opieka, ktorymi jest w stanie opiekowac sie zespot interdyscyplinarny (NIK, 2019).

Interesujaca réznice w opiece hospicyjnej migdzy Polska, a USA mozna
zaobserwowa¢ w formach opieki. W Polsce opieka hospicyjna jest dostarczana chorym
bezposrednio w domu pacjenta lub dedykowanym miejscu - hospicjum stacjonarnym.
To, pod jaka opieke kierowany jest pacjent zalezy od kilku czynnikOw (miedzy innymi
od stanu choroby lub indywidualnej sytuacji osobistej pacjenta) (Buss,
Lichodziejewska-Niemierko, 2008). W Stanach Zjednoczonych, opieka stacjonarna

85



zapewniana jest: na szpitalnym oddziale hospicyjnym (cze¢sto dla pacjentow, ktorych
stan pogarsza si¢ bedac na oddziale szpitalnym); placowce stacjonarnej zapewniajacej
specjalistyczna, calodobowa opieke (Chung, Burke, 2013) lub w hospicjum
charytatywnym, oferujagcym bezptatng opieke. W przypadku pacjentéw mieszkajacych
samotnie 1 posiadajacych wilasne fundusze lub prywatne ubezpieczenie, w hospicjum
stacjonarnym mogg pozostawac nawet, gdy ich stan jest uznawany jako nie wymagajacy
calodobowej specjalistycznej opieki. Hospicjum domowe, oprécz zapewnianej
bezposrednio w mieszkaniu chorego jest takze dedykowana miejscom, ktore ze wzgledu
na osobistg sytuacje pacjenta i jego stan, staly si¢ obecnie (chwilowo lub na state)
domem chorego (placowki opieki dlugoterminowej moga by¢ zapewniane przez
program rzadowy lub ubezpieczenie prywatne) (Wachterman, Sommers, 2021).
Wolwczas pacjent przebywajagc w jednym z tych miejsc ma zapewniong opieke
hospicjum domowego (czesto mimo zmiany miejsca pobytu pacjenta, dedykowany

zespot hospicyjny pozostaje bez zmian) (Wachterman, Sommers, 2021).

W Polsce jesli pacjent ma ustabilizowane objawy bOlowe, a z réznych powodow
nie ma mozliwosci odpowiedniej opieki w warunkach domowych (lub jest osoba
bezdomna), wOwczas zazwyczaj pozostaje pod opieka hospicjum stacjonarnego (Buss,
Lichodziejewska-Niemierko, 2008). Mozna zainicjowaé dziatania, aby skierowaé
pacjenta pod opiek¢ Domu Pomocy Spolecznej (przyktadowo, po uzyskaniu pomocy
finansowej od Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej), w ktorym cyklicznie odwiedza
pacjenta dedykowana osoba z hospicjum. Sa to jednak przypadki jednostkowe. Drugim
powodem wystepujacych roznic w dostosowaniu formy opieki hospicyjnej jest to, ze
polski system ubezpieczen zdrowotnych nie zapewnia chorym bezptatnych miejsc w
placowkach opiekunczych, w ktorych indywidualnie zapewniany pobyt bytby dla
pacjenta duzym obcigzeniem finansowym (Niezabitowski, 2015).

W USA ustanowione sg cztery wymiary opieki hospicyjnej. Jednym z nich jest
Respite Care (Opieka Wyreczajaca), ktdra stanowi stacjonarng opieke krotkoterminowa
w celu odcigzenia opiekunOw rodzinnych w obowigzkach nad chorym (woOwczas
pacjent przez kilka dni moze przebywaé w placéwce i ponownie wrdci¢ do domu)
(Connor, 2009) - w takiej samej formie jest ona zapewniana rowniez w Polsce. Istnieje
réwniez General Inpatient Care (Ogolna Opieka Stacjonarna), pod ktorg gtownie sa

kierowani pacjenci, aby zmniejszy¢ i ustabilizowac fizyczny bdl i inne skutki choroby,
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co nie byloby mozliwe w opiece domowej (Connor, 2009). Do opieki stacjonarnej
czesto kierowani sg pacjenci bezposrednio po zakonczeniu leczenia przyczynowego,
ktorych stan wymaga stabilizacji, kontroli objawow lub gdy u pacjenta zaczat si¢
aktywny proces umierania. Jest to najdrozsza forma opieki (Ong i in., 2016). W Polsce
w placowkach stacjonarnych moze by¢ zapewniana zarowno opieka tymczasowa, jak i
ciggta (w USA jest to zalezne od ubezpieczenia lub prywatnych funduszy chorego),
ktére w Stanach Zjednoczonych s3 dostarczane zazwyczaj w réznych miejscach.
Kolejng mozliwosciag jest korzystanie z Routine Home Care (Rutynowa Opieka
Domowa), ktora forma wsparcia jest tozsama do opieki domowej w Polsce (NHPCO,
2018; Ong i in., 2016; Buss, Lichodziejewska-Niemierko, 2008). Wowczas 2-3 razy w
tygodniu pacjent ma zapewniane wizyty medyczne, a takze spotkania z dedykowanymi
osobami odpowiedzialnymi za psychospoteczne i duchowe wsparcie chorego (NHPCO,
2018; Ongi in., 2016; Buss, Lichodziejewska-Niemierko, 2008). Czwarta forma opieki,
wystepujaca wylacznie w USA jest Continuous Home Care (Ciggta Opieka Domowa),
dedykowana dla pacjentow w opiece domowej, ktdrych stan choroby pogorszyt sie,
natomiast opieka moze nadal by¢ sprawowana w miejscu zamieszkania pacjenta
(NHPCO, 2018; Ong i in., 2016). Wowczas w czasie kilku dni dedykowana osoba z
personelu przebywa z pacjentem 8 godzin w ciagu doby (NHPCO, 2021).

4.3. Hospicjum - charakterystyka opieki i miejsca

Medycyna paliatywna (ktérej ostatnim etapem jest opieka hospicyjna) jest
zorientowana na poprawe jako$ci zycia oraz leczenie objawowe. Jednym z celOw opieKi
jest podniesienie komfortu doswiadczanej przez pacjenta rzeczywistosci. Pojecie bolu
u chorego, w obliczu konca zycia, jest wielowymiarowe, a samo odczuwanie bolu
wplywa na jako$¢ zycia (Leppert, 2018). Wymaga on kompleksowego podejscia do
potrzeb chorego - z =zakresu medycznego, jak 1 odnoszacych si¢ do sfery
psychospotecznej. Saunders (1978: 103), towarzyszac umierajacym pacjentom byta
stanowiska, ze ,,bOl nie jest konieczny podczas umierania” i powinien by¢
nadzorowany, tak aby zapewni¢ choremu komfort 1 godno$¢ podczas procesu
umierania. Od samego poczatku utworzenia opieki nad umierajagcymi pacjentami,
hospicjum dysponowato wsparciem zespotu interdyscyplinarnego (Osterweis,

Champagne, 1979), ktory dbal o dopasowanie poziomu jakosci zycia pacjenta do
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odczuwanych przez niego potrzeb. Interdyscyplinarno$¢ opieki jest nadal
kontynuowana w hospicjach, co wiecej, podejscie do pacjenta z perspektywy
holistycznej jest uznawane za najwigksza warto$¢ tej idei (Osterweis, Champagne,
1979).

W USA w skfad personelu wchodza ,lekarze, dyplomowane pielggniarki
zaawansowanej praktyki, wolontariusze, psychologowie” (NHPCO, 2018: 1-2), czy
opiekunek (Lai i in., 2018), pracownikami hospicjum sg roéwniez ,,asystenci lekarzy,
pracownicy spoteczni, przewodnicy duchowi” (NHPCO, 2018: 1-2) oraz specjalisci do
spraw zatoby po stracie bliskiej osoby (Silloway 1 in., 2018). W Polsce natomiast
zgodnie z ,,wymaganiami dotyczace personelu w hospicjum domowym dla dorostych”
i stacjonarnym w sklad zespotu interdyscyplinarnego wchodzi lekarz specjalista
zgodnie z wymogami ustalonymi w Dz. U. 2020 poz. 457; pielegniarka legitymujaca
si¢ okreslonymi przez ustawe kryteriami (Dz. U. 2013 poz. 1347), a takze wedhug
rozporzadzenia z 2018 roku (Dz. U. 2018 poz. 1185) rowniez opiekun medyczny w
hospicjum stacjonarnym. Oprocz tego czesto w sktadzie personelu jest rowniez ksigdz
rzymsko-katolicki, ktory pomaga pacjentowi w doswiadczanych ,,potrzebach
religijnych[...], nawigzywaniu kontaktu z Bogiem. Czyni to przez udzielenie
sakramentow $wietych, rozmowe, bycie z chorym” (Uchmanowicz, 2012: 68-69;
Zygowska, Chojnacka-Kowalewska, 2017). Nalezy zauwazy¢, ze tak jak za potrzeby
emocjonalne, duchowe i spoleczne pacjentow (i czgsto rowniez rodziny) w USA w
ramach $wiadczen gwarantowanych odpowiadaja pracownik spoteczny, przewodnik
duchowy i specjalista ds. zatoby, to w Polsce odpowiedzialny jest za poza-medyczne
wsparcie odpowiedzialny psycholog (Head i in. 2019; Buss, Lichodziejska-Niemierko,
2008). W Stanach Zjednoczonych, mimo, ze wsparcie psychologiczne jest rowniez
dostgpne w ramach §wiadczen gwarantowanych, to jego funkcja polega na wsparciu
jedynie pacjentéw z zaburzeniami wymagajacymi specjalistycznego leczenia, terapii 1

wsparcia (Hospice Care, 42 U.S.C. 1302, 1395).

Wiaczenie ksigdza rzymsko-katolickiego w opieke hospicyjng jest
prawdopodobnie zwigzane z deklarowang wiarg w Polsce, gdzie wigkszo$¢
mieszkancow deklaruje wyznanie katolickie (CBOS, 2022). Przewodnik duchowy
/kaptan (Spiritual Counselor/Chaplain) w USA moze by¢ osoba $wiecka lub duchowa,

cho¢ warunkiem jest, by nie eksponowa¢ przynaleznosci religijnej, by kazdy chory
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niezaleznie od wyznawanej wiary mogt czu¢ si¢ komfortowo podczas spotkania z nim
(Lillis, 2014; Tomlinson, 1999). Niezwigzanie lub nieeksponowanie jednej religii
powoduje, ze przewodnik duchowy moze by¢ odbierany jako osoba neutralna, a tym
samym otwarta na pomoc kazdemu pacjentowi - nie tylko chorym wierzacym, ale i
niewierzacym, czy osobom uduchowionym bez deklarowanej przynaleznosci religijne;.
Przewodnik duchowy jest 0sobg odpowiadajacg za duchowe potrzeby, ktora poprzez
rozmowy z chorym, zadawanie pytan, pomaga przepracowac lgki pacjenta, odnalez¢
sens w dotychczasowym zyciu i chorobie, a takze zmierzy¢ si¢ z tematami zwigzanymi
Z procesem umierania i $miercig (Bonavita 1 in., 2018). Ze wzgledu na r6zny charakter
zadan 1 pracy przewodnika duchowego w USA, a ksigdza w Polsce, aby rozrézni¢ te
dwie dedykowane pacjentowi osoby, w niniejszej pracy begdzie stosowana wytacznie
nazwa przewodnik duchowy (mimo, ze w USA, w zaleznos$ci od hospicjéw, do pomocy
pacjentowi w jego duchowych potrzebach mozna znalez¢ przewodnika duchowego lub
kaptana. Ich role s3 jednak tozsame®). Nalezy zauwazy¢, ze w Stanach Zjednoczonych
opieka religijna (nie duchowa) nie jest czes$cig opieki hospicyjnej, cho¢ na prosbe
pacjenta osoba z personelu moze poméc w kontakcie z duchownym z okreslonej religii.
W praktyce jednak, chory (lub jego bliscy) indywidualnie prosza ksiedza o spotkanie

(najczesciej z parafii, do ktdrej przynalezy).

Wsparciem potrzeb spolecznych i emocjonalnych w USA zajmuja si¢ social
workers (pracownicy spoteczni, czy jak wskazano wczesniej socjalni). Nalezy jednak
zauwazy¢, ze mimo tozsamej nazwy do pracownika socjalnego w hospicjum w Polsce,
w USA pelni on inne zadania w kontakcie z pacjentem, dlatego, aby odrézni¢ te dwa
rodzaje stanowsk, dla okreslenia tych funkcji w USA w dysertacji bedzie stosowana
nazwa ,,pracownika spotecznego”. W Stanach Zjednoczonych pracownik spoteczny
odpowiada za emocjonalne wsparcie zardbwno pacjenta, jak i opiekuna rodzinnego
(Middleton, Head, Remke, 2020). W odroznieniu od lekarzy, opiekunek, czy
pielegniarek, pacjent spotyka si¢ z jednym dedykowanym pracownikiem spotecznym
(tak samo z przewodnikiem duchowym). Generuje to nawigzywanie wigzi migdzy
pracownikiem, a chorym, czesto rowniez jego bliskimi (Middleton, Head, Remke,

2020). Dzigki temu, relacja oparta jest na checi wspotpracy, szczerosci, a pojawiajace

3 Rozmowa z Michaelem Hoppe, Kaptanem (Chaplain), IU Hospice, 17.05.2022.
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si¢ problemy (przyktadowo, brak funduszy na jedzenie, konflikty pacjent-rodzina,
problemy z opicka medyczng, personelem) sg na biezaco rozwigzywane (Middleton,
Head, Remke, 2020). Dla pacjentéw samotnych, pracownik spoteczny staje si¢ rowniez
powiernikiem, ostoja i przyjacielem. Bliska wspotpraca pracownika spotecznego, czy
przewodnika duchowego z pacjentem i rodzing powoduje, ze to wiasnie te dwie osoby
majg najwigksza wiedz¢ o chorym, stajg si¢ najczesciej rowniez dla nich jak rodzina (w
odréznieniu od polskiej opieki hospicyjnej, gdzie najblizsza pacjentowi jest najczescie]

piclegniarka) (Middleton, Head, Remke, 2020).

Pracownik socjalny w Polsce pomaga pacjentowi i jego bliskim, mi¢dzy innymi
w dostepie do swiadczen socjalnych, a takze prowadzi tak zwang ,,pomoc wyreczajaca”
w codziennych obowigzkach rodziny i pacjenta, szczeg6lnie w hospicjum domowym
(Kaptacz, 2005: 227). Jak zauwaza Kaptacz (2005), nie jest on jednak pracownikiem
etatowym we wszystkich hospicjach. W opiece w Stanach Zjednoczonych znajduje si¢
takze osoba bezposrednio dedykowana wsparciu bliskich pacjenta - Bereavement
Specialist (Specjalista ds. Zatoby) (Agnew i in. 2010). Pomoc moze rozpoczacé si¢ juz,
gdy stan pacjenta wskazuje niedalekie rozpoczecie procesu aktywnego umierania, aby
rodzina, czy znajomi chorego mogli odpowiednio przygotowa¢ si¢ emocjonalnie na
nadchodzacg przysztos¢ ($mierci pacjenta), tym samym okazywaé wsparcie choremu
(Rhodes, 1 in., 2008). Tak kompleksowe podejscie do pacjenta czyni amerykanskg
opieke hospicyjna dopasowana do zaspokojenia holistycznych potrzeb pacjenta

umierajacego.

W Polsce (podobnie jak w USA), za prace zespotu interdyscyplinarnego
odpowiada lekarz, czgsto zgodnie z wymogami posiadajacy specjalizacj¢ z medycyny
paliatywnej (Ciatkowska-Rysz, 2015). W sktad zespotu wchodzg takze inni lekarze
nieposiadajgcy specjalizacji paliatywnej, lecz uczestniczacy w dedykowanych kursach,
szczegOlnie z zakresu ,,leczenia bolu i innych objawow somatycznych, jak rowniez
komunikacji z pacjentem oraz zagadnien psychologicznych” (Ciatkowska-Rysz, 2015:
10).

Istotng role w polskiej opiece hospicyjnej posiada opieka pielegniarska. Wedtug
Kaptacz (2005: 26), cze¢sto ,,pielggniarka jest liderem” zarOwno zespotu, jak i opieki
nad pacjentem. Przebywa ona najdluzej przy chorym, ,,wie o nim najwig¢ce;j”, dlatego

tez potrafi okre$li¢ potrzeby i zmiany zachodzgce w samopoczuciu, postepujacej
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chorobie (Kaptacz, 2005: 26). Czesto rowniez ,,zdobywa zaufanie chorego” i jego
rodziny (Kaptacz, 2005: 26). Powoduje to, Ze pacjent najczegsciej wiasnie pielggniarce
jest sktonny opowiedzie¢ o wiasnych odczuciach czy lekach. Niekiedy zaczyna takze
traktowac pielegniarke jak bliska osobe (podobnie jak w USA traktuje si¢ pracownika

spolecznego).

W hospicjum dziata takze wolontariat, ktory sktada si¢ z dwdch rodzajow
dzialan podstawowych: (1) pomocy w bezposrednim kontakcie z pacjentem i/lub
organizacji aktywnosci dla chorych w placowce, a takze (2) dziatan charytatywnych, w
celu zebrania funduszy na pomoc dla pacjentoéw hospicjow (Kaptacz, 2005). W Stanach
Zjednoczonych specyfika wolontariatu polega przede wszystkim na regularnych
spotkaniach z dedykowanym pacjentem (w opiece domowej, stacjonarnej) (Breen i in.,
2017; Pesut i in., 2014). Kontakty z wolontariuszem sg zorientowane na bycie przy
chorym, rozmowie. Inng formg jest takze wolontariat w czasie zatoby - wowczas
wolontariusze spotykaja si¢ z bliskim zmarlego pacjenta, aby stuzy¢ wsparciem

emocjonalnym (Breen i in., 2017; Pesut i in., 2014).

W polskich hospicjach wymaganym pracownikiem etatowym jest psycholog
(Trylinska-Tekielska, 2015). Jego rola zblizona jest do zakresu obowigzkéw
pracownika spotecznego, po czgsci rowniez przewodnika duchowego w USA.
Psycholog zajmuje si¢ migdzy innymi praca nad lgkami, poczuciem zagrozenia przed
niepewnym losem i ztym samopoczuciem chorego (Trylinska-Tekielska, 2015; De
Walden-Gatuszko, 2011). Jak juz wspomniano, psycholog w hospicjach w Stanach
Zjednoczonych jest uwazany za specjaliste, ktory wlaczany jest w opieke nad chorym
w przypadku wystepowania probleméw psychologicznych. Gdy pacjent nie wykazuje
jednak trudnosci lub zaburzen wykraczajacych poza kompetencje pracownika
spotecznego, czy przewodnika duchowego, pomoc psychologa nie jest wiaczana
(Hospice Care, 42 U.S.C. 1302, 1395). Nalezy zauwazy¢, ze w polskiej opiece
hospicyjnej psycholog jest wsparciem nie tylko dla pacjenta, ale takze jego rodziny i
niekiedy rowniez personelu hospicyjnego. Przepracowuje on emocje, analizuje
problemy, prowadzi obserwacje. Jest to osoba ,koordynujaca, zarzadzajaca trybami i
ukierunkowujagca dziatania” pacjentdow i zespolu interdyscyplinarnego (Trylinska-

Tekielska, 2015: 13).
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Trylinska-Tekielska (2019) okreslita hospicyjny zespot interdyscyplinarny jako
,,zespot ekstremalny niosgcy pomoc”, w ktOrym to pracownicy sg narazeni na wiele
emocji mogacych wptynaé zardwno na ich samopoczucie, jak i na prace, szczegdlnie
podczas kontaktu z pacjentami. Wsr6d wynikoéw badan przeprowadzonych w grupie
wolontariuszy i pracownikow hospicyjnych autorka zauwaza wystepowanie ,,0bjawow
potraumatycznych” (najwiekszy procent wsrdd pracownikow), Igki tanatyczne, a takze
poczucie winy (najwigksze wsrdd wolontariuszy) (Trylinska-Tekielska, 2019: 171).
Badanie wykazalo, ze ujete ,konstrukty psychiczne maja znaczny wplyw na
ksztattowanie si¢ pracy zespotu”, ktOry sprawuje nad chorym codzienng opieke
(Trylinska-Tekielska, 2019: 171). Dlatego istotne jest zwrocenie uwagi na dopasowanie
i realizacj¢ opieki do potrzeb chorych, a takze podkreslenie istotnosci wystosowania
dzialan w kierunku personelu - przeciwdzialania negatywnym emocjom, pomoc w

rozwigzywaniu trudnych 1 stresowych sytuacji.

De Walden-Gatuszko (2006) rOwniez poddata analizie prace zespotu
interdyscyplinarnego w opiece nad umierajgcym, szczegllnie w grupie pielegniarek i
lekarzy. Zauwazyla, ze w opiece hospicyjnej wystepuje wiele stresorOw, ktore
wplywaja zarOwno na opieke nad chorym, jak i rzeczywisto$¢ poza praca (De Walden-
Gatuszko, 2006). Autorka zwraca uwage na ,nadmierne obcigzenie psychiczne
personelu”, spowodowane warunkami pracy, relacjami z przelozonymi, innymi
pracownikami, jak réwniez opieka nad pacjentem, w tym ,,stawianie sobie zbyt duzych
wymagan” i obieranie pewnych postaw w celu zapewnienia choremu odpowiedniego
poziomu jakosci zycia w obecnej sytuacji 1 idei dobrej $mierci (De Walden-Gatuszko,
2006: 191). Stawiane wymagania wraz z obserwacjg fizycznego i1 psychicznego
cierpienia pacjenta, a takze pogarszajacego si¢ stanu, mogg powodowaé zmiang¢ postaw
i wytworzenie mechanizmdw obronnych (przyktadowo, ,unikanie, postawe
protekcjonistyczng”) lub tez prowadzi¢ do wypalenia zawodowego (De Walden-

Gatuszko, 2006: 191).

Niezaleznie od panujacego systemu opieki zdrowotnej, opieka paliatywna i
hospicyjna zostaly wystandaryzowane w oparciu o wymogi: og0lne (przyktadowo,
standardy opieki stworzone przez Rade Unii Europejskiej, Stany Zjednoczone), a takze

wewngtrzne, krajowe/stanowe normy. W kazdym z panstw/standw zostaty utworzone
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takze organizacje majgce za zadanie kontrol¢ nad spetnianiem wymogOw i standardow,

ktore dotyczg zarOwno miejsc, ustug jak i dostarczanej opieki.

W Polsce, hospicja stacjonarne sg zobligowane do spelniania odpowiednich
warunkow miejsca i wyposazenia budynku, w tym: ,,pomieszczenia muszg by¢
dostosowane do potrzeb 0sdb niepetnosprawnych oraz z zachowaniem prawa pacjenta
do intymnosci; sale chorych maksymalnie trzytozkowe; gabinet lekarski i zabiegowo —
pielegniarski; izolatka; pro mortem; sala dziennego pobytu; gabinet do prowadzenia
psychoterapii; aneks kuchenny; jadalnia; stotowka” (Narodowy Fundusz Zdrowia,
Zatacznik do Zarzadzenia Prezesa Funduszu nr 11/2004: 5). Pacjenci opieki domowe;j
polegajg na wlasnych zasobach lokum, w ktérym przebywajg. Hospicja posiadajg takze
okreslony sprzet medyczny, w tym ,,koncentrator tlenu lub inne dostepne zrodto tlenu,
ssak elektryczny, inhalatory, glukometr, aparat do pomiaru cisnienia t¢tniczego krwi,
zestaw do udzielania pierwszej pomocy lekarskiej, pompy infuzyjne, kule, laski,
balkoniki, chodziki, wozki inwalidzkie” (Narodowy Fundusz Zdrowia, Zatacznik do
Zarzadzenia Prezesa Funduszu nr 11/2004: 6, 9). W opiece stacjonarnej dostgpna jest
takze aparatura do rejestracji czynnosci serca (EKG). Podczas pobytu domowego,
istnieje takze mozliwo$¢ wypozyczenia to6zek szpitalnych oraz materacy/materiatow
przeciwodlezynowych (ktOre sg dostepne rOwniez dla pacjentOw stacjonarnych) oraz
niezbednego, specjalistycznego sprze¢tu medycznego - przyktadowo koncentratora tlenu
(Narodowy Fundusz Zdrowia, Zatacznik do Zarzadzenia Prezesa Funduszu nr 11/2004:
3).

Jak opisano w podrozdziale 4.1., opieka hospicyjna w Polsce bazuje na
powszechnym ubezpieczeniu zdrowotnym, jednak w sytuacji pacjentow pod opicka
domowa, chorzy i ich bliscy polegaja takze na wlasnych zasobach czasowo-
finansowych, ktérych nie zapewnia ten rodzaj opieki (w odrdznieniu od formy
stacjonarnej), w tym $rodkOw higieniczno-pielggnacyjnych, leczniczych, czy
nierefundowanych lekow. Wazng roéznice stanowi rowniez opieka nad pacjentem.
Hospicjum domowe zapewnia calodobowy kontakt telefoniczny w sytuacjach naghych,
natomiast wizyty odbywaja si¢ 2-3 razy w tygodniu (mozliwe sg takze spotkania z
wolontariuszami, psychologiem, niekiedy rowniez z pracownikiem socjalnym) (Dz.U.
2013 poz. 1347). Ze wzgledu na to, ze w opiece domowej przez wigkszo$¢ czasu przede

wszystkim bliscy sprawuja opieke nad chorym, wigze si¢ to czesto z koniecznoscia
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zatrudnienia osoby do pomocy lub logistyczng organizacja czasu rodziny. W przypadku
pacjentOw mieszkajacych samotnie lub nieposiadajgcych bliskich, kiedy wymaga tego
sytuacja lub stan chorego, zespdt hospicjum konsultuje mozliwo$¢é przeniesienia
pacjenta pod opieke stacjonarng. Ze wzgledu na obecng sytuacje zwigzang z pandemia
Covid-19 i zapewnieniem mozliwie optymalnego bezpieczenstwa pacjentom, 16 marca
2020 roku zmieniono rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013
roku dotyczace ,.Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i
hospicyjnej” (Dz. U. z 2013 r. poz. 1347) wilaczajac jako formg opieki rOwniez ,,porady
i wizyty z wykorzystaniem systemow teleinformatycznych lub innych systeméw
tacznosci, o ile ten sposob postgpowania nie zagraza pogorszeniem stanu zdrowia
pacjenta” (Dz.U. 2020 poz. 457).

W Stanach Zjednoczonych dla hospicjum stacjonarnego istotnym
wyznacznikiem miejsca jest przestrzen, ktOra powinna by¢ zblizona do domowe;j.
Zgodnie z wytycznymi placowka powinna zapewnia¢ ,,pacjentowi oraz jego bliskim
prywatno$¢; mozliwo$¢ noclegu; ciagla mozliwos¢ wizyt (w tym dzieci);
bezpieczenstwo miejsca, w ktorym przebywa pacjent; miejsca desygnowane dla 0séb
palacych z dala od miejsc petnienia opieki nad pacjentem” (NHPCO, 2018: 135-136).
Oprdcz tego, ,,usytuowanie tazienek w niedalekiej odlegtosci; miejsce przechowywania
rzeczy dedykowane dla pacjenta; maksymalnie dwuosobowe pokoje; przestrzenie
dedykowane zabiegom medycznym lub pielegnacyjnym; przestrzen dla odwiedzin;
mozliwo$¢ indywidualnej regulacji temperatury w pokojach i temperatury wody w
tazienkach oraz urzadzenia do tatwego kontaktu z personelem; izolatke; zamkniety
pokoj z lekami, pro mortem, dostep do medidw elektronicznych, telefonu; kuchni¢ z
mozliwosciag wlasnego przygotowania positkOw przez pacjentow i ich rodzing”
(NHPCO, 2018: 135-136). Standardy opieki domowej sa podzielone na ustugi oraz
sprzet medyczny. Wérdd $wiadczen wymieniono ushugi profesjonalne zapewniane
przez zespol medyczny, w tym ,,dzialania leczniczo-pielggnacyjne, trening dotyczacy
opieki, podawania i nadzoru nad lekami” (NHPCO, 2021: 1-2), a takze instrukcje
dotyczace bezpieczenstwa opieki nad pacjentem w domu, w tym w kontek$cie
bezpieczenstwa przestrzeni (NHPCO, 2021: 3). W sytuacji, kiedy pacjent skierowany
pod opieke hospicjum domowego nieposiadajgcego w swojej ofercie stacjonarnej

opieki, wymaga nadzoru catlodobowego, wOwczas za porozumieniem z hospicjum jest
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kierowany do innej placowki wspotpracujacej z hospicjum, dzigki czemu forma opieki
oraz zespot interdyscyplinarny w wigkszosci pozostaje niezmieniony (Miller i in.,
2010). Powoduje to, ze pacjent z postepujaca chorobg nie czuje si¢ zdezorientowany
odnosnie zmiany miejsca i 0sob, ktOre sprawuja nad nim opieke, co pozytywnie wptywa
na komfort chorego (Miller i in., 2010). Taka forma dostarczania ustug hospicyjnych
jest popularnym rozwigzaniem w USA, a liczba domOw opiekunczych z mozliwos$cig

wspotpracy z hospicjami stale wzrasta (Miller i in., 2010; Gozalo i in., 2015).
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Rozdzial V. Podstawy metodologiczne badan empirycznych

5.1. Przedmiot, cel, pytania badawcze

Celem rozprawy jest analiza funkcjonowania opieki hospicyjnej na przyktadzie
Polski i Stanow Zjednoczonych w kontek$cie psychospotecznych potrzeb pacjentdw w
terminalnym studium choroby nowotworowej. Przedmiotem badan jest opieka
hospicyjna (stacjonarna i domowa) z perspektywy dopasowania i realizacji zakresu
$wiadczen z punktu widzenia pacjentOw przebywajacych w analizowanych

placéwkach.

Niniejsza praca ma charakter poznawczy. Stanowi przyblizenie obrazu opieki
hospicyjnej, w tym kontekstow, probleméw i oczekiwan przedstawianych przez
pacjentdw z zaawansowanym, nieuleczalnym nowotworem zto§liwym. Ze wzgledu na
liczbe badanych i lokalizacj¢ (wojewddztwo pomorskie i Stan Indiana), wyniki pracy
nie mogg by¢ przedstawione jako uniwersalne wytyczne, lecz jako zarysowanie sytuacji
opieki hospicyjnej Polsce i w USA. Nie postawiono tu hipotez badawczych,
uwzgledniajgc potrzebe dalszej eksploracji ze wzgledu na rozleglo$¢, zlozono$¢ i
wieloptaszczyznowos¢ podjetej problematyki — jej socjologiczny, medyczny,
psychologiczny, etyczny, a takze religijny charakter. Postawiono jednak pytania

badawcze:

e W jakim stopniu opieka hospicyjna pomaga w zaspokojeniu psychospotecznych

potrzeb pacjentéw z zaawansowanym, nieuleczalnym nowotworem?
e Jakie potrzeby generuje sytuacja terminalnego stadium choroby nowotworowej?

e Jakie potrzeby pacjenci chcieliby zaspokaja¢ bez wzgledu na zmiane charakteru

choroby (z mozliwosci wyleczenia na stan oceniany na okoto 6 miesigcy zycia)?

e Wobec ktorych potrzeb pacjenci, bedac pod opieka hospicjum, odczuwajg niedosyt,
a ktore za$ sg wedhug indywidualnych opinii chorych zaspokajane?

e C(Czy ze wzgledu na diagnoz¢ lub zmiang rodzaju opieki, czy obecny stan, ulegla

zmianie indywidualna hierarchia potrzeb pacjentéw?
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e (Czy miedzy Polska, a Stanami Zjednoczonymi wystepujg roznice w podejsciu do
pacjentOw w krancowej sytuacji zyciowej (w tym, ocena sytuacji pacjenta w Polsce
1 w USA w oparciu o materialty prawne, literature przedmiotu i opinie zebrane w

wywiadach z pacjentami)?

e Jakie podobienstwa i roznice wystepuja w opiece leczniczo-opiekunczej w

hospicjach w Stanach Zjednoczonych i Polsce?

e C(Czy zgodnie z ideg hospicyjng w analizowanych krajach stosuje si¢ holistyczne

podejscie do pacjenta?

5.2. Metoda, techniki i sposéb analizy danych empirycznych

Metoda

Badanie zostato przeprowadzone w Polsce i w Stanach Zjednoczonych wedtug
indukcyjnej strategii postepowania badawczego, z uwzglednieniem mieszanych technik
badawczych (wywiady, obserwacje, notatki terenowe). Na podstawie indukcji
formulowane sa wnioski w oparciu o pojedyncze przypadki badawcze w mozliwie
zroznicowanych warunkach. Oba miejsca prowadzenia badan r6znig si¢ pod wzgledem
polityki zdrowotnej 1 specyfiki opieki pielegnacyjno-medycznej, ktore wynikajag miedzy
innymi z zaplecza historycznego i przynaleznosci spoteczno-kulturowej. Indiana,
podobnie jak inne Stany jest destynacja ludnosci naptywowej. Charakteryzuje sig¢
etniczng i religijng réznorodnos$cig mieszkancow, co ze wzgledu na przyjmowane
wartosci oraz normy spoteczno-kulturowe, moze mie¢ wplyw na postrzeganie i
podejscie do choroby nowotworowej, czy nadchodzacej s$mierci. Miejscem
przeprowadzania badan byly hospicja, domy pacjentow i inne placowki, w ktorych
dostarczana byta opieka hospicyjna. Miejsca byly wybierane przede wszystkim ze
wzgledu na ich lokalizacje (szybkos$¢ dotarcia na wywiad). Do badania zostali wybrani
pacjenci z jednostek, do ktorych po informacji o mozliwosci przeprowadzenia wywiadu
dotarcie wynosilo maksymalnie kilka godzin (chorzy w opiece domowej sa zazwyczaj
przynalezni do jednej z najblizszych placowek ich miejscu zamieszkania). Wynika to z
faktu, Ze stan zdrowia pacjentOw w hospicjach potrafi zmieni¢ si¢ w ciggu kilku godzin,
dlatego istotny byt aspekt mobilnosci badaczki i relatywnej bliskosci placowek / miejsc

zamieszkania pacjentow.

97



W badaniach poréwnawczych istnieje wiele strategii analizy danych, ktore
,,mozna traktowa¢ w sposdb komplementarny” (Sica, 2006a: 309). Ponadto, ,,moga by¢
taczone i1 uzyte sukcesywnie w réznych fazach analizy i syntezy” (Sica, 2006a: 310).
Metoda poréwnawcza jest ,.technikg rozpoznawania rodzaju elementOw tworzacych
dang catos$¢ na podstawie ich cech oraz oceng sprawnosci funkcjonowania tej catosci na

tle przyjetego wzorca” (Szarucki, 2010: 52).

Komparatystyka, rozumiana jako poréwnywanie zardwno podobienstw, jak i
roznic, zaczeta by¢ rozwijana przez socjologdw stosunkowo niedawno (XX wiek) (Sica,
2006b: 6-14). Przeprowadzony projekt opiera si¢ na metodzie prowadzenia
miedzynarodowych badan poréwnawczych, ,,danych pochodzgcych z co najmniej
dwobch spoteczenstw, krajow lub ktdre przekraczajg granice jednego kraju [...]. Ich
celem jest ustalenie przyczyn pewnych zjawisk w okre§lonych sytuacjach, miejscach i
systemach oraz zbadanie adekwatnosci wynikOw w innych obszarach” (Szarucki, 2010:
53). Ostateczny wybOr dotyczacy rodzaju metody porOwnawczej zalezy od
nakre$lonego pola badawczego (Sica, 2006a: 310). Wsrod rodzajéw metod w badaniach
mi¢dzynarodowych znajduja si¢ migdzy innymi: cross national studies (badania
mi¢dzynarodowe w oparciu o analiz¢g wybranych elementOw spoteczenstw),
International studies (badania mi¢gdzynarodowe wspOlnych cech, sieci, przyktadowo,
organizacji ogdlnokrajowych) oraz multi-national studies (badania miedzynarodowe
opierajace si¢ na analizie fragmentu rzeczywisto$ci spotecznej, uwzgledniajac kontekst

spoteczno-sytuacyjny jednostek) (Sica, 2006c¢: 6-7).

Niniejsza analiza zostala wykonana w obszarze multi-national studies.
Spoteczenstwo narodowe jest w tym przypadku ,,miejscem, w ktérym badane jednostki
sg otoczone w formie wlasnosci kontekstowe;j” (Sica, 2006c: 7). Zgodnie z wytycznymi
badan poréwnawczych prowadzonych w dwoch krajach, mimo, iz badania nie dotycza
bezposrednio spolecznosci narodowych, to moga by¢ do nich odniesione, gdyz
posiadaja ,.kontekst pochodzenia, czy klasy spoteczno-ekonomiczne;j” (Sica, 2006c: 7).
Zgodnie z obrang metodologia, ,,analiza poréwnawcza dotyczy konkretnego obiektu,
ktory z reguty jest ztozony i r6zni si¢ od innych, stanowi zatem zbi0r jemu wtasciwych
cech o r6znym potencjale informacji” (Szarucki, 2010: 52). Wspomniana ztozonos¢
wymaga wielowymiarowego podejscia do zglebianego problemu: z perspektywy

ustalonych kategorii analitycznych zwigzanych z przedmiotem badania, rodzaju
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przyjetej opieki nad pacjentem (opiecka domowa vs opieka stacjonarna) oraz kraju
przeprowadzenia badania (Polska - wojewodztwo pomorskie vs USA - Stan Indiana).
W oparciu o przyjete zatozenia badan porOwnawczych uzyskane dane zostaty
przedstawione w trzech czg$ciach - dotyczacej przeprowadzonych badan w Polsce, w
Stanach Zjednoczonych oraz analizy podobienstw i roznic. Wewnatrz kazdej z nich,
rozwazania zostaly ukazane z perspektywy rodzaju opieki (stacjonarna, domowa), by
odtworzy¢ nastgpnie obraz hospicjum w Polsce i w USA. Badaczka opierata si¢ na
podejsciu indukcjonistycznym, ktore jak wskazat Nowak (2007: 311) pozwala na
,wieksze prawdopodobienstwo wyprowadzenia trafnych uogOlnien z badania”.
Ponadto, ,,im wigcej przypadkdw stanowi podstawe do uogoélnienia, tym lepiej
uzasadnione jest takie prawo, przy czym kazda nastgpna obserwacja zdarzenia
zgodnego z tym prawem podnosi stopien jego uzasadnienia” (Nowak, 2007: 311).
Zamierzeniem metodologicznym byto nie koncentrowanie si¢ na poréwnaniu
wynikajacym z plci pacjenta, jego wyksztalcenia, czy pozycji spoteczno-zawodowej, a
ukazanie go jako indywidualnej jednostki, posiadajacej podmiotowos¢, wiasne
unikatowe doswiadczenia 1 biografig, dlatego tez pytania zostaly podzielone wylacznie
na rodzaj opieki (domowa, stacjonarna). W przypadku, gdy pewne refleksje,
do$wiadczenia byly jednak wyraznie zdeterminowane przez ple¢, wolwczas

wskazywano roznice.

Wybrana technika badawcza

Badania zostaty przeprowadzone technikg wywiadu poglebionego, czesciowo
ustrukturyzowanego. Gléwnym zamierzeniem wybranej metody bylo uzyskanie nie
tylko informacji w zakresie postawionych pytan, lecz réwniez poznanie refleksji
pacjentdow, ich podejscia do choroby i opieki oraz wywotywania istotnych dla nich
tematow, ktore (nie bedac w sytuacji chorego) mogty nie zosta¢ przez badaczke ujete w
koncepcji (Hensel, Glinka, 2012; Juszczyk, 2013). Konstruujac projekt badan,
stworzono ogdlne obszary tematyczne, ktore miaty by¢ realizowane, jednak zaktadano,
ze poruszane zagadnienia moga by¢ modyfikowane, poglebiane, pomijane lub

zamieniane na inne (Kvale, 2012).

Wywiad obejmowat réwniez kwestie dotyczace sytuacji sprzed choroby i czasu,
gdy pacjent byl objety opieka hospicyjng. Aby przeprowadzane wywiady byly zgodne
z obrang metoda i1 zatlozeniami badawczymi, zostaly wykonane wytacznie przez
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doktorantke. Dzieki temu wszelkie zmiany, reagowanie na pojawiajace si¢ nowe

zagadnienia podczas rozmowy z pacjentem byty w petni kontrolowane (Juszczyk, 2013:

151).
Obszary tematyczne w ramach przeprowadzonych badan dotyczyty:

e Poczucia bezpieczenstwa (finansowego, miejsca, w kontakcie z innymi osobami),

lgkoéw (egzystencjonalnych, ogdlnych),
e Codziennosci w chorobie, aktywnosci, hobby,
e Relacji spotecznych (podtrzymywania lub ostabienia relacji zewngtrznych),
e Relacji w hospicjum,
e Podejscia do choroby,

e Refleksji nad osiggnigciami zyciowymi — poczucia satysfakcji, badz jej braku,
samospelnienia (w kontekscie podjetych dziatan przed diagnoza, w czasie choroby

i dalszych celéw, zamierzen*, wypetnienia ostatniej woli, prosb)

Oprodcz techniki wywiaddéw poglebionych zostaty zastosowane takze obserwacje
jawne nieuczestniczagce w placowkach hospicyjnych 1 opiekunczych. Obserwacje
zostaly wykonane takze podczas kilku okolicznosci, na ktore otrzymano zaproszenie
podczas badan w Stanach Zjednoczonych. Wsrdd nich byta mozliwos$¢ asystowania w
dziataniach lekarskich na oddziale hospicyjnym szpitala akademickiego, obserwacja
tranzycji pacjenta na opieke hospicyjng w placowce dlugoterminowej, a takze
uczestniczenie w Celebration Of Life (Swigtowanie Zycia - alternatywie uroczystosci
po pogrzebowej). Poza wspomnianymi aktywno$ciami, w ramach uniwersyteckich

semestralnych zaje¢ (Hospice Classes) badaczka wzigta udzial w spotkaniu w domu

4 Kategoria ,,dalszych celéw, zamierzen” zostala wilaczona do obszarOw tematycznych za sprawa
inspirujacych rozmOw z zespotem interdyscyplinarnym hospicjum oraz z pacjentkami w ramach
wywiadoéw do pracy magisterskiej. Jest to zagadnienie poruszane z inicjatywy pacjentow i wigze sie z
poczuciem sprawstwa (w ciggu najblizszych dni, tygodni), a takze sensu obecnej rzeczywistosci mimo

braku mozliwosci kontroli choroby.
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pogrzebowym (obserwacja procesu balsamacji zwtok, kremacji). Natomiast, dzigki
uprzejmosci Wydzialu Biologii uczelni goszczacej, mogta zobaczy¢ ludzkie organy

utozsamiane z centrum bycia cztowieka (serce, mozg).

Oproécz tego, jedno z hospicjow zaproponowato badaczce spotkania-konsultacje
z cztonkami hospicyjnego zespotu interdyscyplinarnego, w tym ze specjalista ds.
zatoby, przewodnikiem duchowym, pracownikami spotecznymi i1 Dyrektorem
Medycznym Opieki Hospicyjnej. Doktorantka byta réwniez zaproszona na jedno z
cotygodniowych interdyscyplinarnych spotkan dotyczacych opieki nad pacjentami.
Dodatkowo, jeden z pacjentow w Polsce podarowal badaczce sporzadzone
wiasnorgcznie zapiski — refleksje na temat jego codziennosci w hospicjum. Obserwacje
I zgromadzone materialy pozwolily na znacznie lepsze zrozumienie funkcjonowania
opieki medycznej/hospicyjnej, opieki nad chorym, tranzycj¢ na pacjenta hospicjum, a
takze refleksje nad procesami zwigzanymi z postrzeganiem ciata po §mierci, podejscia
do $mierci i umierania oraz znaczenia tych proceséw. Tak obszerny obraz zagadnien
wraz z przeprowadzonymi wywiadami umozliwit glgbszg analize¢ poruszonej
problematyki i zrozumienie réznic mig¢dzy Polska, a Stanami Zjednoczonymi,
szczegblnie w konteks$cie opieki nad chorym po zakonczonej terapii leczniczej i

przejsciu na leczenie objawowe.

Po kazdym wywiadzie wykonano takZze notatki terenowe. Pozwolilo to
badaczce, by na nowo ,wczu¢ si¢” w sytuacje wywiadu i umozliwito glgbsze
zrozumienie wypowiedzi chorych. Aby unikng¢ stronniczosci notatek, zgodnie z
rekomendacjami opisanymi przez Silvermana (2008) zastosowano uniwersalne zasady
ich sporzadzania, ktére zawieraty: emocje towarzyszace badaczowi, wrazenia na temat
rozmowy, emocje i ich zmiany podczas wypowiedzi pacjenta, a takze gltowne
charakterystyczne punkty wywiadu. Zgodnie z koncepcjg Silvermana (2008: 201-203)
zarOwno w notatkach terenowych po wywiadach, jak i1 sporzadzanych obserwacjach
koncentrowano si¢ rowniez na dwoch aspektach doswiadczenia badacza: (1) ,,tego, co
moze zobaczy¢ (lub usltysze¢)”, w tym analize przestrzeni i elementoéw miejsca, w
ktorym znajdowala si¢ doktorantka: (1) kontekst sytuacyjny (przyktadowo, sala i jej
wyglad, rodzaj pogody, zblizajace si¢ swigta) oraz (2) ,,tego, jak si¢ zachowuje/jest
traktowany”, w tym jaki stosunek ma chory i personel medyczny do badaczki, w jaki

sposob zachodzi interakcja.
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Prowadzenie wywiadow, a sytuacja zwigzana z pandemig COVID-19

Czynnikiem, ktéry miat wptyw na okolicznosci przeprowadzania wywiaddw
byta zmiana sytuacji spotecznej 1 zycia codziennego spowodowanego pandemig SARS
COVID-19, zar6wno podczas pandemii, nowych fal zachorowan, jak réwniez czasu
post-pandemicznego. Nowa sytuacja byta odczuwana szczeg6lnie w opiece medycznej,
w tym hospicyjnej, gdzie podczas wzrostu liczby zakazonych nastgpito okresowe
zamkni¢cie mozliwosci odwiedzin 1 tym samym wstrzymanie przeprowadzania
wywiadow. Alternatywa byla wOwczas zaproponowana przez badaczke hospicjom
mozliwos¢ przeprowadzenia rozmdw w formie zdalnej za pomocg komunikatora wideo-
glosowego ZOOM, Skype lub wywiadu telefonicznego z pacjentem. Niestety, ze
wzgledu na zwickszenie liczby obowigzkOw personelu i stres spowodowany
monitorowaniem objawow wérod personelu i pacjentdw, nie uzyskano zgody na kontakt
z chorymi w taki sposéb. ROwniez w opiece domowej, zwazywszy na czesto starszy
wiek pacjentdw i brak umiejetnosci postugiwania si¢ urzadzeniami elektronicznymi,

odmowiono wspolpracy i zalecono oczekiwanie na czas po pandemii.

Etap zmniejszania si¢ dziennej liczby zakazen w Polsce spowodowal, ze
badaczka miata mozliwo$¢ ponownej wspotpracy z hospicjami, w ktérych poprzednio
przeprowadzala wywiady. W kontakcie z chorymi nalezalo respektowa¢ okreslone
normy bezpieczenstwa (2 metry odlegtosci, maska ochronna, stosowanie ptynu do
dezynfekcji), czesto wywiady odbywaty si¢ rOwniez w przestrzeniach otwartych. W
opiece domowej, po zgodzie na ponowne przeprowadzenie wywiaddéw nadal panowaty
jednak restrykcyjne procedury bezpieczenstwa, dlatego ostatnie wywiady w opiece

domowej zostaty przeprowadzone telefonicznie.

Rozpoczecie wywiaddw w hospicjach w Stanach Zjednoczonych, mimo czasu
tagodzenia restrykcji, wigzalo si¢ z wieloma trudnosciami. Wigkszo$¢ hospicjow
zamkneta mozliwos¢ badan naukowych, przedtuzajac ten czas rOwniez po ponownym
otwarciu mozliwosci wolontariatu. Spowodowato to poczatkowo, ze po kontakcie z
kilkunastoma hospicjami otrzymano jedynie dwie zgody, co wydluzalo rOwniez
oczekiwanie na pacjentow, ktorych stan pozwalatby na swobodng rozmowe z badaczka.
Kiedy dzienna liczba zarazonych malata, a Stany Zjednoczone zaczglty wprowadzac

tagodzenie restrykcji, udato si¢ uzyska¢ coraz wigcej zgdd od kolejnych hospicjow,
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cho¢ nalezy zauwazy¢, ze niekiedy procedury formalne i analiza materiatow przez

hospicja trwaty od kilku dni do kilku tygodni.

Sposéb analizy danych

W ramach rozprawy koncentrowano si¢ gltownie na analizie transkrypcji
wywiadow, przy czym wykorzystano w tym celu program do danych jako$ciowych
NVivo. Licencja zostata otrzymana przez uniwersytet goszczacy w Stanie Indiana,
dzigki czemu badaczka miata dostgp do wszystkich funkcji programu utatwiajacych
proces interpretacji transkrypcji. Podczas analizy wywiadOw opierano si¢ takze 0
materialy dodatkowe, skonstruowane podczas przebiegu badania (obserwacje, notatki

terenowe).

Program NVivo jest coraz bardziej powszechnym narzedziem wspomagajacym
prace badaczy jakosciowych (Niedbalski, Slezak, 2020), dzieki temu, badacze moga
skoncentrowac si¢ na wigkszej liczbie danych, dostrzec szersze powigzania migdzy
kategoriami analizy (Niedbalski, Slqzak, 2020; Niedbalski, 2014). W ramach
opracowywania materialu badawczego =zostal stworzony uporzadkowany opis,
sktadajacy sie z ,,opisu gestego”, majacego na celu ,,ukazanie calego bogactwa
przedstawianych zdarzen oraz uwypuklenia powigzan miedzy tym, co si¢ dzieje, a
ludzkimi intencjami, strategiami dzialania” (Juszczyk, 2013: 190). Zgodnie z
opracowaniami metodologicznymi, podczas analizy koncentrowano si¢ na ,,typach
badanych zjawisk”, a takze ich ,,czestotliwosci, wielko$ci, przyczyn i skutkOw” w
kazdym z wywiadOw, tworzgc ostatecznie kategorie i porOwnania mi¢dzy rodzajem
opieki (stacjonarna, domowa) i miejscem przeprowadzania badan (Polska, USA)
(Juszczyk, 2013: 189). W tym celu dokonano opracowania danych empirycznych
tworzac kody, nastepnie je kategoryzujac i grupujac, przedstawiajgc coraz bardziej
ukazujacg si¢ strukture (Flick, 2011). Podczas kategoryzowania danych grupowano
kody, tworzac kategorie ,,nadrzedne”, stanowigce 0QgOlniejsza czgs$¢ zbioru danych
(Niedbalski, 2014: 101).

5.3. Miejsca, w ktorych zostalo przeprowadzone badanie

Wywiady zostaly przeprowadzone za zgoda czterech hospicjow w

wojewddztwie pomorskim (w czterech miastach, w przypadku opieki domowej rowniez
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na terenach wiejskich) 1 os§miu hospicjow w Stanie Indiana w obszarze Indianapolis 1
pieciu najblizszych miast (w opiece stacjonarnej i domowej). Placowki byty wybierane
ze wzgledu na kwestie logistyczne 1 etyczne. Stan choroby pacjentow, ktory
kwalifikowal ich pod opieke hospicjum powodowal, ze odczuwali oni czesto zmiany
samopoczucia, zwigzane z nowotworem (bol fizyczny, psychiczny i emocjonalny) i
swiadomos$cig zblizajacej si¢ S$mierci. Pacjenci byli uprzedzani przez zesp6t
interdyscyplinarny o pojawieniu si¢ badaczki w placowce lub ztozeniu pacjentowi
wizyty domowej i wyrazali zgode na che¢ udzielenia wywiadu. Odleglo$¢ do miejsca
wizyty pacjenta wyznaczono na maksimum 150 kilometréw, co umozliwialo badaczce
dotarcie na wywiad w ciggu kilku godzin od otrzymania informacji o zgodzie pacjenta
na spotkanie (szczegélnie w przypadku opieki stacjonarnej). Zasady dotyczace
odleglosci zostaty ustalone rowniez ze wzgledu na sugestie personelu, ze pacjenci po
otrzymaniu informacji o mozliwosci spotkania si¢ z badaczka czesto oczekiwali na tg
wizyte (szczegolnie pacjenci samotni lub nie majacy mozliwosci wielu wizyt rodziny,
przyjaciot). Aby unikngé rozczarowania ze strony pacjenta, a takze okaza¢ szacunek i
poczucie wazno$ci kazdej rozmowy, aspekt czasu byl istotny podczas projektu
badawczego. Niektorzy pacjenci (szczegdlnie pod opieka domowa, w ktdrej pacjenci
byli w relatywnie lepszym stanie, niz pacjenci stacjonarni) preferowali ustalenie
terminu spotkania z wyprzedzeniem kilkudniowym, co rowniez bylo respektowane
podczas logistycznego planowania badania. W kazdym z hospicjéw stacjonarnych w
Polsce i w Stanach Zjednoczonych, w ktorym przeprowadzano wywiady pokazano
badaczce wszystkie przestrzenie (zarowno dostgpne dla pacjentow jak i jedynie dla
personelu), wskazane do kontaktu osoby z placowki odpowiedzialy réwniez na

wszystkie pytania badaczki pojawiajace si¢ przed i w trakcie prowadzenia badania.

Aby sprawdzi¢, czy miejsce opieki (dom, placowka) determinuje obecnie jako$¢
zycia chorych, wywiady w Polsce zostaty przeprowadzone w dwodch hospicjach w
duzych miastach w wojewo6dztwie pomorskim, a takze w dwoch znajdujacych sie poza
glowna aglomeracja wojewodztwa. Podobnie w Stanach Zjednoczonych,
wspotpracowano z hospicjami w stolicy (i jednocze$nie najwigkszym miescie w Stanie),
a takze placoéwkami znajdujgcymi si¢ w mniejszych miastach. W dwoéch z czterech
opisanych hospicjow w Polsce przeprowadzano takze wywiady w opiece domowej

(analogicznie wybrano opiek¢ domowa w duzym miescie 1 poza centrum
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wojewodztwa), w Stanach Zjednoczonych w pieciu hospicjach domowych. Nalezy
wspomnie¢, ze w ramach wywiadow w opiece domowej w Polsce zgody otrzymano od
wszystkich hospicjow, cho¢ ostatecznie, jedynie pod opieka dwoch hospicjow
domowych znajdowali si¢ pacjenci spetniajacy Kryteria badawcze, ktérzy wyrazili
zgode na kontakt z doktorantky. Analogicznie w USA, otrzymano zgody od trzech
dodatkowych hospicjow, jednak w czasie badania nie posiadaty one chorych, z ktorymi

mogla porozmawia¢ badaczka.

Kazde z hospicjow bylo umiejscowione poza centrum miasta, czesto na uboczu.
Wywiady w placoéwkach stacjonarnych odbywaly si¢ w sezonach wiosennym i jesienno-
zimowym w budynku hospicjum - na sali chorego (jesli warunki umozliwiaty swobodna
rozmow¢ z pacjentem lub jesli pacjent nie mial mozliwo$ci przemieszczania si¢), w
kaplicy, pokoju dziennym, lub w innej przestrzeni preferowanej przez pacjenta
(przyktadowo, na krzestach przed pokojami pacjentow). W sezonie letnim natomiast
wszystkie wywiady przeprowadzano w ogrodzie na zewnatrz placowki - w patio, altanie
lub innych miejscach wypoczynku preferowanych przez pacjenta, ktére umozliwiaty
swobodng rozmowe¢ migdzy chorym, a badaczka. W opiece domowej wywiady
odbywaly si¢ w domu pacjenta (po pandemii dwa wywiady byly w formie zdalnej -
telefonicznej) lub placéwce dlugoterminowej (w niektorych przypadkach w USA). Jesli
chory przebywal wylacznie w 16zku, woéwczas rozmawiano w dedykowanym
pacjentowi pokoju, jesli natomiast mial on mozliwo$¢ przemieszczania si¢, czgsto
proponowal pomieszczenie, w ktorym czut si¢ najbardziej komfortowo 1 mogh

swobodnie rozmawiaé (przyktadowo, kuchnia, salon, jadalnia).

W hospicjach stacjonarnych w Polsce, w ktérych przeprowadzono wywiady, na
kazdej z sal przebywato minimum dwoch, niekiedy trzech pacjentow. Chory miat czgsto
odgrodzong pojedynczym parawanem medycznym przestrzen sktadajaca si¢ z tozka,
szafek oraz stolika wyprofilowanego tak, aby pacjent mogt spozywac positki bedac w
t6zku. Dodatkowe przestrzenie wspolne byty dedykowane czynno$ciom zwigzanym ze
spotkaniami rodzinnymi, warsztatami, czy innymi aktywnosciami organizowanymi
przez hospicjum. Poza przydzielong pacjentowi przestrzenia, dostep do pozostatych
czesci placowki byl wspolny, w tym lazienka, telewizor, ktorymi chorzy dzielili si¢ z
innymi pacjentami z sali. W kazdym z hospicjow, znajdowata si¢ takze kaplica, w ktorej

miedzy innymi odprawiano Msze Swicte, a takze pokoje, do ktérych wstep miat
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wylacznie personel: gabinet zabiegowy, przechowalnia lekéw oraz pro mortem
(miejsce, w ktorym po $mierci pacjenta dokonuje si¢ czynnosci higienicznych,
pozegnania zmartego, a takze oczekiwania na przyjazd zaktadu pogrzebowego). W
placowkach byly rowniez tak zwane izolatki, do ktorych zazwyczaj przewozi si¢
pacjenta podczas infekcji, stanu wynikajacego z choroby lub procesu aktywnego

umierania, aby umozliwi¢ choremu i rodzinie komfortowg i prywatng przestrzen.

W USA wyglad miejsca zalezal od charakteru placowki. Posrod nich, cztery
oferowaly jedynie opiek¢ domowa, dwa wylacznie opieke stacjonarng, dwa za$ oba
rodzaje opieki. Jedno hospicjum - charytatywny dom hospicyjny byto placowka non-
profit, w ktoérej pacjenci otrzymywali bezptatng opieke medyczno-pielegnacyjna.
Chorzy mieli takze osobne pokoje, sprzet medyczny w zaleznosci od kondycji pacjenta
1 positki. Nalezy zauwazy¢, ze opieka specjalistyczna (lekarska i specjalistyczna
pielegniarska) byta dostarczana pacjentowi dodatkowo przez zewngtrzne hospicjum
kontrolujace stan chorego dwa razy w tygodniu (w ramach rzadowego programu
domowej opieki hospicyjnej). Pozostate hospicja byty instytucjami prywatnymi (non-
profit lub for-profit), obejmujacymi opieka pacjentow zarowno z programow Medicare,
Medicaid, indywidualnych polis ubezpieczeniowych, a takze finansujacych opieke
wylagcznie z wilasnych $rodkow. Wszystkie placowki hospicyjne, w ktorych
przeprowadzano wywiady posiadaty indywidualne pokoje dla pacjentow wraz z
prywatng fazienka, mini-lodowka, miejscem odpoczynku dla rodziny (rozktadany fotel,
sofa) i telewizorem. Niektore miejsca miaty takze prywatne aneksy kuchenne, gdzie
pacjenci wraz z rodzing mogli przygotowywac razem positki. W kazdej z placowek byty
takze przestrzenie wspdlne: pokoje dzienne, jadalnie, a takze miejsca na zewnatrz, w
ktorych chorzy szczegdlnie w miesigcach wakacyjnych mogli spacerowaé i
odpoczywaé. Co interesujace, do stref zewnetrznych chorzy mieli dostep najczesciej
bezposrednio z wlasnych pokoi, w ktoérych znajdowaty si¢ drzwi do ogrodu, dzigki
czemu nie musieli przechodzi¢ przez inne czegsSci placowki. Kazde z hospicjow
dostarczato positki dla pacjentéw. Oprocz hospicjum z darmowa opieka, placowki
bazowaly na zamodwieniach positkow z zewnetrznych restauracji, najczesciej typu fast-
food, deklarujac, ze jest to praktykowane niezaleznie od pory dnia lub nocy i zalezy od
potrzeb pacjenta. W charytatywnej placowce positki byly przygotowywane przez

dedykowang osobe¢ z personelu.
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W ramach klasyfikacji w podziale na rodzaj opieki w Stanach Zjednoczonych,
jako stacjonarnag uwazano miejsca poza domem pacjenta, dedykowane wylgcznie
chorym, ktorych stan okreslany zostal jako nieuleczalny, a przewidywania
przezywalnosci wynosity okoto 6 miesiecy. W zwigzku z tym, wywiady
przeprowadzano w szpitalnym oddziale hospicyjnym, domach hospicyjnych. Mimo, ze
do pacjentow w placowce, gdzie pacjenci otrzymywali darmowg opieke przychodzity
dedykowane osoby z innych hospicjow (co byto okreslane jako opieka domowa), to
charakter miejsca opieki byl bardziej zblizony do stacjonarnego funkcjonujacego w
Polsce. Ta forma opieki zostata zatem zaklasyfikowana w niniejszej pracy jako
stacjonarna. W ramach opieki domowej natomiast wywiady zostaty przeprowadzone w
domu pacjenta, a takze w miejscu, w ktorym przebywat pacjent w dluzszej perspektywie
czasowe] (domu opieki dlugoterminowej). Aby uzyskaé rownomierne proporcje, w
opiece domowej w Stanach Zjednoczonych 14 wywiadoéw zostato przeprowadzonych
w domu pacjenta, 14 za§ w placowce dlugoterminowej (nie hospicyjnej), w ktorej
przebywal chory (Tab. 1. Rozktad proby). W domu pacjenta, podobnie jak w Polsce,
wywiady byly przeprowadzone w miejscu, w ktorym pacjent czul si¢ najbardziej
komfortowo (lub w pokoju pacjenta lezacego). W placowce opieki dtugoterminowej -
domu opieki (Nursing House) pacjenci nie posiadali whasnych pokoi. Przed
rozpoczeciem wywiadu, czgsto chory sugerowat badaczce rozmowe w innym miejscu:
jadalni lub przestrzeni towarzyskiej, aby pozwalalo to na swobodng, prywatng

r0ZMoOwe.

5.4. Dobér proby badawczej

Populacje badang stanowily osoby 2z rozpoznaniem zaawansowanej,
nieuleczalnej choroby nowotworowej, ktdre w czasie prowadzenia badan znajdowaty
si¢ pod opieke hospicjum w Polsce (wojewddztwie pomorskim) lub w Stanach
Zjednoczonych (Stanie Indiana). Wywiady zostaly przeprowadzone z osobami

uznawanymi prawnie za pelnoletnie (w Polsce od 18 roku zycia, w USA od 21 lat).

Przed przystagpieniem do badan, ze wzgledu na specyfik¢ grupy badanej,
szczegblnie brak przewidywalnosci w jakim czasie pacjenci w danym wieku beda
znajdowac si¢ pod opiekg hospicjum, nie ustalono grup wickowych, w ramach ktorych

mozna dokona¢ analizy materialu badawczego. Finalnie, w Polsce przeprowadzono

107



wywiady z pacjentami w wieku od 24 do 98 lat, natomiast w Stanach Zjednoczonych
od 47 do 99 lat. W obu miejscach przewazala liczba pacjentow 60+. W Polsce, 10
wywiadow zostalo przeprowadzony z osobami ponizej 60 roku zycia (24-59 lat), w

Stanach Zjednoczonych zas z 4 pacjentami w wieku migdzy 47, a 59 lat.

Pacjenci przebywali pod opiekg hospicjum minimum tydzien, maksimum 2,5
roku. Najwiecej chorych deklarowalo, ze korzystaja z opieki 3 miesigce. Zdecydowana
wigkszos$¢ pacjentdéw w opiece domowej (zaréwno w Polsce, jak i w USA) mieszkala z

opiekunem rodzinnym.

Mimo nie ujmowania w czgsci spoleczno-demograficznej wywiadu pytania
dotyczacego wyksztalcenia, to prawie wszyscy chorzy opisywali przebieg Sciezki
zawodowej. W Polsce, pacjenci deklarowali podejmowanie prac fizycznych, biurowych
lub opieki nad domostwem i dzie¢mi. W Stanach Zjednoczonych chorzy zajmowali si¢

ustugami (czesto posiadali wlasne firmy), doradztwem, praca biurowa lub naukowa.

Wigkszo$¢ chorych w Polsce nie utozsamiata si¢ z rodzajem zdiagnozowanego
nowotworu, tym samym odpowiadajgc na pytanie dotyczace diagnozy, stwierdzali ze
chorujg na ,,raka”. W Stanach Zjednoczonych natomiast pacjenci okreslali typ choroby,
niekiedy podajac rowniez jego stadium, a takze choroby dodatkowe. Pacjenci podawali

najczesciej nowotwor ptuc, jelita grubego, watroby lub narzadéw plciowych.

Dobér proby zostat skonstruowany w réwnych proporcjach zwazywszy na trzy
kategorie: miejsce przeprowadzania badan (Polska, Stany Zjednoczone), rodzaj opieki
(stacjonarna, domowa), a takze identyfikacje plciowa (kobieta, mezczyzna).
Przeprowadzajac badania w Polsce 1 w USA, Zadna osoba nie zadeklarowala podczas
rozmowy innej plci, niz kobieta/mezczyzna, nalezy jednak podkreslic, ze przed
przystapieniem do wywiadow w Stanach Zjednoczonych, ze wzgledu na przedstawione
przez opiekuna naukowego zasady prowadzenia badan, w pierwszej czgsci wywiadu
dodano pytanie o identyfikacj¢ plciowa (zwazywszy na to, w ponizszej tabeli ptec
zostala jedynie zaznaczona symbolem *). Nalezy zauwazy¢, ze ple¢ nie stanowila
zmiennej determinujacej przedstawiane dane, byla jedynie informacja na temat
identyfikacji jednostki. ROwne proporcje ptci miaty powodowaé wytacznie otrzymanie

uniwersalnych danych, ktore nie bylyby obcigzone przez dominacje jednej z grup.
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W probie nie uwzgledniono podziatu ze wzgledu na tozsamos¢ rasowa, czy
pochodzenie etniczne. Lacznie przeprowadzono 112 wywiaddéw z pacjentami - 56 W
Polsce i 56 w Stanach Zjednoczonych. Poczatkowo zaktadano probe 120 wywiadow z
pacjentami w Polsce i w USA. Ze wzgledu na ramy czasowe uwzgledniajace pandemie
1 trudnosci w dotarciu do pacjentow spetniajagcych kryteria badawcze w Polsce, dla
uzyskania rownomiernego rozktadu ustanowionych grup, zmieniono liczb¢ w obu
miejscach przeprowadzania wywiadow. Z uwagi na to, ze w Stanach Zjednoczonych,
osoby w terminalnym stadium choroby nowotworowej przebywajacy pod opieka
hospicjum, stanowig mniejszo$¢ (rozdziat 1V.), po konsultacjach z hospicjami
poczatkowo zatozono, ze badaczka bedzie spotykac si¢ z pacjentami niezaleznie od ich
jednostki chorobowej i na biezaco weryfikowaé, jak wielu z nich odpowiada zatozone;j
probie badawczej. W trakcie przeprowadzania wywiadow okazato si¢ jednak, ze chorzy
spetniajacy kryteria (szczegolnie stan umozliwiajacy swobodng rozmowe) i wyrazajacy

zgode na wywiad, byli pacjentami z zaawansowanym, nieuleczalnym nowotworem.

W wybranych hospicjach, podczas trwania projektu wigkszo$¢ osob miata
zaawansowang chorobe¢ Alzheimera, co z perspektywy etyki badan, kryteriow i polityki
hospicjow (ochrona grupy wrazliwej) wytaczato tych pacjentow z mozliwosci spotkania
z badaczka. Podczas wywiadow, doktorantka miata jednak okazje odbycia kilku
rozméw z siedmioma osobami z chorobami nienowotworowymi - ze zdiagnozowang
chorobg serca, ptuc i ALS (stwardnieniem zanikowym bocznym). Aby unikngé
generowania w$rod chorych poczucia pominigcia i okaza¢ im szacunek, po otrzymaniu
informacji od dedykowanych oséb z personelu, ze posiadajg pacjenta z jednostka
chorobowag nienowotworowa, ktory bylby zainteresowany wywiadem, badaczka
kazdorazowo przyjezdzata na spotkanie z nim. Ze wzgledu na malg liczbe
przeprowadzonych rozméw i brak mozliwo$ci poréwnania do tozsamej grupy w Polsce,
wywiadow z pacjentami nienowotworowymi nie ujeto jednak w niniejszej pracy (choc,

co nalezy podkresli¢, z uwagi na ich istotnos¢, beda czescig odrebnej publikacii).

Zwazajac na charakter opieki hospicyjnej w Polsce, ktory jest zblizony we
wszystkich czesciach kraju, aby ujednolici¢ stosowane terminy, proba badawcza
wykonana w wojewddztwie pomorskim jest nazywana probg w Polsce, analogicznie

zastosowano dla proby w Indianie (stosujagc nazewnictwo ,, Stany Zjednoczone”).
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Plec* Opieka 14 14
stacjonarna
Opieka 14 14 (7 wywiadéw w domu
domowa pacjenta, 7 w placowce

opieki dtugoterminowe;j)

Plec* Opieka 14 14
stacjonarna
Opieka 14 14 (7 wywiadéw w domu
Domowa pacjenta, 7 w placowce

opieki dlugoterminowe;j)
Suma w 56 56
podziale na kraj
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Tabela 1. Rozktad proby

5.5. Przebieg badania

Czas przeprowadzania wywiaddw

Aby unikng¢ determinacji danych ze wzgledu na prawdopodobienstwo
uzyskania wigkszej liczby wywiadOw z jednej z grup z rozktadu proby nad innymi,
zamierzano przeznaczy¢ na badanie empiryczne w Polsce 2 lata, rozpoczynajac je w
pazdzierniku 2018 roku. Ze wzgledu na sytuacje zwigzang z pandemia Covid-19,
wywiady zostaly wstrzymane i finalnie dokonczone mig¢dzy marcem, a lipcem 2021
roku. Od 1 sierpnia 2021 roku rozpoczg¢to druga czgs¢ projektu, ktora zostata
sfinansowana dzieki otrzymanemu stypendium Fulbright Junior Research Award®.

Ze wzgledu na ograniczenia czasowe wynikajace ze stypendium (10 miesigcy),
a takze zalozenia metodologiczne w osiggnigciu tozsamej liczby wywiadow, prace
badawcze w Stanach Zjednoczonych od poczatku otrzymanego grantu byty

zorientowane na maksymalne zintensyfikowanie podejmowanych dziatan naukowych.

5 Informacje o stypendium dostgpne na stronie: www.fulbright.edu.pl/junior-award
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Byto to mozliwe, dzigki spotkaniom, korespondencji mailowej z opiekunami
naukowymi rozprawy doktorskiej z Uniwersytetu Gdanskiego, a takze
cotygodniowemu monitorowaniu sytuacji zwigzanej z postgpami badawczymi w
konsultacji z opiekunem merytorycznym stypendium z Indiana University Purdue
University Indianapolis. Od momentu rozpoczecia wywiadéw badaczka miata takze
wsparcie od dedykowanych os6b z hospicjow, szczegdlnie od dyrektora medycznego
oraz managera programu hospicyjnego w medycznej sieci uniwersyteckiej (IU Health),
ktorzy monitorowali postgpy badaczki w przeprowadzanych wywiadach. W momencie,
kiedy brakowato mozliwosci kontaktu z pacjentami spelniajacymi kryteria
metodologiczne, wspomniane osoby pomagaly réwniez w kontakcie z innymi

hospicjami. Proces zbierania materiatu badawczego zakonczono w maju 2022 roku.

Procedura przystgpienia i przebieg badania

Przed przystgpieniem do zbierania materialu empirycznego w Polsce do
kazdego z wybranych w ramach badania hospicjOw dostarczono (osobiscie, mailowo)
dokumenty doktorantki, w tym: skan indeksu, opini¢ opiekuna naukowego, opis
projektu 1 pytania do wywiadu. Po uzyskaniu zgody, badaczka odbywata rozmowe z
dedykowang osobg z zespotu interdyscyplinarnego, ktora dotyczyta charakteru miejsca,
a takze specyfiki grupy badawczej. Kazdorazowo, hospicjum proponowato doktorantce
rozpoczgcie wspotpracy od pacjentOw stacjonarnych, nastepnie - po kilku wywiadach

w placéwece - rozmawiano na temat strategii kontaktu z pacjentami pod opieka domowa.

Mozliwa forma kontaktu z chorymi zawsze opierata si¢ o zasady obowigzujace
indywidualnie w kazdym z hospicjow. Przed wywiadem z pacjentem, dedykowana
osoba z personelu (najczesciej pielegniarka, psycholog), ktOra monitorowata zarGwno
fizyczny, jak i psychiczny stan chorych okreslata, ktOrzy z nich sa w kondycji
umozliwiajacej swobodng rozmowe miedzy badaczka, a pacjentem. Nastepnie, jesli po
krotkim przedstawieniu badania przez osobg z hospicjum pacjent wyrazit wstepng
zgode na spotkanie z doktorantka, badaczka otrzymywata informacje¢ telefoniczng o
mozliwosci przyjscia do placowki lub domu pacjenta. Po rozmowie telefonicznej,
badaczka udawata si¢ do placdwki w mozliwie najkrotszym czasie, co minimalizowato
sytuacj¢ pogorszenia si¢ stanu pacjenta, a takze dlugiego oczekiwania chorego na
kontakt z doktorantkg. Nastepnie, po dotarciu do osrodka podawane byly do

wiadomosci badaczki ponizsze informacje:
111



e nr sali lub telefon do pacjenta (za zgoda chorego w przypadku pacjentOw

domowych),
e imi¢ pacjenta/pacjentki (pacjenci stacjonarni, domowi),

e samopoczucie pacjenta, inne informacje niezwigzane z danymi wrazliwymi lub
osobowymi (z inicjatywy personelu), ktore potencjalnie mogly mie¢ wptyw na
wywiad (przyktadowo, organizowane przez hospicjum wydarzenie w dniu kontaktu

badaczki z chorym, na przyktad msza lub remont pomieszczenia).

Ostatnia informacja byla z perspektywy badaczki szczegOlnie istotna, gdyz
pozwalata na przygotowanie si¢ zarOWNO technicznie, jak i mentalnie na rozmowe z
pacjentem. Kazdy wywiad byl unikatowy, kazdy pacjent odczuwat potrzebg bycia
wystuchanym 1 zrozumianym, dlatego badaczka starata si¢ rzetelnie przygotowaé do

rozmowy z pacjentem.

Przed kazdym wywiadem, doktorantka zadawala pytanie o zgode chorego na
przeprowadzenie wywiadu, a takze na mozliwo$¢ nagrywania audio. Pacjent
otrzymywat informacje o celu nagrania i ogblnych obszarach tematycznych. Ze
wzgledu na specyfike wybranej prOby badawczej, za kazdym razem chorzy byli
proszeni, by informowali o odczuwanym zmeczeniu, potrzebie przyjscia pielegniarki,
czy zakonczenia wywiadu. Mialo to zapewni¢ pacjentowi komfort i poczucie
bezpieczenstwa. Chorzy byli proszeni rOwniez, by w momencie niezrozumiatosci
pytania lub braku checi na odpowiedz informowano o tym badaczke. Jesli
samopoczucie chorego zmienito si¢ od momentu informacji o wstepnej zgodzie na
kontakt do czasu przyjazdu badaczki, wowczas wywiad z pacjentem byt odwolywany
(lub przesuwany na inny termin), gdyz poszanowanie sytuacji chorego byto podczas
prowadzenia badan kluczowg zasada. Zdarzalo sig, ze z logistycznie zaplanowanych
pigciu wywiadow w danym hospicjum stacjonarnym, przeprowadzano tylko 1-2,

niezaleznie od odleglo$ci do placowki, w ktoérej przebywali pacjenci.

Wywiady w opiece domowej odbywaty si¢ zarowno na terenach miejskich, jak
1na obrzezach miasta. Ze wzgledu na to, ze pod opieka domowa znajdowali si¢ pacjenci,
ktérych kondycja zazwyczaj nie wymagala specjalistycznej, catodobowej opieki,
jedynie dwa sposrod wszystkich umowionych wywiadow nie odbyly si¢ (z powodu
kondycji chorego). Spowodowato to, ze do momentu pandemii Covid-19
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przeprowadzono wigcej wywiadow w tej formie opieki. Po przerwie zwigzanej z
koronawirusem, od marca 2021 roku kontynuowano kontakty z hospicjami, uzyskujac
11 wywiaddéw, w tym 9 w placéwkach stacjonarnych i 2 w opiece domowej
(telefonicznie). Lacznie przeprowadzono w Polsce 56 wywiadéw (28 w opiece

stacjonarnej i 28 w domowej).

Badania w Stanach Zjednoczonych trwaly od sierpnia 2021 do maja 2022.
Procedury przystapienia do zbierania danych zostaly rozpoczgte analiza procesu
rekrutacyjnego. Przeprowadzane wywiady dotyczyly niekiedy trudnych zagadnien,
dlatego tez pytania do wywiadu byly wiele razy konsultowane z opiekunami

naukowymi w Polsce oraz z mentorem naukowym w ramach stypendium Fulbrighta.

W USA, oprocz wsparcia merytorycznego, zasiegnigto takze opini¢ odnosnie
poruszanych z pacjentami zagadnien ze specjalista prowadzacym zajecia dedykowane
opiece hospicyjnej z programu Medical Humanities na IJUPUI. Szczeg6lnie dopasowano
materialy badawcze do réznic kulturowych, dzigki czemu zminimalizowano
potencjalne nieporozumienia, czy konflikty, ktore moglyby pojawic¢ si¢ ze wzgledu na
zastosowanie pewnych stow, wyrazen lub pytan. Nastgpnie, zgodnie z wymogami
komisji etyki (IRB IU), badaczka nawigzata wspolprace z pierwszymi hospicjami, ktore
byty niezbednym wymogiem do ztozenia wniosku o zgodg¢ na przeprowadzenie badan,
a takze wykonano szkolenie z etyki w badaniach naukowych na uniwersytecie
goszczacym. Ze wzgledu na wysokie zorientowanie na ochrong grup wrazliwych,
propozycja badania przeszla przez szczegdlowy proces oceny kazdego dokumentu.
Badaczka kilkukrotnie odpowiadata takze na zdawane przez komisj¢ etyki pytania,
zwigzane mi¢dzy innymi z rekrutacja, kontaktem z pacjentami, celem badania i analiza

wywiaddw.

Aby zrealizowac zatlozong probe badawcza w relatywnie krotkim czasie
(dziesig¢ miesigcy) nawigzano wspolprace z o$mioma hospicjami, z ktorymi
kontaktowano si¢ minimum dwa razy w tygodniu (zazwyczaj z managerem
pielegniarek/pracownikdw spotecznych lub wolontariuszy), aby zapyta¢ o nowe
przyjecia pacjentéw 1 mozliwe wywiady. Dzigki wspomnianym wczes$niej nawigzaniu
kontaktu z osobami z [U Health, badaczka otrzymata wsparcie w przypadku wystapienia

probleméw w kontakcie z hospicjami w Stanie Indiana (ze wzglgdu na brak
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amerykanskiego pochodzenia, co niekiedy utrudniato otrzymanie zgody na badania

(background checkout) Iub wydtuzato proces akceptacji).

Kontakt w opiece stacjonarnej i domowej byta tozsamy do przeprowadzanego
w Polsce (dodatkowo, w USA przed wywiadem pacjent otrzymywat rowniez Consent
Form (Formularz Zgody) ze wszystkimi informacjami dotyczacymi wywiadu i
transkrypcji). Procedura wywiadu w domu pacjenta natomiast byta ztozona z dwdch
alternatywnych form kontaktu: (1) pacjent wyrazat werbalng zgod¢ na przekazanie
badaczce numeru telefonu; (2) pacjent wyrazat werbalng zgodg, aby badaczka mogta na
nastgpnej wizycie towarzyszy¢ pracownikowi hospicjum, opowiedzie¢ o projekcie i

zapyta¢ o mozliwos¢ przeprowadzenia wywiadu.

Z perspektywy logistycznej 1 polityki niektorych hospicjow, glownie
przeprowadzono wywiady w oparciu o drugg form¢. Wowczas badaczka ustalata z
pielggniarka lub pracownikiem spotecznym miejsce spotkania w celu wspolnej podrozy
do pacjentéw, ktorzy zgodzili si¢ na spotkanie. Kazdy z chorych posiadat warunki
domowe umozliwiajace prywatny, swobodny kontakt z badaczka. W przypadku
pacjentow z wada shluchu/rurkg tracheostomijng pisano pytania lub odpowiedzi na
kartkach. W odrdznieniu od badan w Polsce, w Stanach Zjednoczonych ze wzgledu na
procedury zwiazane z otrzymaniem zgody od kazdego chorego na spotkanie z badaczka,
a takze zaplanowanie spotkan w oparciu o mozliwosci czasowe pielegniarki, czy
pracownika spotecznego, wywiady w opiece stacjonarnej skompletowano kilka tygodni
szybciej, niz w opiece domowej. We wspotpracy z polskimi hospicjami, werbalna zgoda
chorego z opieki domowej na kontakt ze strony badaczki umozliwiala otrzymanie
numeru telefonu do pacjenta lub adresu zamieszkania. Aby usprawni¢ proces kontaktu
z pacjentem korzystano z wlasnego $rodka komunikacji (samochodu), co umozliwiato
przeprowadzenie wywiadu z chorym w komfortowym dla pacjenta czasie. W Polsce,
przecigtny czas trwania wywiadu wyniost 30 minut, w Stanach Zjednoczonych
natomiast okoto 45 minut. Nalezy zauwazy¢ jednak, ze ze wzgledu na kondycje
pacjentow czas, ktory chory poswiecat badaczce wahat si¢ migdzy 15, a 50 minut w

Polsce, w USA natomiast miedzy 20, a 120 minut.

5.6. Kwestie etyczne i problemy pojawiajace si¢ podczas badania
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Zgodnie z procedurami opieki hospicyjnej, pacjenci, niezaleznie od kraju,
musieli wyrazi¢ zgodg¢ na objecie ich procedurg badawczg. Rozmowy na temat obecne;j
sytuacji pacjenta, opieki hospicyjnej, relacji, czy zmagan z nadchodzaca $§miercig nalezg
do tematdw osobistych, czego doktorantka byta §wiadoma. Badania byty zaopiniowane
przez komisje etyczne w Polsce i w USA, a takze hospicja, z ktorymi nawigzano
wspotpracg. Chorzy przed przystgpieniem do wywiadu kazdorazowo byli informowani
o tym, jaki jest cel prowadzonych badan socjologicznych. Oprdcz tego, otrzymywali
informacje, jakiej grupy docelowej dotyczy projekt, tak aby mogli podja¢ swiadoma
decyzje na temat udziatu. Dodatkowo, badani byli wybierani przez osoby z personelu,
ktére okreslaty kondycje chorych jako odpowiednia, by rozmawia¢ z doktorantka na
tematy zawarte w pytaniach do wywiadu, co minimalizowalo potencjalne negatywne

emocje u chorych.

Wywiad rozpoczynal si¢ od pytan wstepnych (ogoélnych), ktére miaty na celu
zapewni¢ komfort i oswoi¢ z sytuacjg rozmowy z nieznang wczesniej choremu osoba.
Kazdorazowo informowano takze o istotnej roli komunikacji - doktorantka o§wiadczata
pacjentowi, by w przypadku potrzeby zrobienia przerwy lub zakofnczenia wywiadu
chory powiedziat o tym badacze. Podobnie, gdyby pacjent nie chciat odpowiedzie¢ na
dane pytanie lub odczuwat potrzebe rozmowy na inny, wazny dla niego temat. Miato to
za zadanie zbudowac¢ poczucie zaufania, relacji migdzy chorym, a badaczka. Zdarzato
si¢ takze, ze pacjent niekiedy zadawat kilka prywatnych pytan doktorantce. Dzielenie
si¢ wlasnymi informacjami, do$wiadczeniami badaczki (respektujac komfort w
odpowiadaniu na pytania) powodowato, ze chory zaczynat czué, ze rdOwniez otrzymuje
od niej szczere odpowiedzi, co powodowato wigksza sktonnos¢ pacjenta do glebszych
refleksji 1 budowato zaufanie. Niekiedy chorzy pytali o réznice kulturowe w kraju
pochodzenia badaczki, histori¢ opieki hospicyjnej, a takze o wiek, czy zainteresowania.
Jak okreslit Jemielniak (2012: 33) ,,miejetno$¢ nawigzania relacji z badanymi” jest
,wymogiem budowania zaufania”, szczego6lnie przy przeprowadzaniu badan z grupa o

pewnej specyfice zwigzanej z osobista sytuacja, czy choroba.

Oprdcz skonstruowanych pytan, zatozono, ze pacjent ma swobode rozmowy 0
tym, co jest dla niego indywidualnie wazne. Dalo to cenng i prawdziwa perspektywe
sytuacji chorego. Jak napisat Jemielniak (2012: 35) ,,badanie nie powinno szkodzi¢

badanym pod wzgledem emocjonalnym”, trzeba jednak zaznaczy¢, ze zaden badacz nie
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jest w stanie do konca przewidzieé, jakie zagadnienia mogg spowodowaé poruszenie
emocjonalne u chorych. Jesli jednak podczas wywiadu zdarzyla si¢ sytuacja poruszenia
emocjonalnego, pozwalano pacjentowi, aby sam zakonczyl omawiany temat. Dawato
to poczucie komfortu, ze chory jest wystuchany i to on zadecyduje, ile informacji chce
przekaza¢ badaczce (minimalizowano réwniez poczucie ignorowania, gdy pacjent
odczuwat silng potrzebe kontynuowania emocjonalnego tematu). Ta koncepcja zostata
wypracowana z osobami z zespotu interdyscyplinarnego hospicjum w Polsce i w USA

(pielggniarkami, psychologami).

Podczas rozmowy z pacjentem, respektowano takze ,,prawo badanych do
niewiedzy o swoich najglebszych myslach”, a takze brak wywolywania ,,przemyslen
lub zwierzen, ktore nie pojawityby si¢ gdyby nie udziat w badaniu” (Jemielniak, 2012:
34; Duncombe i Jessop 2002). W Stanach Zjednoczonych, Kkilku pacjentow
komunikowato, ze czuliby si¢ bardziej komfortowo, gdyby podczas wywiadu
towarzyszyta im zaufana osoba z rodziny. Kwestia ta byla skonsultowana zaréwno z
hospicjum, komisjg etyki w USA jak i mentorem naukowym. Ustalono, ze jesli chory
Swiadomie zgadza si¢, by bliski brat udziat w spotkaniu i jego obecno$¢ nie bedzie
wplywata na wypowiedzi pacjenta (bedzie stuzy¢ wytacznie jako wsparcie), badaczka

przystawata na t¢ prosbe.

Tematy uznawane za szczegdlnie wrazliwe (podejscie do umierania, $mierci,
sposoby radzenia sobie z obecna sytuacja) byly poruszane wylacznie z inicjatywy
pacjenta. Badaczka nigdy pierwsza nie zadawala pytania, ktore mogltoby wywota¢ u
chorego szok czy dezorientacje. Jednoczesnie, aby nie pozostawi¢ pacjenta z trudnymi
emocjami, w ostatnim pytaniu nawigzywano do pozytywnych wspomnie¢ i radosnych
sytuacji. Po wywiadzie podkreslano réwniez ogromng wdzigczno$¢ badaczki za
poswiecony czas, podzielenie si¢ cennymi refleksjami, historiami, a takze ponownie
(podobnie do poczatku wywiadu) informowano, ze gdyby pacjent miatl pytania
dotyczace badania lub wywiadu, moze w kazdej chwili skontaktowac si¢ z doktorantka.

Najwigksze dylematy etyczne u doktorantki budzily sytuacje, gdy po otrzymaniu
informacji, ze pacjent zgadza si¢ na wywiad (poznat cel badania) i po przyjechaniu do
domu pacjenta/osrodka, bezposrednio przed spotkaniem z chorym, osoba z rodziny
prosita, aby doktorantka nie stosowala stowa ,,hospicjum”. Wedlug niektorych oséb z

rodziny, stosowanie nazwy opieki wywotuje u pacjenta negatywne emocje. Po
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rozmowie z personelem dowiedziano si¢, ze jest to powszechna praktyka, na ktorg
przystajg rowniez pielegniarki i lekarze w kontakcie z konkretnym pacjentem. Ten
rodzaj tajemnicy w zestawieniu z tematyka i celem niniejszego badania byt dla badaczki
bardzo niekomfortowy i1 generowal pytania odno$nie slusznosci przeprowadzenia
wywiadu. Z drugiej strony, badaczka zostata postawiona w niezrecznej sytuacji -
pacjent czekal w pokoju lub sali na wywiad, kiedy badaczka dowiedziata si¢ o warunku
nie stosowania stowa hospicjum. Odmowa wywiadu i1 wyjscie z budynku
spowodowatoby zdecydowanie wigcej negatywnych emocji, przykrosci u pacjenta i
jednoczesnie poczucie winy u badaczki, ze mimo nastawienia chorego na wywiad,
rozmowa by si¢ nie odbyla. Prawdopodobnie mozna by unikng¢ opisanej sytuacji,
gdyby rekrutacja przebiegata wylacznie po stronie badaczki, jednakze doktorantka ze
wzgledu na dane osobowe nie otrzymataby zgody na samodzielne przeprowadzenie

rekrutacji (szczegdlnie biorgec pod uwage opieke domowa).

Konstatujac nalezy zauwazy¢, ze czgs¢ pacjentow, mimo wyrazenia zgody na
opieke hospicyjng i celu wywiadu, nie stosowata stowa ,hospicjum” lub uzywata
zamiennie okreslen: szpital, placowka, miejsce, lub okreslenia ,,tu”. Aby uniknaé
wywotania negatywnych emocji, badaczka czekata az chory opisze opieke, okreslajac
ja stowami, z ktérymi pacjent sam czuje si¢ komfortowo. Wspomniane sytuacje miaty

miejsce wylacznie wsrdd polskich pacjentéw 1 dotyczyty jedynie niektorych chorych.

Kolejna rozwazang kwestia zwigzang z etykg prowadzonych badan byt dylemat
sposobu okazywania emocji przez badaczke, mogacych pojawic si¢ podczas rozmow z
pacjentem (Flick, 2011). Szczegolnie, gdy wywiad byt przeprowadzany z chorym w
wieku zblizonym do doktorantki lub jej bliskich, a takze z pacjentem posiadajagcym mate
dzieci. Chorzy niekiedy mowili o planach na najblizsze dni, tygodnie, co w wypadku
fazy terminalnej choroby i mozliwosci naglej Smierci mogtoby powodowac u badaczki
wzruszenie. Przyjeto dos¢ rygorystyczny standard zachowan badaczki, w tym zasade
nieuzewngtrzniania emocji, nawet w chwili, kiedy pacjent dzielil si¢ prywatnymi
informacjami, czy przemysleniami dotyczacymi niedalekiej $mierci i pozostawienia
bliskich. Badaczka pilnowata, by jej emocje 1 mimika, nie potegowaly reakcji
emocjonalnych u chorego. Problemem bylo takze obranie odpowiedniej postawy wobec
pacjenta - dylemat, czy w pewnych przypadkach doktorantka moze pocieszy¢ chorego.

Obrano jednak postawe, aby nie wprowadzaé pacjenta w blad, nie zapewniaé, ze
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wszystko bedzie dobrze, czy wszystko przebiegnie po mys$li chorego, rowniez nie
rozpoczyna¢ rozmowy z chorym na temat potencjalnie zblizajgcych sie procesow

umierania.

Badaczka w zadnym wypadku nie starata si¢ doradzaé, czy opiniowacd, co
bytoby niezgodne z charakterem spotkania. Doktorantka stuzyta pacjentowi wytacznie
jako stuchacz, co wielokrotnie byto przez chorych docenione. Badaczka nie angazowata
si¢ emocjonalnie w relacje z pacjentami, zarowno w trakcie, jak i po wywiadzie,
ograniczajac ponowny kontakt w przypadku kolejnej wizyty doktorantki w tej samej
placéwce do serdecznego, krotkiego przywitania si¢. Tak zarzadzany kontakt z chorym
miat za zadanie spowodowaé uniknigcie poczucia niezrgczno$ci u pacjenta, ktory
podczas wywiadu opowiadal o prywatnych przezyciach, dzielit si¢ intymnymi
refleksjami. Brak kontynuowania przez doktorantke kontaktu z chorym miat takze na
celu utrzymanie relacji wytacznie w formie badaczka-pacjent, aby uchroni¢ dobrostan

emocjonalny obu os6b.

Doktorantka starata si¢ unika¢ w rozmowie z personelem tematu pacjentow - z
jednej strony, ze wzgledu na respektowanie zasady ujawniania danych dotyczacych
chorego, z drugiej zas, aby unikng¢ otrzymania informacji o $mierci pacjenta, tym
samym zminimalizowa¢ dyskomfort i potencjalny wptyw na dalsze przeprowadzanie
wywiaddw. Jak wspomniano w poprzednim podrozdziale, od personelu otrzymywano
wylacznie podstawowe informacje na temat pacjenta, ktory zgodzil si¢ na wywiad
(informacje otrzymano wylacznie przed rozmowa z chorym). Wszystkie pozostate dane
badaczka otrzymywata od chorego. Co wiecej, zatozeniem metodologicznym byto, aby
polega¢ na wiedzy i opiniach pacjenta dotyczacych jego obecnej sytuacji, doswiadczen

choroby, uznajac je niezaprzeczalnie za rzeczywistos¢ badana.

Z nieokazywaniem emocji zwigzany byt rowniez dylemat postrzegania badacza
jako profesjonalisty, czy czesci zespotu hospicyjnego, co miato miejsce w Stanach
Zjednoczonych. Powodowato to, ze personel byt bardzo otwarty, aby rozmawiaé z
badaczka na temat probleméw w opiece nad pacjentami lub $miercig chorego.
Trzykrotnie zdarzylo sig¢, ze bezposrednio obok doktorantki znajdowalo si¢
przywiezione z sali, przykryte cialo zmarlego, czekajace na dalsze procedury. Dla
personelu bylo to naturalne, codzienne doswiadczenie zwigzane z ich praca. Aby

»Zachowac twarz” w relacji z personelem, doktorantka starata si¢ powstrzymaé¢ emocje
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i nie okazywa¢ na zewnatrz odczuwanego dyskomfortu. Z drugiej strony, opisywane
sytuacje spowodowaty glebsze refleksje badaczki na temat opieki, cyklu zycia ($mier¢

pacjenta) i szczegolnego charakteru pracy, ktéra wykonuje zesp6t hospicjum.

Kolejnym problemem pojawiajgcym si¢ podczas badania byl brak mozliwosci
przewidzenia liczby pacjentéw w wybranych hospicjach, z ktérymi w danym czasie
badaczka mogtaby przeprowadzi¢ wywiady. Spowodowalo to brak mozliwosci
logistycznego rozplanowania czasu wymaganego na cze$¢ empiryczng dysertacji. Aby
doktorantka miala mozliwo$¢ przeprowadzenia wywiadu z pacjentem, wymagane byty
okreslone dziatania: badaczka posiadata ciggly kontakt z osoba z personelu, ktéra
zgodzita si¢ na pomoc w wyborze chorych; osoba z personelu posiadata czas
umozliwiajacy pomoc doktorantce; pacjent speiniat kryteria badania (byl w
terminalnym stadium choroby nowotworowej, stan pacjenta pozwalal na swobodna
rozmowe z badaczka); chory otrzymat informacj¢ od osoby z personelu o celu badania
i wyrazit ch¢é¢ na kontakt; w ustalonym dniu wywiadu, samopoczucie pacjenta
umozliwialo mu komfortowy kontakt z innymi osobami (w tym, z badaczkg). W ramach
powyzszych etapoéw, badaczka mogta polegaé wylacznie na checi pomocy i dobrej woli
osoby z zespotu interdyscyplinarnego i pacjenta. Dopiero koncowe etapy procesu
zalezaty od doktorantki - relatywnie szybkie dotarcie do miejsca pobytu chorego, a takze

ponowne przedstawienie badania i prosba o udzielenie wywiadu.

W sytuacji, kiedy przez kilka tygodni w Zadnym z hospicjoéw bioracych udziat
w badaniu nie byto pacjentéw odpowiadajgcych ustalonym kryteriom, a poszukiwania
kolejnych placowek nadal trwaty, generowato to zwigkszanie czasookresu
prowadzonych badan. Szczeg6lnie miato to miejsce w Stanach Zjednoczonych, gdzie
dodatkowo doktorantka byla ograniczona przez termin trwania otrzymanego
stypendium. Specyfika grupy badawczej determinowala takze to, ze mimo wstepne;j
informacji na temat liczby potencjalnych pacjentéw, z ktorymi mozna byloby
przeprowadzi¢ wywiad i relatywnie szybkiego czasu pojawienia si¢ w placowce kontakt
z chorym stawal si¢ niemozliwy, gdyz samopoczucie pacjenta nie pozwalatlo na
rozmowe. Podchodzac z szacunkiem do kazdego chorego, doktorantka nie nalegata na
wywiad, dajac pacjentom maksymalng swobod¢ podjecia decyzji, w tym $wiadoma

zgode na udzial w badaniu (Flick, 2011).
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5.7. Anonimizacja i przechowywanie danych

Pozyskane dane stanowig nagrania audio wywiadOw przeprowadzonych ze 112
pacjentami. Nagrania zostaly gromadzone jedynie na zewnetrznym urzadzeniu
(dyktafon), do ktérego dostep miata wytgcznie badaczka. Urzadzenie posiadato wysoka
jakos$¢ nagrywania plikOw audio, dzigki czemu nawet w przypadku trudno zrozumiatych

wypowiedzi pacjentow, byla mozliwo$¢ wykonania transkrypcji.

Przed rozpoczgciem nagrywania sprawdzano najblizsze otoczenie w celu
uniknigcia ewentualnych zakldcen. Kazdorazowo, zanim rozpoczeto nagrywanie
wywiadu, pacjent oprocz informacji dotyczacej celu badania, uzyskiwat wiedzg¢ o
sposobie uzycia jego wypowiedzi oraz przedsigwzictych dziataniach, dotyczacych
przechowywania danych. Badaczka zadeklarowala, ze wszystkie imiona, nazwy
mogace spowodowaé rozszyfrowanie tozsamo$ci pacjenta zostaly zmienione lub

usunigte.

Kazdemu wywiadowi przypisano kolejny numer, rozpoczynajac od W1 do
W112. Dane dzwigkowe i transkrypcje zostaly przestane do dwoch oddzielnych
przenosnych dyskow (typu pendrive) za posrednictwem polaczenia USB. Pliki zostaly
zapisane w standardowych formatach nagran audio - mp3, wma i transkrypcji - word
(.doc). Taki zapis nie powoduje utraty jakosci danych. Po sporzadzeniu transkrypcji,
zgodnie z wytycznymi komisji etyki, nagrania zostaty usunigte. Transkrypcje i inne
materiaty sporzadzone w trakcie badania sg przechowywane w zamknigetym miejscu, do
ktorego wglad posiada wytgcznie badaczka. Uniemozliwia to dostep do danych innym,
nieuprawnionym osobom. Dane zostaly przeanalizowane wylacznie przez badaczke,
jednak pozostawaty do konsultacji rOwniez przez promotorow naukowych w Polsce i

mentora naukowego podczas stypendium Fulbrighta w USA.
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Rozdzial VI. Analiza porownawcza badan empirycznych

Zgodnie z obrang metodologia, analize opracowano w trzech czeSciach
poswieconych opisowi opieki hospicyjnej w Polsce (6.1.), w Stanach Zjednoczonych
(6.2.) i ich poréwnaniu (6.3.). W ramach kazdej z nich, wyodr¢bniono obszary
tematyczne pojawiajgce si¢ podczas wywiadOw z pacjentami hospicjoéw stacjonarnych
1 opieki domowej. Aby nadac¢ pracy uporzadkowany charakter, kategorie gtéwne (formy
opieki; codzienno$¢ pacjentOw; podejscie do choroby i Smierci) sg w kazdej czeSci takie

same.

Mimo, ze zagadnienia poruszane w rozmowach z chorymi dotyczyty tozsamych
obszarOw tematycznych, to pojawiajace si¢ roznice w opiece i podejsciu do hospicjum
spowodowaly, ze niektdre Kkategorie szczegotowe, przedstawione wewnatrz
podrozdziatow 6.1. i 6.2. poruszaja inne aspekty. W kazdym z podrozdziatow,
akcentowano rozbieznosci pojawiajace si¢ miedzy opieka stacjonarng, a domowa. Jak
wspomniano w cz¢sci metodologicznej, celem badania nie bylo koncentrowanie si¢ na
roznicach spowodowanych picig badanych. Podczas analizy dotyczacej kreowania
dedykowanej pacjentom przestrzeni (osobnego pokoju, czesci wspotdzielonej z innymi
chorymi sali) w placdwkach stacjonarnych, zauwazono jednak wyrazny kontrast miedzy

pacjentkami, a pacjentami, co zostato przedstawione w niniejszych podrozdziatach.

6.1. Opieka hospicyjna w Polsce

Pacjenci w polskich hospicjach mieli zapewniong opieke stacjonarng w
placowce znajdujacej si¢ najblizej miejsca zamieszkania chorego. Opiecka domowa
natomiast byla dostarczana bezposrednio u pacjenta - w jego domu lub miejscu, w
ktorym woOwczas przebywal (niekiedy po pogorszeniu si¢ stanu choroby pacjent

przeprowadzat si¢ do dorostego dziecka).

Dostep do hospicjum w Polsce funkcjonuje na zasadzie powszechnych
ubezpieczen spotecznych - chory nie optaca z whasnych srodkow finansowych pobytu.
Jedynie w przypadku opieki domowej, pacjent moze by¢ obcigzony kosztami
zatrudnienia dodatkowej osoby do pomocy lub zakupem s$rodkOw pielegnacyjno-
higienicznych (przyktadowo: opatrunkOw, masci). W odroznieniu od StanOw
Zjednoczonych, polska opieka hospicyjna jest wytacznie publiczna, a dostep do niej jest
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zdeterminowany zaréwno spetianiem kryteriow kwalifikowalnosci (ze wzglgdu na
stan pacjenta, jednostke chorobowg), jak i liczbg miejsc w ramach danego hospicjum.
Powoduje to, ze hospicja nie dzialaja na zasadzie konkurencyjnosci (nie musza

przekona¢ pacjenta do wyboru ich ustug).

6.1.1. Hospicjum jako miejsce zapewnienia ustug opiekunczo-leczniczych

Ograniczenia wynikajace z dostepnych miejsc 1 wysokie zapotrzebowanie na ten
rodzaj opieki powoduje, ze chory oczekuje przez pewien czas na przyjecie do
hospicjum. Limity przyje¢ i obtozenie hospicjow wpltywajg na ilo$¢ otrzymywanych
ustug, a takze na ich jako$¢. Duza liczba pacjentOw, ktdrzy wymagaja opieki zarOwno
medycznej, jak i wsparcia psychospotecznego, duchowego, powoduje, ze mimo staran
personelu, potrzeby chorych sg czesto zaspokajane wylacznie w ich podstawowym
znaczeniu (migdzy innymi, pomoc w zabiegach pielegnacyjno-higienicznych,

karmieniu, redukcji objawow bolowych).

Tranzycja z opieki szpitalnej, specjalistycznej (onkologicznej) na hospicyjng

Kiedy leczenie pacjenta nie przyniosto rezultatOw, a stan chorego szacuje si¢ na
okoto sze$¢ miesiecy zycia, wOwczas rozwazane jest przejscie pod opieke hospicjum.
Lekarz prowadzacy (lub rodzinny) przeprowadza z pacjentem i/lub rodzing pacjenta
(jesli jest on bez kontaktu) rozmowe na temat dalszych etapOw zwigzanych z choroba.
Wowczas podejmowana jest decyzja, czy chory bedzie objety opieka hospicyjna i pod
jaki rodzaj opieki zostanie wiaczony. Jesli stan pacjenta wymaga catodobowego
monitorowania, jest on osobg samotng lub warunki mieszkaniowe 1 rodzinne
uniemozliwiajg podjecia opieki w domu, wowczas chory jest kierowany do hospicjum

stacjonarnego. W innym wypadku, pacjent pozostaje pod opiekg hospicjum domowego.
W konteks$cie wigczenia pod opieke hospicyjng, pacjentdw mozna podzieli¢ na
dwie grupy:

1) Chorych, ktérzy samodzielnie lub w konsultacji z lekarzem, czy rodzing
podjeli decyzje na temat wigczenia pod opieke hospicjum. Sg oni $wiadomi miejsca lub
opieki, pod ktorg si¢ znajduja, w otwarty sposOb opowiadajg o chorobie, leczeniu,

nadchodzacej $mierci;
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2) Pacjentow, ktérzy z pewnych przyczyn (przyktadowo, okresowej
dezorientacji, czy nieprzytomnosci) nie wiedzieli, ze zostali skierowani do hospicjum.
Wowczas wykazujg dezorientacje, trudniej odnajdujg si¢ w nowej przestrzeni i sytuacji.
Powody skierowania pod opieke hospicyjng sa dla nich niezrozumiate, czasami czuja

oni rOwniez pretensje do bliskich odno$nie nieuczestniczenia w procesie decyzji.

Przed przystgpieniem do opieki hospicyjnej, zostaja podpisane dokumenty
zgody na opieke (stacjonarng lub domowa) przez chorego lub jego przedstawiciela
prawnego (jesli pacjent posiada opiekuna ze wzglgdu na stan uniemozliwiajacy
podejmowanie decyzji) lub w przypadku chorego, ktory jest ma mozliwosci
samodzielnego ztozenia podpisu (na przykiad gdy jest osoba samotng i aktualnie
nieprzytomng) przez personel hospicjum (osoba z placowki wowczas sporzadza
adnotacje w dokumencie i podpisuje si¢). Sktadane jest rowniez o§wiadczenie dla osoby
upowaznionej przez pacjenta do odbioru dokumentacji i otrzymywania informacji o
jego stanie zdrowia oraz informacja dotyczaca RODO. Zgoda powinna wigzaé si¢ ze
swiadomoscig chorego odnosnie rodzaju i celu opieki. Gdy pacjent podczas wiaczenia
do hospicjum byt nieprzytomny, po przebudzeniu powinien otrzyma¢ wspomniane
informacje (Narodowy Fundusz Zdrowia, 2007). Podczas wywiaddw, chorzy zostali
zapytani, jak wygladaly rozmowy z lekarzem i rodzing przed podjeciem decyzji
dotyczacej opieki. Wiekszo$¢ z nich podkreslata, ze hospicjum byto przedstawione jako
jedyna pozostala im mozliwo$¢, czy ostateczno$¢. Co wiecej, uzyte przez lekarzy i
rodzine argumenty majace za zadanie przekona¢ chorego do pozytywnej decyzji, przede
wszystkim dotyczyly obrazu ryzyka (przyktadowo, ztamania konczyny) stojacego za

niezdecydowaniem si¢ na opieke hospicyjng (szczegOlnie stacjonarng):
Innej opcjii, niz ta nie byto. (W37)

Mowit [lekarz], zZe jak sobie cos zrobie w domu, to bedzie problem i znowu do

Szpitala trafie, lepiej by¢ juz tutaj. (W18)
Nie wiedzg co z moimi omdleniami. Tutaj wiem, ze mnie przypilnujq. (W4)

Podczas wywiadow pacjenci méwili o okoliczno$ciach trafienia do osrodka, a
takze o powodach znajdowania si¢ w opiece stacjonarnej. Chorzy, z ktérymi uprzednio

lekarz, rodzina skonsultowali zamierzenia dotyczgce zmiany miejsca opieki (szpital lub
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dom na hospicjum stacjonarne) mowili o trudnej sytuacji osobistej - mieszkanie
samemu, czy tez pojawiajace si¢ ryzykowne skutki choroby, takie jak: nieoczekiwane
omdlenia, trudnosci ze ztapaniem oddechu, czy nagle i intensywne bOle. Zauwazono,
ze zaden z pacjentOw nie wskazatl innego powodu podjetej decyzji dotyczacej hospicjum
stacjonarnego, niz dynamiczne pogorszenie si¢ jego kondycji. Wedtug pacjentow, tym
samym argumentem spowodowane byly motywy dziatan lekarza i rodziny, by wlaczy¢

ich pod opieke hospicjum:

Tak, zostatam przyjeta, bo niby nie byto innej opcji, niz by¢ tutaj, bo bylam w
szpitalu, w akademii. Wprawdzie wrdcifam do domu, bratam leki, ale pogorszyt
sie stan i lekarz nie mOgt nic innego zrobié, w przychodni, chociaz bardzo bym
wolata 100%, niz bedgc tutaj. Nie wiem, moze ja mam charakter jakis trudny,
moze co, nie wiem, nie jest tak... chodzi o mnie. Ale og6lnie oceniam to na

jakgs... in plus. (W20)

Cora studiuje, nie mogla sie mng zajmowac. Jak upadtam w domu kilka razy,

to byla rozmowa, zZe nie moge sama zostawaé, ktos sie musi mnq zajgé. (W4)

A zZe jestem tutaj, no trudno. Musze pogodzic¢ si¢ z tym. Bo mam mieszkanie, ale
nie mam opieki. Cérke mam jedng, miatam dwie, to jedna zmarta, a jedna teraz
w [nazwa miejscowosci] ® mieszka, przyjezdia, w niedziele moze nastepng

przyjedzie. Teraz na tym tozku, a jak to diugo potrwa, to nie wiem. (WT)

Dalsze losy moje tu si¢ zakonczq na pewno, bo ja potrzebuje takiej opieki, bo

sama nic nie zrobie. (W6)

Posréd wypowiedzi pacjentdw, niektdrzy z nich deklarowali réwniez, ze nie byli
$wiadomi skierowania do placOwki. Decyzje zostaly podjete wowczas przez jego
rodzing w porozumieniu z lekarzem. Mimo niekiedy wprost deklarowanej zto$ci i1 zalu
dotyczacej pobytu w hospicjum, pacjenci probowali usprawiedliwi¢ Sposob
postgpowania lekarza, czy rodziny. Chorzy nie mogli jednak pogodzi¢€ si¢ z sytuacja, ze

zostali bezwiednie skierowani do placowki:

® Imiona, nazwy miejscowosci i inne dane zostaly usuniete ze wzgledu na ochrong anonimowosci
pacjentow.
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Z tego wzgledu Ze ja jestem bardzo staba. Ja tu trafitam nieprzytomna. Ja przez
trzy tygodnie nic nie jadtam. Ja najpierw trafitam na Uniwersytet [nazwa
uniwersytetu], a pozniej dopiero tutaj i dopiero si¢ zrobita cala afera, mqz sie
zdenerwowal, Ze ja nic nie jem, a oni po prostu zabierajq to jedzenie i nawet
nie prébujq we mnie wmusic, zebym zjadia chociaz kawatek chleba. I wtedy sig¢
wlasnie zdenerwowalt i wtedy przyszlismy tutaj na ten osrodek, bo tak to bylismy

we [nazwa szpitala]. (W19)

Ja tak powiem, Ze to nie jest dla mnie to co ja tu robig, ze |eze, ja tu za miodo
leze, tak, i to jest nieuzgodnione ze mng, a ze oni tak postgpili, trudno, bo

widocznie mieli racje, musieli, bo innego wyjscia nie byto. (W8)

A mnie tutaj usadowili nie wiem jakim cudem, nie wiem, bo bylam
nieprzytomna, tak sama nie mogtam zosta¢ w domu, musieli mnie usadowic tu,
to normalne jest, czy ugotowaé, czy cos, czy pomocy, co tam, sgsiadka jedna
stara, druga u gory stara, to co, co oni mi mogg, telefon co, telefon wezme zo...
Jjedno pietro, to co. Lache wezme, to z tq lachg sie wywale gdzies szybciej, ale

jakos trzeba by bylo Sie ratowaé, ale oni juz musieli ustali¢ to sami. (W9)

Zona ustalita sama, z lekarzem sie skonsultowata. Za moimi plecami ustalili.
MOwitem jej, po co tak mieszasz? A ona, zZe sie boi 0 mnie. Wszystko za moimi
plecami byto. (W16)

W procesie podejmowania decyzji wickszo$¢ pacjentOw nie otrzymata od
lekarzy informacji na temat celu opieki, czy tez dla kogo jest ona dedykowana. Decyzja
dotyczaca przejscia pod opieke hospicyjng przedstawiana jako jedyna mozliwosé
powodowata u chorych dezinformacj¢. Zestawianie ryzyka niewlaczenia opieki z
obrazami potencjalnego nieszczescia moze generowac u chorych strach, napigcie, czy
dezorientacje. Pacjenci moga postrzega¢ wowczas hospicjum jako miejsce, w ktorym
przede wszystkim beda pilnowani, nadzorowani przez personel, aby zapobiec
potencjalnemu wypadkowi spowodowanemu przez chorego. Od tego momentu, pacjent
uswiadamia sobie, ze moze sta¢ si¢ zagrozeniem dla samego siebie, potrzebuje
specjalistycznej opieki, nie koncentrujac si¢ natomiast na potencjalnych korzysciach
wsparcia hospicyjnego. Obrana perspektywa powoduje rdwniez, ze informacje na temat
stanu pacjenta (zblizajgcej si¢ Smierci) zostajg rozmyte. Pacjenci zaczynajg wOwczas

interpretowac opieke hospicyjna (szczegOlnie stacjonarng) jako dedykowana wytacznie
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polepszeniu si¢ stanu zdrowia 1 nastepnie, mozliwosci powrotu do zycia sprzed choroby.
W ten sposOb chorzy nieswiadomie przyjmujg falszywy obraz rzeczywistosci, ktory
staje si¢ rOwniez bezpiecznym obrazem - hospicjum jest jedynym wyj$ciem z sytuacji,
ktéra moze ulec zmianie (polepszy¢ si¢). Ta dezinformacja moze powodowac rOwniez,
ze pacjent nie koncentruje si¢ na umieraniu lub nie dopuszcza mysli dotyczacych
$mierci. Nie dostrzega on rowniez waznos$ci kazdej chwili, stara si¢ za$, aby dni mijaty
szybko, jak wtedy, gdy oczekuje si¢ na wazne wydarzenie, wyczekiwany wyjazd.
Wodweczas chorzy sg pozbawiani mozliwosci decydowania o tym, w jaki sposOb mogliby

spedzi¢ ostatnie chwile, w tym stawi¢ czota nadchodzacej $mierci.

Jedynie nieliczni pacjenci deklarowali, ze brali czynny, $wiadomy udziat w
podjeciu decyzji dotyczacej wiaczenia opieki hospicyjnej (stacjonarnej, domowej). W
tej grupie znajdowali si¢ wylacznie pacjenci, ktorzy mieszkali sami lub nie mieli
mozliwosci otrzymania pomocy od bliskich. Podczas wywiadoOw mowili o §wiadomej

decyzji, uzywajac czesto w tym kontekscie sformutowania ,,my””:
Podjelismy z lekarzem takq decyzje. Jestem sam, dzieci w [nazwa kraju] (W34)

Po rozwodzie juz 13 lat. Bez nikogo. Rozmawialismy w szpitalu z [nazwisko

lekarza] o tym, zZe bedzie ktos przychodzit, opiekowat sie (\WA48)

Zaden z pacjentdw bedacych pod opieka hospicjum domowego nie okazywat
negatywnych emocji dotyczacych wiaczenia tego rodzaju opieki. Wizyty domowe
traktowali jako dodatkowg opieke, ktOra generowata komfort, szczegblnie w kontekscie
fizycznych aspektéw choroby. Chorzy podkreslali rOwniez, ze czujg zadowolenie, iz
opieka jest dostarczana w domu, zamiast w szpitalu, czy w innym miejscu, ktore
zmuszatoby pacjenta do transportu i by¢ moze rOwniez powodowatoby przypominanie
choremu doswiadczen zwigzanych z chorobg nowotworowa, czy leczeniem. Dom
pacjenta jest powigzany z poczuciem sprawstwa, bezpieczenstwa i komfortu - chory zna
kazde miejsce, moze sam zadecydowaé, w ktOrym momencie spozyje positek, czy w
jaki sposob spedzi czas wolny. We wlasnym domu pacjenci czuli ukojenie, nie czuli si¢
obco. Posiadali dostep do ulubionych przedmiotéw. Chorzy mieli takze poczucie, ze w
wickszym stopniu, niz w opiece stacjonarnej mogli sami decydowaé o sobie,
przyktadowo, wyj$¢ na spacer, do sklepu, mimo, ze zdawali sobie sprawe, ze obecnie
nie maj3 fizycznie sit, aby to zrobi¢:
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Troche czlowiek pomajsterkuje, cos porobi w domu. Wyjdzie na chwile do

sklepu i tak o, dzien zleci. (W31)

Tutaj mam wszystko, co mi potrzeba. Pielegniarki przychodzq, cOrka z mezem

Sie opiekujg. (W22)

Dom kojarzyt si¢ chorym rOwniez z powrotem do zycia sprzed choroby. Nawet,
jesli skutki nowotworu byty odczuwane przez pacjenta i ograniczaty jego codzienno$¢,
to dom oznaczal uczucie przynaleznosci. Wykreowane uprzednio przestrzenie,
otaczanie si¢ fotografiami, pamigtkami przypominato choremu kim jest, kim byt, a tym

samym wptywato na ponowne odbudowywanie wtasnej tozsamosci jednostkowe;:

Od trzech tygodni nareszcie w domu. Juz z tego szpitala sie doczekaé nie

moglam. [...] Rodzinnie tak jest. (W17)

Kiedys o takie o, swetry robitam, obrusy, wszystko. Zostato, czekalo tu na mnie.

(W27)

Trzydziestoletnia pacjentka opowiadata, ze podczas pobytu w szpitalu z
utgsknieniem czekata, zeby by¢ ponownie ze swoimi kilkuletnimi corkami w domu.
Chora zdawata sobie sprawe¢ z niedalekiej $mierci. Spedzenie ostatnich chwil zycia z

najwazniejszymi osobami byt dla niej priorytetowy:

Nie mogtam si¢ doczekaé az wrOce i bede mogita patrze¢ na nie jak spig,

przytulié, powgchaé ich WlosOw, po prostu by¢ przy nich na ile si¢ da. (\W26)

Podejscie do hospicjum jako miejsca i rodzaju opieki

Od poczatkowego momentu diagnozy choroby nowotworowej, pacjenci mierza
si¢ czesto z wieloma wymiarami spotecznego konstruktu pojecia raka, w tym oczekiwan
spolecznych wzgledem chorego. Kiedy mimo podj¢tego leczenia, jednostka zmienia
status — z pacjenta onkologicznego na hospicyjnego, a choroba przechodzi w stan
nieuchronnie prowadzacy do $mierci, pacjent mierzy si¢ nie tylko z wlasnymi lgkami,

bolem, ale i opiniami oraz reakcjami jego otoczenia, w tym gtdwnie bliskich osdb.

Filozofia opieki hospicyjnej zaklada pomoc chorym w radzeniu sobie z
nadchodzacg $miercig. Opieka obejmuje kontrolg bolu pacjenta, a takze wsparcie w inny

medycznych i poza-medycznych potrzebach. Hospicjum zorientowane jest na otwartos$¢
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odnosnie procesOw, z jakimi mierzy sie chory u kresu zycia. Smier¢ jest codziennoscia
hospicyjng, a czesto duza liczba pacjentdw i ich rotacja (ze wzglgdu na powazny stan
chorych) sprawia, ze w niektorych placowkach smier¢ zdarza si¢ nawet kilka razy
dziennie. Zespot hospicyjny stara si¢, aby koniec zycia pacjenta bylo wydarzeniem
intymnym i prywatnym. Dedykowanym wytacznie dla chorego i jego rodziny. Dlatego,
kiedy obserwowany jest stan aktywnego umierania, personel przewozi pacjenta do
jednoosobowej sali, w ktérej z dala od widoku pozostatych chorych, bedzie miat
mozliwo$¢ komfortowego odejscia. Niekiedy, pacjenci maja styczno$¢ ze $miercig

innych chorych (z tej samej sali), ktorzy umieraja nicoczekiwanie:

Takze ja sam jestem, tu byt jeden gos¢ co zmart. Wezoraj. O 8:00 godzinie
zmart. Nie dajq rady w szpitalu, przywozq ich tu. Muszq tylko dac¢ znac, ze
wyjdzie ze szpitala, bo jak wotajg hospicjum, zeby to bylo widac, ze to idzie ze
szpitala i trzeba szybko dziataé, nie? Poszedfem do fazienki, a on tu, 8:00

godzina i koniec. (W21)

Jesli pacjent przebywa dhugi czas w placdwce, moze zdarzy¢ sig, ze bedzie

kilkukrotnym §wiadkiem $mierci innych chorych:
Na mojej sali zmarto juz trzech. Tylko czekad, kiedy ja bede nastepny. (W36)

Zaskakujace wydaje si¢ t0, ze chorzy nie zadajg pytan personelowi, co stato Si¢
z ich wspottowarzyszem. By¢ moze z obawy o odpowiedz lub tez dlatego, Zze pacjent
nie chce pozna¢ prawdy, gdyz podswiadomie zdaje sobie sprawe, zZe
najprawdopodobniej w niedtugim czasie ta sama sytuacja stanie si¢ jego indywidualnym

do$wiadczeniem:

Byla tu ze mng taka pani. Po kilku dniach jg wywiezli i od tego czasu jej nie
ma, nie widziatam jej nigdzie, moze wyszta. [...] Teraz jest pani [imie

pacjentki] (W28)
Zabrali go i od tego momentu cisza. Moze jeszcze kogos tu dostawiq. (W23)

Niezaleznie od kraju przeprowadzania badania, opieka hospicyjna w pewnym
stopniu byta objeta tabu. Mimo idei niesienia pomocy umierajagcym, samo uzycie stowa
hospicjum powoduje strach, wywotuje specyficzne reakcje. Styszac stowo hospicjum,

pacjenci, ich rodziny reagowali negacja, wstepna odmowg skorzystania z tego rodzaju
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opieki. Czesto spotykane jest spotecznie przeswiadczenie, ze hospicjum jest przyczyng
szybszej $mierci pacjenta. Rodzina pacjenta w obawie, przed jego reakcja, nie mOwig
mu wprost, ze jest w hospicjum. Chory za$ sam domysla si¢, gdzie si¢ znajduje lub
dowiaduje si¢ od innych pacjentow. Jeden z rozmoéwcow podczas wywiadu powiedziat,
ze posiadal watpliwosci dotyczace objecia opieka, gdyz styszal od znajomych, ze kiedy
osoba dowiaduje si¢ o przejsciu do hospicjum, umiera w ciggu kilku dni. Tego rodzaju
powtarzane opowiesci generujag u pacjentOw nie tylko falszywe przeswiadczenia
dotyczgce hospicjum jako zta. Pozbawiajg chorych réwniez mozliwosci wezesniejszego
wiaczenia pod opieke hospicjum (gdyz jest to opieka dla umierajacych), kiedy stan
pacjenta umozliwia zadbanie rOwniez o jego poza-medyczne potrzeby. Stowo
hospicjum generuje u chorych pierwszy strach, jeszcze przed pojawieniem si¢ w
o$rodku. Dopiero, gdy chorzy zaklimatyzowali si¢ w placOwce, sg zaskoczeni jak

odmienna jest rzeczywistos¢, niz si¢ tego spodziewali:

Wszyscy same anioly, cafa zaloga, prawda, czy pielegniarki, czy Cci
wolontariusze jakos tak czuje atmosfere, czuje sie tu dobrze. To naprawde byt
dla mnie szok, wczesniej to myslatam, ze to taka umieralnia, tak mowili, a tu

takie mite zaskoczenie. W domu bym tak dobrze nie miata. (W3)

MOwili mi, zZe tutaj to tylko smieré jest. Tu jest o niebo lepiej, niz w szpitalach.

Wszyscy mili, bardzo czysto. (W13)

Niektorzy pacjenci nie mieli obaw przed opiekg hospicyjna, gdyz mieli
uprzednio doswiadczenie zwigzane z pobytem w hospicjum bliskiej osoby. Dzigki temu,
wiedzieli, jakie beda panowa¢ warunki, w jaki sposOb bedzie dostarczana opieka.

Wiedza ta determinowata rOwniez $§wiadomo$¢ nadchodzacej Smierci:

Moja zZona chorowata tez. I tu byta w hospicjum. I tutaj zesmy jg wzieli, tu.

Tutaj bylta, skonczyta zycie. W hospicjum. (W21)

Odwiedzatam tutaj kolezanke, sgsiadke. Wiedziatam, ze opieka jest Swietna.
Wszyscy mowili, ze do hospicjum idziesz? To umieralnia. A ja wiedziatam, ze

tu mi bedzie dobrze. (W3)

Mgz tutaj zmart. Mysmy z megzem w jednym czasie zachorowali praktycznie.

(W12)
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Stowo hospicjum dla niektdrych pacjentdbw oznacza wyrok sam w sobie.
Wodwczas strach przesuniety zostaje ze zmiany statusu choroby (terminalnej) na objecie

opieka hospicyjna:

Ja tu jestem dosy¢ diugo. Kilka miesiecy. No tak, to nie jest tak jak w domu,
oczywiscie, ale co by tu pani powiedzie¢... nie no, wie pani, sama instytucja to
Jjest bardziej taka... boi si¢ cztowiek bardzo. Bo zeby to byto co innego, kino,
czy teatr, tego, cztowiek boi si¢ by¢ w takiej placbwce, bo to nie wiadomo, co
to wyjdzie z tego, co to wyjdzie z tego wyniku, ktéry ja bede miata teraz, jakg
chorobe, kiedy umre, bo tu sie czeka tylko wiasciwie na smieré. (W20)

Jestem w hospicjum, to cuddw sie spodziewac nie moge. Moge co najwyzej wie

pani czego si¢ spodziewacé, o, tego tam na dole. (W40)

Wiedza pacjentow o ustugach dostepnych w opiece hospicyjnej

Podczas przyjecia do hospicjum stacjonarnego chorzy otrzymuja informacje
dotyczace dedykowanego miejsca dla pacjenta (sali, t6zka, szafek, toalety), innych
przestrzeni placowki, pér positkéw, lekdéw, zmiany opatrunkéw i czynnosci
higieniczno-pielggnacyjnych. Kazdy pacjent umieszczany jest na sali kilkuosobowe;j
(zazwyczaj dwu, czasami trzyosobowa). Chorzy sa rOwniez instruowani, by - W
przypadku wystepowania niepokojacego stanu - samodzielnie wezwac pielegniarke za

pomocg przycisku umieszczonego na tozku.

W odréznieniu od StanOw Zjednoczonych, pacjent w Polsce otrzymuje
standardowe informacje podobne do przyjecia na szpitalng sal¢ chorych.
Prawdopodobnie jest to zwigzane z wysokim poziomem obtozenia, a w przypadku wielu
pacjentdw w ciezkim stanie zesp6t interdyscyplinarny nie ma zasobOw (szczegolnie
kadrowych), aby skoncentrowa¢ si¢ indywidualnie na kazdym chorym przez dtuzszy
czas. Polskie hospicjum stacjonarne jest miejscem, w ktorym prawdopodobnie
wiekszo$¢ pacjentOw przebywa do momentu $mierci (choé¢, co nalezy zaznaczy¢, w
przypadku polepszenia si¢ stanu chorego moze on by¢ skierowany do opieki domowe;j
na state; powr0ci¢ wykazujac ponownie pogorszenie stanu choroby lub skorzystaé z

opieki wyrgczajacej).

W Polsce, pobyt w hospicjum stacjonarnym bazuje na finansach zapewnianych
przez ubezpieczenie spoteczne i datkach od osOb prywatnych. Pacjent, jesli ma taka
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mozliwos¢, sam zaopatruje si¢ w odziez, bielizn¢ nocng, ewentualnie specyfiki
zwigzane z dietg, ktOre mogg nie by¢ dostepne w placdwce, choc, co nalezy podkreslic,

nie jest to wymagane.

Tak jak zostatlo podane w poprzednich czes$ciach pracy, w Polsce wystepuje
deficyt miejsc dla chorych kwalifikujacych si¢ do opieki hospicyjnej (w Stanach
Zjednoczonych sytuacja jest odwrotna), przez co wystepuje czas oczekiwania na
przyjecie pacjenta. Finalne otrzymanie miejsca w hospicjum, a takze brak uiszczania
oplat za pobyt, leki, opieke medyczna, czy positki powoduje, ze czesto pacjenci i ich
bliscy maja poczucie ogromnej wdzigcznosci, a przy tym rOwniez niezr¢czno$¢ w
pytaniu i korzystaniu z innych form wsparcia (na przyktad psychologicznego lub
duchowego). | odwrotnie, rotacja pacjentdw powoduje, ze personel nie ma mozliwos$ci
koncentrowania si¢ na innych dziataniach, niz te zwigzane z kontrolg objawOw choroby,
sprawno$cig sprzetu medycznego, zmiang opatrunkéw, zabiegami higieniczno-

pielegnacyjnymi, czy karmieniem pacjentow.

ROwniez osoby dedykowane wsparciem pacjentbw w psychologicznych,
duchowych i spotecznych aspektach rzeczywistosci chorego posiadaja ograniczony
czas, ktdry czesto nie jest wystarczajacy dla kazdego pacjenta. Powoduje to problemy z
objeciem opieka takze krewnych, przyjaciot, ktorzy roOwniez przechodza trudny czas
zwigzany z choroba i niedalekim pozegnaniem bliskiej osoby. Ze wzgledu na to, czesto
zdarza sie, Ze pacjenci nie wiedza, z jakich form wsparcia moga skorzysta¢. Co wiece;,
nie identyfikuja opieki poza-medycznej jako czgsci opieki hospicyjnej, nazywajac
niekiedy opieke psychologiczng, czy duchowg formami dodatkowymi. Jedynie dwoje
pacjentdw z opieki domowej deklarowato regularng pracg z psychologiem. W opiece
stacjonarnej natomiast pacjenci byli zdania, Zze konwersacje z psychologiem sa
sporadyczne, bardzo kroétkie i zawierajg si¢ jedynie w formie radosnego przywitania sie,
zapytania czy u pacjenta wszystko w porzadku i jak si¢ dzi§ czuje. Zdaje sie¢, ze te
krétkie rozmowy nie zachecaja chorych do otworzenia si¢ i zainicjowania rozmowy o
lgkach, czy obawach. Powoduje to, Zze pacjenci s pozostawieni sami sobie, nie majg

mozliwosci przepracowania wtasnych mysli i emocji:

Lubie¢ rozmawia¢ z takimi ludzmi, ktOrzy czasem tylko wpadajq, czasem, za

rzadko i mOwig — dzien dobry, jestem i polecieli dalej [wskazanie dionig na

131



psychologa, ktory byt w poblizu pacjentki - przyp. W.K.], bo wolatabym, Zeby

ta chwila trwata co najmniej godzine, ale jest jak jest, takie sq warunki. (\W18)

Mozna tez z dodatkowych spotkan skorzystac. Ksigdz przychodzi, ostatnio
wezoraj byl. Pani psycholog jak ktos chce pogadaé. (W23)

Ktos tam jest, przychodzi, ale czy umOwi¢ sie da to ja nie wiem, pewnie ptaci¢

trzeba. (W15)
Oprocz pielegniarek? To nie wiem, czy takie dodatki sq. (W21)

W kazdym hospicjum, w ktdrym przeprowadzano wywiady, wspotpracowat
kapelan. Rola ksiedza dedykowana byta przede wszystkim obrzgdom religijnym -
odprawiania Mszy S$wietej] (w hospicjum stacjonarnym), spowiedzi i1 ostatniego
namaszczenia. Interesujgce jest to, ze niektOrzy chorzy utozsamiali role ksiedza ze
zblizaniem si¢ pacjenta do zycia wiecznego, dlatego czesto oczekiwali na wlasciwy

moment, aby ,,wezwac¢ ksi¢dza™:
Na ksiedza to jeszcze hoho! POki co, nigdzie si¢ stqd nie wybieram. (W34)

W opiece domowej, ksiadz przychodzi z posluga specjalnie dla jednego
pacjenta, dlatego gdy nie korzystal on wczes$niej z wizyt duszpasterza lub nie
praktykowat regularnie wiary, chory, czy jego rodzina czekaja na odpowiedni moment

na spotkanie:

Na ostatnie [namaszczenie — przyp. W.K.J fo jeszcze jest czas, Zona wszystko

wie, kiedy co zrobié, wszystko ustalone. (W30)

W hospicjum stacjonarnym ksiagdz stuzy chorym wsparciem religijnym. Wizyty
ksiedza sa cykliczne, dlatego tez pacjenci moga odczuwaé wigkszg swobode w
proszeniu o Komunie Swieta, czy spowiedz, gdyz nie maja poczucia, ze duchowny
przychodzi do placowki specjalnie dla jednego chorego. Interesujgce jest, to, ze zaden
z pacjentOw nie opisywal wsparcia uzyskiwanego od ksigdza innego, niz odnoszace si¢
do rytualéw religijnych, co stanowilo zdecydowana réznice migdzy opieka poza-
medyczng w Polsce i w USA. Niektdrzy pacjenci deklarowali codzienne modlitwy,
posiadali obok t6zka pisma $wiete, modlitewniki, rozance, a interakcje z ksigdzem

traktowano przede wszystkim jako wykonywanie rytuatéw religijnych:
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Mamy tu Msze Swiete, spowied? jak kto chce, takze mam tutaj wszystko. (W1)

Jest Komunia Swieta. Jak kto nie ma jak uczestniczyé we Mszy to Ksigdz po
salach chodzi. Spowiedz tez jak ktos potrzebuje, chociaz co tutaj nagrzeszy¢

mozna, zeby czesto ze spowiedzi korzystac? (W8)

Niezaleznie od rodzaju otrzymywanej opieki (stacjonarnej, domowej), pacjenci,
ktorzy zdawali sobie sprawe ze stanu, w ktOrym si¢ znajduja deklarowali, ze brakuje im
szczerych rozmow z drugim cztowiekiem. Poza przyjemnymi wizytami, ktOre sprawiajg
chorym rados¢, pacjenci dostrzegaja jednak brak, niedosyt konwersacji na temat emocji,
umierania, czy choroby. Niektorzy chorzy deklarowali, Zze badaczka byta pierwsza
osoba, z ktOrag mogli porozmawia¢ na temat wtasnych obaw, tego, co im przeszkadza,

co chcieliby zmieni€ i tego, czego najbardziej im brakuje lub bedzie brakowato:

Przychodzi do mnie wielu znajomych, naszych wspOlnych. Przyjdg, posmiejg
sig, poopowiadajq gltupoty, kawaly jakies i wychodzq. 1 ja zostaje tutaj sam, jak
w takiej niewidzialnej bance sam ze sobq, ze swoimi myslami. I tak naprawde

czuje sie jeszcze bardziej samotny, niz bytem przed tymi wizytami. (\W32)

Najbardziej to bym chcial niecertolenia si¢ ze mng. Szczerej rozmowy, takie
wprost, jak jest i co ma by¢ dalej. Zeby chcieli ze mnq tak usigs¢ i pogadad, bez

tego catego ciu, ciu, ciu jak z dzieckiem. (W30)

Ja wiem, zZe oni wiedzq jak jest, tylko moze nie chcg o tym myslec. Ja nie chce

odejs¢ bez zakonczenia pewnych spraw. (W3)

Chcialabym porozmawiaé, ale jest to ciezka sprawa, ciggle czekam na

wiasciwy moment, albo ze oni zaczng i jakos to pojdzie. (W1)

To ja dzigkuje. Pierwszy raz mogtam z siebie wyrzucic¢ te wszystkie tematy, az

tak lekko mi teraz. (W18)

Po tej naszej rozmowie to teraz jakos tak lepiej. To taka obop6lna wymiana
byla. (W6)

W hospicjum stacjonarnym zespot interdyscyplinarny jest przy pacjencie caty
czas - szczegolnie pielegniarki. W przypadku czynnosci pielegnacyjno-higienicznych

lub odczuwanego cierpienia spowodowanego przez bol pacjenci moga liczy¢
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nieustannie na pomoc personelu. Rozmawiajac z chorymi na temat zapewnianych ustug,
czesto odwotywali si¢ do poréwnania hospicjum z innymi miejscami, w ktorych chorzy
wczesniej przebywali - oddzialu onkologicznego, czy ratunkowego. By¢ moze
pozytywne opinie byly generowane tym, ze pacjenci obecnie przebywali pod opieka
hospicjum i obawiali si¢ 0 konsekwencje wyrazenia opinii, natomiast niezaprzeczalnie
wykazywane przez chorych poréwnania szpital-hospicjum i przyklady ukazywaty

znaczace roznice:

Tak, tu jest swietna opieka. Jestem zachwycona, zadowolona i dziekuje bogu,

Ze tu trafitam. (W12)

Poprzebierajq, ale to sq chwile, no i niestety w szpitalu, przed tymi tabletkami
one przychodzity budzié [pielegniarki — przyp. W.K.], ale tutaj nie, mozna
tykngé pozniej. (W16)

Nawet przestatam si¢ krepowac rozbierac, juz nie zwracam uwagi. Jak mam si¢
rozebrac¢ 10 Sie rozbieram, przy chlopach, przy dziewczynach, nie zwracam na

to uwagi. (W3)
Tutaj to pomogq panie, nie tak jak tam w [nazwa szpitala]. (W8)

Domowa opieka hospicyjna w Polsce jest dostarczana w miejscu zamieszkania
pacjenta (w niektorych przypadkach moze by¢ takze otrzymywana przez pacjenta, ktory
przebywa w domu opieki). W odrdznieniu od opieki stacjonarnej, zapewniana w domu
wymaga od pacjenta (i czesto bliskich) polegania przede wszystkim na wiasnych
zasobach finansowych i czasowych - przygotowywania positkow, dostosowania
przestrzeni do komfortowego poruszania si¢ pacjenta po domu (i niekiedy przestrzeni
wokot domu), zakupu codziennych S$rodkéw higienicznych, pielegnacyjnych i
nierefundowanych lekdéw. Ze strony hospicjum, chorzy natomiast majg zapewniony
specjalistyczny sprzet medyczny, ustalone terminy wizyt medycznych i kontakt

telefoniczny w przypadku naglego pogorszenia si¢ stanu pacjenta lub pytan o opieke.

Pacjent, szczeg6lnie samotny, moze stara¢ si¢ takze o dodatkowa pomoc w
domu (opiekunke) przychodzaca kilka dni w tygodniu, by dostarcza¢ mu dodatkowe
wsparcie, zapewnia¢ towarzystwo. Podobnie jak w hospicjum stacjonarnym, rowniez w

opiece domowej chorzy wykazywali zadowolenie z otrzymywanego wsparcia.
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Wspominali, ze opieka medyczna jest wystarczajacg, natomiast, gdy zdarza si¢ nagta
sytuacja zwigzana z bolem lub innymi objawami choroby, pacjenci majg mozliwos¢
rozmowy telefonicznej z dyzurujaca wowcezas pielegniarka. Opowiadali, ze niezaleznie
od pory dnia, w ktorej widza si¢ z osoba z zespotu interdyscyplinarnego lub rozmawiaja
telefonicznie, kazdy wykazuje si¢ zyczliwo$cig, zrozumieniem i1 pomocg wzgledem
pacjentow. Chorzy utozsamiali opieke hospicyjng z otrzymywaniem spokoju, ukojenia,

wsparcia:

Czuje sie bardzo zaopiekowana. Mam wszystko czego mi potrzeba. Pani [imie
pielegniarki] jest moja ulubiona, wszyscy sq fajni, ale jak ona przychodzi to,

mam cOrke w tym samym wieku, moze to tez dlatego. (W27)

My tutaj to juz jak rodzina jestesmy, w radosci i cierpieniu. Wsparcie mam

takie, ze ho, ho. (W49)

Opieka medyczna przeradza si¢ czesto takze w tworzace si¢ relacje z personelem
1 poczucie zaufania. W hospicjum stacjonarnym pacjent jest pod catlodobowa opieka
zespohu interdyscyplinarnego. Szczegllnie pielegniarek, ktOrych czas pracy podczas
jednej zmiany wynosi 12 godzin. Jak oméwiono w poprzednich czgsciach dysertacji,
dhugos$¢ dyzuru, a takze wielo$¢ czynnosci medyczno-pielggnacyjnych sprawia, ze w
ciggu dnia pielggniarki majg co najmniej kilkukrotng mozliwos¢ kontaktu z pacjentem.
Prawdopodobnie ze wzgledu na to, pacjenci podczas wywiadu opowiadajac o ich
refleksjach na temat hospicjum, zwracali uwagg na istotno$¢ kontaktOw z pielegniarka.
Wspominali takze, ze chcieliby, aby wizyty pielggniarek byly czgstsze, gdyz

zdecydowanie wpltywaja na dobre samopoczucie chorych:

Zawsze usmiechnigci. Chciatabym czesciej, ale to jest ciezka praca,

wymagajqca, kazdy cos chce, kazdy cos wota. (W1)

Dobre sq te wszystkie wizyty pielegniarskie, mato tego jest, bo cztowiek za duzo
tego czasu takiego, prawie nieliczgcego si¢ weale, miedzy 7 a 8 przychodzi ktos

podacé taki lek, potem za jakis tam czas mniej wigcej tak samo i to wszystko tak

mniej wigcej wyglgda. (\W18)

Wszyscy pacjenci niezaleznie od miejsca opieki, mowili o zdecydowanej

roznicy miedzy personelem hospicjum, a personelem w szpitalu, szczegodlnie
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zestawiajac podejscie pielegniarek. Wedtug chorych, poczucie bycia waznym, bycia nie
tylko pacjentem, a przede wszystkim cztowiekiem sprawia, ze w hospicjum zaczynaja
czu¢ si¢ jak wsrod oséb bliskich, jak w domu. Jest to szczegdlnie istotne dla chorych
nieposiadajacych rodziny, znajomych mogacych czesto odwiedzaé pacjenta w
placowce. WoOwczas zainteresowanie ze strony personelu staje si¢ dla chorego bardzo

istotne:

Oj, milo jest, takq rodzinng atmosfere mamy, no mOwie, nie to co w szpitalu w
[nazwa miejscowosci] tam to okropne te wszystkie pielegniarki byty! Ja to sig
nawet smieje jak ktos dzwoni, ze nie muszq tu by¢ codziennie, odwiedzac mnie,

bo ja tu mam z kim. (W12)

Przychodzq dwa razy w tygodniu, raz jedna raz druga. Obie sq fajne, zabawne
sq takie. Zawsze zainteresujq sig CO Slychal i naprawde cie¢ stuchajg, bo

czasami to roznie mozna trafi¢. (\W48)

Poczucie bezpieczenstwa, komfortu

W przeciwienstwie do opieki stacjonarnej w Stanach Zjednoczonych, w
polskich placéwkach pacjenci zazwyczaj nie posiadajg osobnej, prywatnej przestrzeni.
Jedynie, gdy kondycja pacjenta pogarsza si¢ moze zosta¢ przewieziony do osobnego
pokoju (na przyklad izolatki). Dzielenie przestrzeni z innymi chorymi moze obnizac
komfort pacjentéw. Podczas wywiadu szczegdlnie uskarzano Si¢ na rodziny innych
chorych, ktdre przychodza w odwiedziny i pozostaja do péznych godzin, a czasami
zostaja na noc. WOweczas, pacjenci wspoldzielac przestrzen pokoju, nie maja

mozliwos$ci odpoczynku, sa wybudzani:

Jak jest tutaj zbyt gwarno, to wtedy prosze o zamkniecie drzwi i jest ciszej. Nie
ma problemu. Moze to jest troche... bo przyzwyczajona jestem do ciszy, a tutaj
to roznie. Albo sgsiadka chodzi do tazienki, zapala Swiatlo, to tez od razu widze,
albo jak ustysze dzwonek, to tez si¢ budze, a nieraz jest tak, ze rodzina kogos
wchodzi, 22:00, 24:00, czy pozniejsza, wydzwaniajg wtedy trzy razy, co rusz

dzwonig, COS tam potrzebujq. To wtedy si¢ obudze. (W20)

Nie, tutaj kradne spanie, bo ja straszny mam stuch, ja wszystko stysze, tak, ze
Jjak sq drzwi otwarte. A tak moze by¢ zamkniete, ale ja bede wszystko styszat

przy zamknietych. Z jednej strony, tam jest jeden, tu drugi, ja w Srodku, a oni
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majg wszystko po podiqczane, a ja tam nic nie spatem. Mato tego, czas byt, ze
jeden chrapal, a jak nie chrapal to kaszlal, nie szlo, nie szto wytrzymacé [...]

Kazdy chce przyjsé, odwiedzié, wiadomo. (W30)

Podobnie, w przypadku pacjenta z silnymi bolami, krzyczacego, mOwigcego
irracjonalne rzeczy - chorzy przebywajacy na tej samej sali odczuwajg woOwczas
niepokoj, czy ztos¢. Nie moga skoncentrowac si¢ na sobie lub wiasnych refleksjach na

temat obecnej sytuacji, gdyz nie sg w stanie ignorowac¢ zachowania innego chorego:

To znaczy nie da si¢ tu spokojnie z nig [z pacjentkq z tej samej sali - przyp.
W.K.], bo ona z szafek wszystko wywala, mas¢ rozsmaruje wszedzie po pokoju.

(W1)

Ja lubie cisze jak zasypiam. Cisza, spokOj, mnie to uspokaja i wtedy ja moge
zasngé. Ale tez nie moge rzqdzié, to nie moje, na to sie zgodzitam, to znaczy
mqz, na to hospicjum, to mam, mam nadzieje ze to juz niedfugo potrwa, a jak

bedzie tego nikt nie wie. (W19)

Tak, akurat jak chodzg pacjenci, to ich stychaé, wyjrze sobie, czasem duzo Sig¢

kreci takich jakichs, co mogliby cos tam zwingé. (\W20)

Ta pani co tu teraz jest, tu obok nic nie mowi, jeczy tylko, krzyczy. spaé mi nie
daje, budzi mnie czasem, a ja jak z bOlem zasne i mnie obudzi to wtedy tabletki
muszq mi dac. Pytatam o zmiang, ale miejsc nie majq. O badania tez si¢ nie

moglam doprosi¢. Nie wiem, nie mam szczescia, czy co. (W28)

Wspdllna przestrzen wigze si¢ rOwniez z tym, ze pacjenci sg zobligowani do
dzielenia pewnych elementéw pokoju, czy obiektdw (na przyktad tazienki czy
telewizora). Istotna staje si¢ mozliwo$¢ ogladania telewizji jako spedzania wolnego
czasu przez pacjentow, stad w przypadku réznych zainteresowan odno$nie obejrzenia
filmu/programu, chorzy muszg doj$¢ do porozumienia, co niejednokrotnie moze wigzac

si¢ z poczuciem dyskomfortu, czy niesprawiedliwosci:

Teraz caly czas tu jestem uwiqzany, nigdzie wyjs¢ nie moge. Film jakis wigcze,

ale to tez nie za pozno, bo przeszkadza wtedy drugiemu pacjentowi. (W30)

Czasem, ze tak powiem, trzeba si¢ dogadac miedzy sobg, bo ten woli cicho, a
ja glosno przez problemy ze stuchem, a wtedy jemu jest za gtosno. On woli
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serial, ja wiadomosci, polityki troche. Jak zasnie to mam, ze sie tak wyraze,

spokdj, bo nie marudzi, ze cos przeszkadza, zZe nie takie. (W40)

Szczegoblnie w przypadku 0sOb lezgcych, telewizor jest jedng z nielicznych
pozostatych rozrywek i przyjemnosci. Z rozmOw wynika, ze pozwala sttumi¢ mysli o
przykrosciach, chorobie, ktore wedlug pacjentdw szczegOlnie nasilajg si¢ w nocy.
Wodwczas, aby poradzi¢ sobie z emocjami i my$lami pacjenci wymieniajg dwie

mozliwos$ci - tabletki nasenne lub film w telewizji:

Tabletki na sen to zasypiam, inaczej to nie, bez nich nie moge spac. A sny to
mam rézne. Na przyktad wczoraj mi sig snit mOj syn, ktory pot roku temu zmart.
I wolat tak straszliwie: mamo. I czlowiek zaczyna myslec, co 10 znaczy, czy to

Jjuz koniec, ze mnie wota z zaswiatOw? (W1)

Biore na sen, tak si¢ przyzwyczailam. Nie zawsze, ale si¢ wydaje, Ze to jest taka
kwestia przyzwyczajenia, Ze nieraz nie musze brac, bo spa¢ mi si¢ chce o tej
godzinie, ale jak ich nie mam, to tak sie... tak jak cztowiek przyzwyczajony do
tych tabletek. Raczej biore, moze dlatego, ze nie chce zebym nie spata w ogo0le.
Wiadoma rzecz, ze to jest ciezka choroba, ze cztowiek by myslat, a tak to jakos

wiem, ze zasng na pewno. (W2)

A gdybym tabletki nie dostawata, to wagtpie, czy bym spata, bo Zycie ma swoje
drogi, bo to taka historia trudna do opowiadania na dzisiaj. (W7)

Nie koniecznie dobrze Spie, raz sie budze, wszystko przez te leki. I tak bol
czasami mam. A tak to przewaznie Spie. Zdarza sig, ze, czasami nie usng, ze

wzgledu na mysli o chorobie. (\W23)

Nocne nasilanie si¢ lgkOw zwigzanych z choroba, niepewng przyszto$cia, czy
$miercig pojawiajg si¢ rOwniez wsrdd chorych w opiece domowej. Trudny do zniesienia
jest towarzyszacy chorobie bOl i jego nasilanie. Chorzy budza si¢ i pozostaja sami

wobec przykrych mysli, maja rowniez skojarzenia o nadchodzacej $mierci:

Weczesniej nie miatam problemu ze snem, a teraz to duzo Spie, ale w ciggu dnia

tylko, ostatnio mam takie sny nie takie, ze nie chcialo mi sie spaé. (W51)

Mam stracha, takie leki nocne przechodze, takie dziwne uczucie to jest, taki lek

nerwowy, nieraz mnie takie trzesawki biorq bez niczego, takie cos w zwigzku z
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tq chorobg, z tymi operacjami, tyle operacji miatem, to wszystko kumuluje sie.

(W55)

Wodwczas podobnie jak chorzy w opiece stacjonarnej, aby przeciwdziataé

konfrontacji z myslami, pacjenci si¢gaja po tabletki nasenne lub wiaczaja telewizje:

Mniej wiecej 3 godziny Spie. Roznie bywa. OgOlnie, chodze do toalety czesto.
No, ze 2 razy teraz. Mam wstawione leki od soboty i w sumie dwa dni, tak jak
to po tych sterydach si¢ powchiania i po prostu w ogOle prawie nie Spig, to
skutki uboczne sterydow /...J] Jak juz si¢ obudze, to zasngé nie moge, albo tak
Spie, Ze zastanawiam sie, czy to Sen, czy ja nie Snie, a po prostu juz mnie nie ma

[...] Teraz te tabletki dostatam nasenne, to juz jest lepiej. (W43)

W nocy, jak mnie taki bol zfapie, ze po 5 razy chodze, morfine biore, to mysle,
ze sie tu przekrece, nikt si¢ nie dowie, nie zobaczy, bo nikogo tu nie ma. Czasem
mysle, ze tak boli, ze to juz koniec. Morfina pomaga, ale na chwile i musze
znowu i znowu. Morfine biore i ten lek i tylko to mi pomaga. Sypiam Zle, bo b0,
Jja tego zrozumie¢ nie moge. BOl mnie tapie co 2 godziny, 2 godziny przespie i
znowu. Nie wiem skqd on si¢ bierze, naprawde jestem glupia, nie wiem jak to
zmniejszy¢. Budzi mnie ten bOl i mowi: [imie pacjentki] wstawaj, bo musisz
wzigc¢ morfing! I wstaje, automatycznie ide do kuchni, to zazyje morfine, lek, co

mam naszykowane no i tak zyje. (\W56)

Zdaje sobie sprawe co z tego moze by¢, wiadomo. To jest nadziei tam wielkiej
nie ma, kwestia kiedy. A, ze nie wiem kiedy, to si¢ troche tam nie dobijam sam,
niepotrzebnie. Tak to wyglgda. To sobie telewizje wigcze. Jak si¢ w nocy obudze
i nie moge zasng¢, to sobie odtwarzam w glowie takie przyjemniejsze sytuacje

z telewizji czy cos. Az przysne. I tak to wyglgda. (W31)

W opiece stacjonarnej, poza niedogodnos$ciami zwigzanymi z dzielonym
pokojem, pacjenci odczuwaja bezpieczenstwo W znaczeniu poczucia bycia
pilnowanym, otrzymywania troski. Wedlug chorych, dzieje si¢ tak ze wzglgdu na
zyczliwos$¢ personelu i wsparcie, nie tylko w aspektach medycznych, ale 1 opiekunczych

(pomoc w praniu, czynnosciach pielegnacyjnych):

Ja tu sie czuje bezpieczna, naprawde, tu sie czuje¢ bezpieczna, spokojna, czysto

jest przede wszystkim, glodna nie chodze, najwazniejsze, wyprane mam, bo
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tylko pierze si¢ swoje koszuleczki, szlafroczki, poza tym oni tam dajg swoje

rzeczy. (W9)

Mam wszystko, nie obawiam si¢ niczego, bo mam zapewnione Zycie tutaj. | jest
taka historia przeciez, ze wszyscy czuwajg jeden nad drugim i tu jest tez rodzaj

bezpieczenstwa, si¢ nie obawiam absolutnie. (\WT)
Mam zaufanie do ludzi tu zatrudnionych, dlatego czuje sie bezpieczny. (W10)

Istotne byto takze poczucie polegania na personelu (pacjent zawsze moze
,»przycisnaé guzik” i na pewno kto$ z dyzurujacych osob z personelu zjawi si¢ obok

niego):

Mam telefon przy sobie w razie czego <pipneg> dzwonek, jest w dzien i w nocy,

nie? (W10)

Bezpieczny sie tu czuje. Pielegniarki skaczq, ze tak powiem koto cztowieka, tak

ze jest OK. Zawotam i juz ktos jest obok. (W1l)

Bezpieczenstwo nowego miejsca pobytu moze rOwniez wzmacniaé si¢ za
sprawa bezposrednich kontaktOw z rodzing, ktéra odwiedza pacjenta (zdarza sig, ze
czesciej, niz w domu), niekiedy rdwniez wiacza si¢ w opieke nad chorym w placowce.
Jest to takze motywacja dla pacjentOw, aby uwazac na siebie, dba¢ o swoja fizyczng

kondycje:

Ja tu czuje sie Swietnie, bo zona cafy czas sie mng opiekuje, caly czas tu jest.
Takze na to nie moge narzekac, tutaj bezpieczenstwo mam duze. Tam w [inna

placéwka medyczna] byto okropnie. (W15)

Czuje sie tu bardzo bezpieczna, uwazam ze jest opieka nad wyraz taka 100%. [
takze ja musze dbaé o siebie sama, wychodzqc ja musze wiedziec, zeby si¢
ztapac, bo ja sobie moge krzywde zrobié, to jest to, co najgorsze, Ze ja musze w
kazdej chwili uwazac. I nie dlatego, ze ktos mi krzywde zrobi, ale dlatego, Ze ja
sama moge sobie krzywde zrobié. Bo ja 2 razy wywrOcitam sie przed tym jak tu
jestem, nieprzytomna, wiec trudno mi powiedzied, ze... wole dmuchacé na zimne.
Wiec mqz nie lubi jak wychodze sama, tutaj pielegniarki tak samo, jak co, to
podnoszq tutaj tozko, zebym nie wychodzita sama, bo to jest niebezpieczne.

(W19)
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Poczucie bezpieczenstwa niezaleznie od miejsca opieki, pacjenci wigzg zwykle
z mozliwoscig kontroli bllu, a takze ze zmiang nickomfortowych warunkéw, ktoérych
doswiadczyli wezedniej w szpitalu, zestawiajac je z bardziej przyjaznymi procedurami

medycznymi i opiekg w hospicjum:

Pod kqtem leczenia czuje si¢ bezpiecznie. Nie mam jakis lekOw, odkgd mam
wszystko w tabletkach, a nie dozylnie, wtedy si¢ mniej boje. Dzigki temu mam

mniej takich dolegliwosci. (W15)

Wezesniej to przez te bOle to nie mogtem nic. Stracha miatem. Byl czas, ze nie
pomagalto nic, a nowych w szpitalu nie chcieli dawa¢, bo za wezesnie. Tutaj tak

sie zajeli, zZe jak rekq odjgl. Takze wdzieczny jestem bardzo. (W24)

W tym hospicjum to moge tak na spokojnie, odpoczqc¢ sobie. Nie ganiajg mnie

po jakis zabiegach, wkituciach. Tu to ja powolutku si nabieram. (W11)

W opiece domowej aspekt bezpieczenstwa, komfortu odnosilt si¢ do sfery
finansowej 1 indywidualnie zapewnianej opieki. Pozostajagc w domu, pacjenci sami (lub
ich bliscy) sa zobligowani o zadbanie o codzienng opieke nad chorym. Czesto takze
nalezy do pacjenta dostosowanie przestrzeni - obnizenie mebli, wstawienie barierek tak,

aby chory mial mozliwo$¢ komfortowego 1 bezpiecznego poruszania si¢ po domu:

Koszty lekOw to za morfing nie place, ale to wszystko place, nie mam juz z czego.
Mojej emerytury nie starcza, zony tez. PrObowali tam jakies fundusze

zatatwiaé, ale do tej pory cisza. (\W24)

W sumie wczesniej bylo nieciekawe, dopiero teraz jest opiekuncze i
pielegnacyjne dodatki. Dzieci tez pomagajg do lekow, bo ja bym sam nie dat
rady. Bo to skqd? emerytury to tylko ja emeryture mam, zona nie. Bez emerytury

to, oplaty i na nic wiecej nie ma. (W32)

Ja nie moge wszystkiego jes¢, boje sie, bo mnie zatyka. Mieszkam sama, wiec
nikt mi nie pomoze, tego najbardziej sie boje. MOwita pani pielegniarka, ze
raka mam nie? To tego tez sig¢ boje, bo jestem tu sama, brat w innym miescie

jest. Mam tego raka i jestem pod kontrola hospicjum caly czas jestem. (W56)
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6.1.2. Zycie w hospicjum (stacjonarnym, domowym), codzienno$é¢ z choroba

W obu rodzajach opieki hospicyjnej, codzienno$¢ pacjentdw jest ztozona z kilku
gtéwnych elementOw (niekiedy kilkakrotnie naprzemiennie w ciggu dnia): (1)
czynnosci higieniczno-pielegnacyjnych; (2) aplikowania lub podawania lekow; (3)
spozywania positkOw (samodzielnie, z pomocg osoby z zespotu interdyscyplinarnego
lub podanych dojelitowo); (4) gospodarowania czasu wolnego (samodzielnie lub w
przypadku opieki stacjonarnej rowniez w ramach aktywnosci oferowanych przez
placowke). W opiece domowej, codzienno$¢ chorego opiera si¢ gtdéwnie na wiasnych
zasobach. Pomieszczenia i przedmioty s3 mu znane, dzigki czemu, mimo niedogodnos$ci
zwigzanych z choroba, zwyczaje, czy sposOb spedzania dnia w duzej mierze pozostajg

podobne do tego sprzed leczenia.

Pacjent nie jest zobligowany rowniez, by przebywac caty czas w domu. Nawet
jesli fizyczne skutki choroby utrudniajg lub nie pozwalajg na swobodne poruszanie sie,
pacjent nadal ma poczucie, ze posiada wybOr. Chory w hospicjum domowy nie czuje
si¢ zatem pacjentem w takim stopniu jak przebywajac w opiece stacjonarnej. W
placowce, jednostki zmieniajg nie tylko przestrzen, ale i otoczenie spoteczne. WoOwczas
muszg przyzwyczai¢ si¢ do nowego miejsca, pozna¢ zasady panujace w budynku oraz
w duzym stopniu dopasowac si¢ czg¢sto do nowego rytmu dnia. W opiece stacjonarnej
znajdujg si¢ rowniez inny chorzy. Z niektOrymi z nich, pacjent bedzie wspotdzielit
pokoj, tazienke oraz poszczegOlne elementy wyposazenia (na przyktad telewizor).
Dtugosé pobytu jest zdeterminowana stanem choroby pacjenta, ktOry moze przebywac
w placowce kilka godzin, dni, czy miesiecy (lub niekiedy nawet kilka lat). W tym czasie
stan chorego moze pogorszyc¢ si¢ 1 zakonczy¢ smiercia, lub ustabilizowac, czy poprawic
na tyle, Zze pacjent moze przej$¢ pod opieke domowa (jesli pozwalaja na to miedzy
innymi jego warunki miejsca zamieszkania). Niezaleznie od dlugosci pobytu, w
wigkszos$ci przypadkdw chory staje si¢ czes$cig spotecznosci hospicjum, szczegolnie w

opiece stacjonarnej.

Positki w trakcie opieki hospicyjnej, dieta
Pacjenci pod opiekg hospicjow stacjonarnych w Polsce otrzymujg pozywienie
przygotowywane dla wszystkich chorych (jesli lekarz nie zaleci inaczej, przyktadowo,

w przypadku dolegliwosci zwigzanych ze skutkami choroby lub samg choroba). Positki
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sg szczegOlnie istotng czes$cig dnia pacjentdw, gdyz stanowig niejako oderwanie od
codziennej rzeczywisto$ci w placOwce. Sg czesto rowniez dla nich przyjemnoscig (choc¢
nalezy zauwazy¢, ze sg rowniez pacjenci, ktorzy ze wzgledu na fizyczne skutki choroby
musza spozywac¢ positek w innej formie - przyktadowo, jako zywienie dojelitowe),
podczas ktorej delektujac sie positkiem moga cho¢ przez chwile zapomnie¢ o chorobie,
czy zblizajacej si¢ Smierci. Pacjenci niekiedy rOwniez wyczekujg na positki, jesli dostajg

informacje od personelu, ze danego dnia begdzie przygotowywane ich ulubione danie:

Pospatam, dalej bym spata, ale kolacja zaraz jest, dostane kaszanke zaraz!
[...]To jest ulubiona potrawa, ale wyjgtkowo dobra tu jest [...] kaszanka byla

na obiad i zawsze jest prosba, to jak zostaje to jest jeszcze druga porcja na

kolacje. (W20)

Pomidorowg moglabym jes¢ codziennie. Juz dwa razy tu byta odkqd jestem.

(W22)

Czasami personel stara si¢ urozmaici¢ pacjentom positki podajac réoznorodne
desery. Niekiedy sa w to rOwniez zaangazowani wolontariusze, ktOrzy pomagaja w
przygotowywaniu dan. Takie inicjatywy zdecydowanie wplywaja na pojawiajace si¢ U

chorych przejawy radosci 1 zadowolenia:

Sq takie dni, ze galaretki mamy z roznymi takimi, ze Smietankq, dobre takie.

(W9)

Zawsze mam za pazurem jakies wafelki, ciasteczka. Ale tutaj to dogadzajg

kazdemu, dzis to dadzg, jutro tamto. (W34)

Podczas pobytu w hospicjum stacjonarnym pacjenci polegaja na menu
zapewnianym przez hospicjum. Zgodnie z informacjami otrzymanymi od personelu
hospicjum, chorzy moga rOwniez poprosi¢ o jakas szczegllng potrawe, na ktOrg maja
ochote. Podczas wywiadu jednak zaden z pacjentOw nie wspominat o takiej mozliwosci,
by¢ moze ze wzgledu na niewiedz¢ chorych. Dzieje si¢ tak by¢ moze jedynie wtedy,
gdy hospicjum w danej chwili podczas jednej z organizowanych akcji pyta pacjentéw o
to, czy maja specjalne zyczenia positkowe. Z drugiej strony powszechno$¢ mozliwosci
wybierania ulubionych dan bytaby logistycznie trudna do zarzadzenia, szczeg6lnie, gdy

w placdwce przebywa kilkunastu, czy kilkudziesigciu pacjentdbw. W przypadku
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dodatkowych potrzeb zwigzanych z jedzeniem, chorzy proszg o to rodzing i znajomych,
ktorzy czasami przynosza gotowe dania do placowki, a personel po odgrzaniu podaje je
pacjentowi. Rowniez, jesli pacjent preferuje kon krewny rodzaj pozywienia, to moze

przechowywac¢ go w kuchni u personelu:

Nie mozna powiedziec, jedzenie jest bardzo dobre, kto chce to sobie tez sam

kupi, jak ma ochote to sobie sama, czy pierozka czy cos. (W8)

Jak przychodzi cOra, czy zieé to zawsze mi cos tam wezmgq, to wtedy mam, jak

mnie najdzie jakas ochota. (\W3)

W odréznieniu od oddziatow onkologicznych, w hospicjum (jesli lekarz nie
zaleci inaczej) pacjent moze spozywac positki i korzysta¢ z wiasnych zasobOw
pozywienia bez przeciwskazan. Zazwyczaj nie obowigzuja dluzej diety wspomagajace
leczenie przeciwnowotworowe. Co interesujace, po przyjezdzie do hospicjum, zaden z
pacjentdw negujacych swoj stan jako zblizajacy si¢ ku $mierci, nie poddawat w
watpliwo$¢ zaistniatej zmiany w diecie. Brak myslenia o zaistniatych zmianach w diecie
by¢ moze bylo spowodowane poczuciem koniecznos$ci dopasowania si¢ do regut
panujacych w nowej placOwce i polegania na tym, jakie positki dostarcza personel. Z
drugiej strony, opieka hospicyjna jest zorientowana na zmniejszenie dolegliwos$ci
bélowych. Minimalizacja fizycznego bélu, skorelowana z wspomnianymi wcze$niej
dezinformacja 1 zorientowaniem na potencjalng poprawe¢ kondycji pacjenta, moze
powodowac u nich mysli, ze coraz mniejszy bol jest wynikiem jego zdrowienia. Tym
samym, zasadne jest, ze dalsze kontynuowanie diety przeciwnowotworowej nie jest
konieczne. Jedynie §wiadomi swojego stanu chorzy, zdawali sobie sprawe, ze zmiana

W pozywieniu zwigzana jest z zakonczeniem leczenia:
Jem wszystko. Teraz to juz i tak mi nic nie zaszkodzi. (\W34)

Pan doktor powiedzial, Ze moge jes¢ co chee. A tu bardzo poprawil mi sie
apetyt, no jak nigdy jem i jem. (W23)

Moge wszystko jesé, byle bym pita dwa litry wody, takie zalecenie mam. (W12)

Nie, tutaj jak przyszedlem do tego szpitala to doktor mi nic nie zalecif. (W15)
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Jest tez grupa pacjentdw, ktéra zauwazyla, ze w trakcie terapii
przeciwnowotworowej zaszty zmiany w ich upodobaniach zywieniowych. Chorzy nie
sa w stanie zje$¢ pewnego rodzaju pokarmu lub wypi¢ napoju, mimo, ze kiedys$ byty
postrzegane przez nich jako ulubione. Zmiany te nie generowaty u pacjentdw jednak
glebszych refleksji, gdyz zaktadali oni, ze jest to spowodowane wytacznie wynikiem

leczenia. Niektorzy majg takze mniejszy apetyt:

Lekarze méwig, ze na co mam ochote... W sumie to nie miatam apetytu, teraz
to w 0g0le mam kiopoty z jedzeniem, nie chce mi si¢ jes¢, musze si¢ zmuszac,
bo czesto mdlosci, Sig wspomagam tabletkami, zZeby nie wymiotowaé, ale w
miare sobie... Mato jem, porOwnaniu do normalnego spozywania positkOw, to
bardzo mato jem, ale tez nie chodze, nie pracuje, nic takiego nie robie.
Normalnie wszystko. Ale to w tej chwili, teraz nawet ostatnio, bo po radioterapii

to nie miatam takich... Wszystko jadtam, mato jadlam, ale wszystko. (W29)

Ja kawe bardzo lubitam i nawet 3-4 si¢ pito i to z takq przyjemnoscig pitam.
Teraz po prostu mi nie smakuje. Tak samo jak migso, nie smakuje mi migso, jest
mi niedobrze po miesie. Nawet nie moge o tym mOwic na spokojnie. Tak samo
lubitam dobrq wedline, a teraz nie, teraz wrecz odwrotnie, nie jest to smaczne.
Syn sobie zrobit jakgs swojg, domowg wedzonke, przywioze mamie, mOwie:
przywiez na sprObowanie, ale nie musisz, bo nie. Kiedys to bym czekala na to,

bo lubitam, teraz nie. (WT)

Pacjenci zauwazyli, ze w kontekscie niechgci do pewnych produktow lub
positkdw, mogg liczy¢ na petng wyrozumiato$¢ personelu hospicjum. Nikt nie naktania

chorego do spozycia pokarmu, co wigcej, moga oni poprosi¢ o alternatywne danie:

Poza tym lubig¢ jak jest juz po positku i mam to z glowy, nie musze sie
przymuszac do takiego, czy takiego pokarmu, do tych rzeczy, nie musze i nikt
mnie nie przymusza i mam z glowy, wiec lubige by¢ w takim czasie, w takim
okresie mojego zycia tutaj po positku. Nie to, zeby bylo wstretne, niedobre, bo
przeciez zle nie jest, ani takie ani takie, jest smaczne, jest gotowane smaczne
tylko, ze ja sobie przez mojg chorobe nabratam... Jak to sie nazywa, zZeby nie

wulgarnie, jadtowstret, jest cos takiego. (\W18)

Jak sig¢ nie chce teraz, to odgrzejq, przyniosq pozniej. Nie ma tak, ze COS$
przepadnie. (W36)
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Jak sie nie chce to nie, nikt nie przymusza. Mam takie dni, ze kanapeczke tylko

poprosze 7 mastem. (W12)

Podczas pobytu w placowce wystepuje jeden wskazanych przez chorych istotny
problem zwigzany z positkami. Jesli pacjent ze wzgledu na zalecenia medyczne nie
moze spozywac pewnych pokarméw lub musi korzysta¢ z innych sposobOw zywienia
(na przyktad dojelitowego). Wowczas obserwowanie innych chorych spozywajacych
positki, czy desery, moze generowac frustracj¢, poczucie niesprawiedliwosci, ztos¢, a

nawet poczucie izolacji pacjenta od reszty chorych:

U mnie to jest trudna sytuacja. Cztowiek by cos zjadl, pocieszyl sig, a teraz to

nawet tego nie moge. Wszystko przepadto. (\W21)

Wszyscy tu jedzq, a ja nawet butki nie moge. Tvlko pigutki tykam, tyle moge.
Razem tez gdzies jedzq a ja nie moge, to co, patrze¢c mam? Tylko bym sie
wkurzyla. Nie mam smaku, nie sprawia mi jedzenie przyjemnosci. Tylko to, bo
co tu wigcej, tylko tego bym chciala [odpowiedz pacjentki na pytanie, co
chciataby zmienié/dodaé¢ w opiece hospicyjnej - przyp. W.K.]. (W30)

Pacjenci pod opieka domowa nie sg ograniczeni do spozywania potraw
przygotowywanych przez personel hospicjum. Chorzy polegajac na wlasnych zasobach
czasowo-finansowych (i czgsto pomocy rodziny) 1 indywidualnych mozliwosciach
przygotowywania positkOw mogg zadecydowac¢, na co danego dnia majg ochote, a takze
wybraé porg¢ jedzenia. Jesli pacjent mieszka samotnie moze skorzysta¢ z pomocy
pracownika socjalnego (z hospicjum lub Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej) w
dostarczaniu zakupdw, czy wsparcia finansowego. W tym kontekscie, pacjenci
posiadajacy zywienie dojelitowe lub konieczno$¢ spozywania zmiksowanych
pokarmow, najprawdopodobniej nie bedg odczuwaé ztosci dotyczacej formy i rodzaju

positkow, ktOre byty obserwowane wsr0d pacjentdw stacjonarnych:

A teraz sq te ograniczenia, wiadomo, i trzustka, i nerka, nie wolno tlustego,

smazonego, tak si¢ zaczelo od tego tlustego. (W31)

Mozna jes¢ wszystko, tylko zmielone, zmiksowane, bo mam cale wyciete
podniebienie, wyciete. To znaczy nie moge, piecze mnie strasznie, Nieraz na

imieninach czy cos to takie nalewki, troszeczke, nawet tego nie moge. (\W55)
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W opiece domowej chorzy nickiedy koncentrowali si¢ na planowaniu positkOw
jako waznego elementu ich dnia. Opisujgc swojg codzienno$¢, pacjenci mowili o
kontynuowaniu rytuatow picia kawy, przygotowywania niedzielnych obiadOw, czy

spedzania wieczorOw przy ulubionym positku w weekendy:

Kawe pije. Jedng rano, drugg w potudnie. Do tego gazetki tak do obiadu.

Staram si¢ mysle¢ na zas co zrobi¢ do jedzenia. (\WA48)

Cisnienie mam troche skaczqce, raz wysokie, raz wysokie, raz mi spadnie 90 na

50, to wtedy musze kawe wypic¢. Albo jakiegos drinka, zalezy co mam. (W32)

Jak jest ciepto mozna chodzi¢ do ogrodu. To jest moje ulubione miejsce. Mamy
sgsiadOw za plotem. Spotykamy si¢ w soboty. A to gitare On WeZmie, to

spiewamy, a to cos dobrego upieke. My juz tak kilkanascie lat. (\W1T)

Podczas wywiadow, mozna bylo zaobserwowac, jak wiele radosci sprawia
pacjentom myslenie o positkach. Podobnie opowiadanie o wilasnych sukcesach
kulinarnych (i porazkach), a takze odkryciach rzeczy, ktorych wczesniej chorzy nie
mieli mozliwosci sprObowac. Przygotowywanie positkOw jest dla chorych wyzwaniem.
Stanowi takze cel 1 generuje odczuwanie przyjemnos$¢, kiedy danie (lub deser) finalnie

spetito ich oczekiwania:

Bardzo to jest wazne, w Zyciu trzeba wszystko sprobowa¢é, bo naprawde mozna
sig tak zaskoczy¢, ze naprawde szok [...] Nauczytam si¢ wlasnie zjes¢ COs
takiego pysznego, ale w mniejszej ilosci i bardziej si¢ tym rozkoszowaé, po
prostu [...] Bo my tutaj z mamq takq Sciezke Zesmy przeszli... bo my tutaj...
takie flaki kiedys wychodzily, a teraz mama kupita takq dobrg gofrownice,

dobry przepis ma, to gofry, normalnie... bierzesz gofra, trzymam, jem, chrupig

i chrupie. (W4T)

Rodzina pacjenta rOwniez stara si¢, by sprawi¢ mu przyjemno$¢ jego ulubionym
positkiem. Czesto wystarczy, gdy chory wspomni o konkretnym daniu, a bliscy staraja

si¢ spetni¢ jego zyczenie:

Ja jem wszystko na co mam ochote, to znaczy mama mi przygotowuje wszystko
na co mam ochote, tak ze nie patrze na to. Na poczqtku czytalam takq ksigzke i

staratam sie jakies oleje Iniane pi¢, a pozniej stwierdzitam, ze nie ma sensu,
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trzeba jes¢ po prostu to, co si¢ lubi. Przewaznie jakies kisiele mama mi robila,
Jakies kaszki, czy cos takiego lekkostrawnego, bardzo duzo zwracatam. Wezoraj

wspominatam, ze bym sobie rosotu zjadla i dzisiaj mama mi zrobita rosof.

(W29)

Nie tylko rola pacjenta - nowe role spoteczne w hospicjum stacjonarnym

Chorzy maja czg¢sto bliskich, ktorzy przebywajg z nimi w placowce caty czas
(niekiedy na zmiany) lub odwiedzajg ich (codziennie, co kilka dni). Zdarza si¢ tez tak,
ze rodzina, czy znajomi mieszkaja zbyt daleko, przez co wizyty sg utrudnione.
Odwiedziny niezaprzeczalnie umilaja pacjentom czas, s3 wazng czg¢scig codziennos¢ w
placowce. Podczas pobytu w hospicjum chorzy koncentrujg si¢ na relacjach z bliskimi,
czerpigc z nich przyjemnos¢. Ci, ktérzy nie maja mozliwosci wizyt lub odwiedziny sa
sporadyczne, czasem zamykajg si¢ w sobie lub wrecz przeciwnie, poszukuja sposobow
na asymilacje w hospicjum - szczegoélnie, jesli pacjent relatywnie dobrze si¢ czuje i jest
w placowce juz przez jaki§ czas. W odrdznieniu od opieki domowej, w hospicjum
stacjonarnym pacjenci moga rowniez przybiera¢ nowe role spoleczne. W tym
konteks$cie, mozna dostrzec biernych (pacjent obserwator, ktory ze wzgledu na fizyczne
skutki choroby lub zte samopoczucie, nie moze lub nie chce uczestniczy¢ w
interakcjach, aktywnosciach) i czynnych chorych: pacjent-pomocnik (pacjent, ktory
czuje si¢ jako cztonek zespotu hospicyjnego), pacjent-opiekun (przewodnik, powiernik
innych chorych). Te role zdajg si¢ by¢ dla pacjentéw bardzo istotne. Angazowanie si¢
w nowe obowigzku, otrzymywanie, badz znajdywanie sobie codziennych wyzwan w
hospicjum daje chorym w pewnym sensie poczucie spetnienia, bycia potrzebnym,
waznym 1 wyjatkowym. Jest to zwigzane réwniez z potrzeba adaptacji — checia
dopasowania si¢ do nowego miejsca, zaklimatyzowania, poczucia przynaleznosci, czy
zrozumienia na swoj sposob nowej rzeczywistosci. Jeden z pacjentow, ze wzgledu na
trudne okoliczno$ci zyciowe stal si¢ osoba bezdomng. Nastgpnie zamieszkat w
dedykowanym o$rodku, w ktérym czul si¢ czesécig spolecznosci, byt szczesliwy i
spetniony - bardzo lubit gotowac, co codziennie wykonywat w placowce. Kilka lat
pozniej zdiagnozowano u niego nowotwor. Podczas wywiadu pacjent opowiadal, ze
liczne, dtugie pobyty w szpitalu, atmosfera 1 brak wsparcia u zespotu szpitalnego, czy
innych pacjentow spowodowaty u niego glgboka depresje 1 probe samobdjcza. Po

krétkim leczeniu psychiatrycznym pacjent ponownie zostat przyjety do szpitala, czego
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chory réwniez nie wspomina jako pozytywnego doswiadczenia. Choroba przeszia w
stan nieuleczalny, a pacjenta przeniesiono do hospicjum. W placéwce stacjonarnej, ku
jego rados$ci, na nowo znalazt serdecznych ludzi, moégt réwniez ponownie
wykorzystywa¢ swoje umiej¢tnosci kulinarne pomagajac personelowi w positkach.
Pacjent zaczat czu¢ si¢ jak w domu, poczul, Ze ponownie jest dla kogos wazny, moze

nawet niezastgpiony w swojej roli:

W hospicjum teraz tez pomagam paniom. Cos pokroje, obiore. Tak si¢ smiejg

w kuchni, ze [imie pacjenta] co my bysmy bez ciebie zrobily. (W40)

Zdaje sie, ze szczegOlnie stowa uznania, ktOre pacjent styszy od zespotu
interdyscyplinarnego sprawiaja, ze na nowo odnalazt cel, co§ co sprawia mu
przyjemnos¢. Dodatkowe zaangazowanie w nowym miejscu moze odcigga¢ mysli o
chorobie i powodowac, ze pacjent niejako staje sie czeScig nowej rzeczywistosci, ktora
nie skonczy si¢ $miercia i ma szanse nadal trwaé (pacjent jako cze$¢ zespolu

hospicyjnego moze nawet czuc¢, ze porzucit role pacjenta).

Wiaczanie sie w pomoc moze rOwniez sprawia¢, ze mimo nachodzacej $mierci
chory nadal w pewnym stopniu posiada moc sprawstwa i samodecydowania o sobie. W
przypadku, gdy pacjent natomiast jest przekonany, ze pobyt w hospicjum jest chwilowy,
podejmowane codzienne zadania traktuje wowczas jako cele, pewnego rodzaju misje
zastepcze, po ktOrych, po powrocie do domu, bedzie wykonywat wlasne obowigzki (na
przyktad zwigzane z praca lub, rodzing). Ta perspektywa nie pozwala mu przerywaé

aktywnos$ci, mimo zmiany miejsca pobytu (z domu na hospicjum):

Teraz tutaj pomagam. Cos w ogrodzie porobig, pomajsterkuje troche i jakos

zleci az dojde do siebie. (W37)

Tak zasiedzie¢ sie nie moge bo jak nie bede robié to ja juz w ogéle nic nie bede
robit i zwariuje. (\W23)

Chorych, ktéry cale zycie pasjonowat si¢ ogrodnictwem, poprosit bliskich, aby
przyniesli do hospicjum jego ulubiong r6z¢. Zasadzit kwiat w ogrodzie w hospicjum 1
codziennie go pielggnowatl, troszczyt si¢ o niego. Dzieki temu, jak sam okreslil, po
przeniesieniu kwiatu do hospicjum poczut si¢ jak w domu. Przesadzenie kwiatu z

ogrodu przy domu pacjenta do nowego miejsca pobytu moglo stanowi¢ symboliczng
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akceptacje obecnej rzeczywistosci pacjenta, a takze potrzebe w pewnym sensie

zakorzenienia si¢ 1 wykreowania wlasnej komfortowej przestrzeni dla pacjenta:

Moja réza. Przyniesli mi jq tutaj z domu, zebym mOgl jq zasadzié¢ i si¢ nig

opiekowac. (W37)

Inny chory, ktory rdwniez przywiazywat duza wage do mozliwosci pomagania
w codziennych obowigzkach personelu, po zakonczeniu wywiadu przygotowat plik
notatek dotyczacych codzienno$ci w hospicjum, ktOre podarowat badaczce przy jej
nastepnej wizycie w placOwce i podpisat jako ,praca domowa”. Warto podkresli¢, ze
sporzadzanie notatek byto jedynym sposobem komunikacji pacjenta z otoczeniem, gdyz
ze wzgledu na rurke tracheostomijna, chory miat problemy z gtosnym moOwieniem
(wywiad z pacjentem rOwniez zostal przeprowadzony w formie notatek). Historia
pacjenta w kontekscie opieki stacjonarnej jest warta uwagi, gdyz w tym samym czasie
i w tej placowce przebywat rOwniez rodzic chorego. Rodzic, rOwniez z chorobg
nowotworowa, byl w znacznie gorszej kondycji niz wspomniany pacjent. Z relacji
chorego wynikato, ze nie mogli oni caly czas przebywac razem (cho¢ powodow nie
wyjasniono), pacjent jednak dbat o to, aby pilnowa¢ kondycji rodzica i informowac
personel o kazdym niepokojacym sygnale. Przykladowo, w otrzymanych notatkach

mozna bylo przeczytac:

»[rodzic chorego] ma bardzo cieple czolo” (otrzymane dodatkowe notatki od
pacjenta (do W33), przez ktére komunikowal si¢ z personelem. Informacja

dotyczy pogarszajqcego si¢ stanu jego rodzica)

Zadania pacjentow odnosnie czuwania nad chorymi, czesto dotycza
wspoOtlokatorow ze wspdlnego pokoju, ktdrzy nie sg §wiadomi swojego stanu lub majg
trudnosci z komunikacjg. Pacjenci-opiekunowie sg czgsto wOwczas tacznikiem migdzy
takim pacjentem, a reszta personelu. SzczegOlnie, gdy przebywaja z nim przez
wickszo$¢ czasu. Dogladajac chorego, mOwia pielggniarkom i opiekunkom o jego

potrzebach. Czesto tez obserwujg pacjenta, jesli przyktadowo dtugo nic nie jadt:

Jak zaczyna tak dziwnie wstawal, to sie boje, ze wypadnie i wolam

pielegniarke. (W8)
Ten pacjent przy oknie nic nie je juz drugi dzien. (notatki od pacjenta, do W33)
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Dwa dni temu pacjent zdjgf calg pizame, skotlowany taki lezal. Zawolatem
pielegniarke, to szybko przyszta, zeby 9o ubrac. Musze go pilnowac, bo w koncu
Jjeszcze krzywde sobie zrobi. (\W25)

Opieka nad innym pacjentem, podobnie jak angazowanie si¢ w pomocC
personelowi powoduje, ze chory ma cel 1 poczucie misji. Ponadto, wsparcie
wspotlokatora z sali moze dawac poczucie, ze pacjent-opiekun nie jest az tak chory jak
pacjent, ktorego stanu doglada, co moze skutkowac lepszym samopoczuciem i mniejsza

koncentracja na wiasnych dolegliwosciach bolowych u pacjenta-opiekuna.

Kreowanie wlasnej przestrzeni

Aby poczu¢ si¢ jak w warunkach domowych, pacjenci czgsto przenosza pewne
znaczace dla nich rekwizyty do dedykowanej choremu hospicyjnej przestrzeni. Dzieje
si¢ tak najczgsciej w przypadku kobiet. Sg to zazwyczaj kupione przedmioty -
przyktadowo, pledy, koce, poduszki, misie, czy ramki ze zdj¢ciami, ale rOwniez
przedmioty samodzielnie wykonane, takie jak wydziergane obrusy, plecione figurki -
rzeczy z czasOw, kiedy pacjentka bylta jeszcze w stanie wykonywaé¢ swoje hobby, czy

aktywnosci, ktOre sprawialy jej przyjemnos¢, powodowaty uczucie dumy:

Aniolek, ktOry tutaj wisi. To jest moja robbtka. Zaraz bedzie choinka, to dam
go na choinke. Ale ja teraz w og0le nie szydetkuje, absolutnie nie, ja nawet igly

nie moge w reku utrzymac, bo rece drzq i licho widze przede wszystkim. (WT)

Wybrzmiewa tu rOwniez prOba stworzenia przez pacjentke namiastki domu -
udekorowanie choinki ozdoba stworzong przez chora, moze przypominaé pacjentce

dekorowanie drzewka §wigtecznego podczas §wiat z rodzing.

Przestrzen dopasowywana jest takze kolorystycznie - czg¢sto w ulubionych
barwach, ktore niekiedy obejmujg wiekszo$¢ przyniesionych przez pacjentke do
hospicjum przedmiotow. Jedna z chorych postanowita, aby wszystko wokot niej byto w
kolorze ré6zowym, inna za$ fioletowym. W ten sposOb starajg si¢ zagospodarowac
wlasng przestrzen, ktOra bedzie przypomina¢ im dom. Czgsto w pomoc przy takich

zmianach pacjentka angazuje rOwniez bliskich:
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Przynoszq mi na sale co znajdg, zeby do kompletu byto. Po trochu, co wizyte
ma cos nowego. Tylko dzwoniq i pytajg, babcia, a masz koc? Wolisz jasny, czy

ciemny fiolet? Troszczq sie o mnie bardzo. (W19)

Chore przynoszg do placowki swoje ulubione zegary, pamiatki i fotografie w
ramkach - z czasoOw obecnych, ale i mtodosci. Jedna z pacjentek miata ze sobg zdjecia

wszystkich zmartych cztonkOw jej rodziny - rodzicow, rodzenstwa:

Ten zegar to rodzinna pamigtka. Po dziadku jeszcze. Najpierw mama miata,
potem mi przekazata. Niediugo bedzie dla cOrki, a ta na pewno wnuczce
da.(W3)

Na pierwszym jest z mojego Slubu. Obok wnuki i cbra z zieciem. No mOwie,

mam ich przy sobie. (W8)

Przestrzen w pokojach dedykowanych pacjentom ptci me¢skiej byta wyposazona
przez chorych wytacznie w rzeczy uzytkowe, w tym osobiste §rodki pielegnacyjne, czy
pozywienie. Jedynie w przypadku, gdy bliski pacjenta przyniGst mu upominki
(najczescie] laurki przygotowane przez wnuki), byly one umieszczane przy tozku

chorego.

Aktywnosci w placowce

Migdzy stalymi czg¢$ciami dnia, podczas pobytu w hospicjum chory ma czas na
odpoczynek, ktéry moze dowolnie wykorzysta¢c w przestrzeni placOwki. W ramach
aktywnosci, pacjent ma czesto do dyspozycji pokOj dzienny dedykowany dla
wszystkich chorych i ich bliskich, a takze (w wigkszosci placOwek) patio. Oprécz tego,
jak wspomniano wczesniej, w sposOb nieograniczony pacjenta moga odwiedzac bliscy
(w tym niepetnoletnie dzieci, niekiedy rOwniez zwierzeta domowe). Personel hospicjum
stacjonarnego angazuje wolontariuszy, czy animatorOW, aby poprowadzili zajecia
aktywizujace chorych do spedzenia wspOlnie czasu. Organizowane dziatania maja za
zadanie spowodowa¢ oderwanie mysli o chorobie, dodawa¢ otuche i rados¢. Niekiedy
hospicja zapraszajg takze zespoty wokalne, artystyczne, czy tez zachecajg pacjentOw do

wspoOlnych gier, ogladania filmu.

Zaplanowanie aktywnosci dla pacjentOw wiaze si¢ z wieloma ograniczeniami,

takimi jak organizacja dziatan niewymagajacych intensywnego wysitku (fizycznego,
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psychicznego), czesto takze uwaza si¢ aby nie pobudzi¢ emocjonalne chorego.
Niektdrzy pacjenci z przyczyn stanu choroby nie sg w stanie uczestniczy¢ w pewnych
rodzajach inicjatyw, co moze u nich eskalowac poczucie izolacji, czy wykluczenia od
reszty spotecznos$ci hospicjum. Innych chorych natomiast, ze wzglgdu na dynamicznie
zmieniajgce si¢ samopoczucie trudno przekona¢ do uczestnictwa w zajeciach, a takze
dopasowac rodzaj aktywnosci do upodoban wigkszosci z nich. Pacjenci sygnalizujg
swoje zadowolenie albo znuzenie, jakie im towarzyszy podczas codziennych

aktywnosci:

Tak lepiej juz to robié, niz siedzie¢ | gapié si¢ w telewizje jak nie ma czasami
nic dobrego to tez, to malowanie, to wycinanie, jest zajecie, szybciej idzie ten

czas i to jest fajne, tak. (W1)

Co tu mozna lubic robic¢. No nie wiem, czy mozna tutaj, co tu mozna powiedziec.
To takie wlasnie siedzenie tam w swietlicy, oglgdanie wspoélnie czy filmu, czy

mecz jakis, to to jest dos¢ dobre, zZeby posiedzie¢ sobie razem, bo tak to same

jestesmy. (W20)

Dziatania zapewniane przez wolontariuszy sg zazwyczaj zorientowane na
zabawy, ktore ze wzgledu na obecny stan chorych z perspektywy niektOrych z nich,

moga wydawac si¢ im nieodpowiednie lub trywialne:

Wole samotnie by¢ tu, a tam sie z nikim nie spotyka¢. Nie, nie lubie tego, tych
smiechOw, chichdéw. Nie jest mi to potrzebne. Teraz to nie mam z czego sie

Smiaé. (W4)
Po co ja mam tam tanczy¢ z nimi? (W14)

Niektore organizowane atrakcje i warsztaty nie sa rOwniez dopasowane do
pacjentow niedowidzacych, ze ztg koordynacjg ruchowa, czy niedostyszacych, ktorzy
moga poczu¢ si¢ wytaczeni i pominigci. W jednej z placowek, podczas przeprowadzania
wywiaddw zaobserwowano ciekawa praktyke zainicjowang przez wolontariuszy. Kilka
razy w tygodniu, organizuja oni wspOlne spotkania dla pacjentow przy kawie i
stodkosciach. SzczegOllnie sprzyjajaca sceneria jest w sezonie letnim, podczas
mozliwo$ci wspOlnego przebywania na patio. Tym spotkaniom towarzyszy spokoyj,

zyczliwo$¢, rozmowa, opowiesci o przesztosci, ale i terazniejszosci. Nikt nie jest
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zorientowany na to, aby bylo radosnie, liczy si¢ natomiast wspélne przebywanie i
poczucie bycia razem:

Mamy tutaj, w hospicjum takie spotkania co jakis czas. Zawsze jest cos

dobrego. Kazdy kto chce moze przyjs¢. Chyba takie najbardziej tu lubie. (W40)

Jak przychodzq nasi wolontariusze, to zawsze jest fajnie. Mozna powspominac,
czegos nowego sig¢ o innych dowiedziec. Ja nie wiedziatem wczesniej, ze [imig

innej pacjentki] tez [nazwa zawodu]. (W23)

Gospodarowanie czasem wolnym przez pacjentow

Oprocz codziennych czynnosci medycznych, pielegnacyjno-higienicznych,
positkOw i niekiedy atrakcji organizowanych przez zespét interdyscyplinarny w
placOwce, pacjenci maja mozliwos¢ odpoczynku. Chorzy moga rOwniez spedzac czas
indywidualnie, z innymi pacjentami lub z osobami z zespotu interdyscyplinarnego
(ksiedzem, psychologiem). Wszystko jest zalezne miedzy innymi od samopoczucia
pacjenta, odczuwanych przez niego dolegliwo$ci, czy emocji zwigzanych z obecng
rzeczywisto$cia chorego. NiektOrzy pacjenci ogladaja wspOlnie filmy, mecze, spedzaja

czas w sali dziennej lub w ogrodzie:
Mam tu jednego kolege. Mecze razem oglgdamy. (W37)

Jak jest tadnie to wychodzimy sobie do ogrodu z towarzystwem. Czasami dwie,

kilka 0s0b. Roznie jest, bo tutaj wszyscy chorzy sq, po operacjach tez to

rrrrr

troche. Powspominac¢ jak to w zyciu byto. Czasami si¢ okazuje, zZe z tej samej

wsi ktos jest, to mozna o wspOlnym znajomym porozmawiac. (W34)

Chorzy czestuja takze pozostatych pacjentdw wyrobami spozywczymi, ktore
otrzymali od bliskich. Jeden z pacjentéw, podczas wywiadu opowiedzial o wiasnej
inicjatywie - poprosit swojego brata mysliwego, aby przyniOst do hospicjum kilka
kilogramow dobrej jakosci kielbasy w celu czgstowania innych chorych, ktOrzy zjawig

si¢ w poblizu jego sali:

Pomyslalem sobie, ze niech tez COs majq, a ze mam brata mysliwego, to obiecal,
ze przyniesie dobrej jakosci kietbasy [...] Jak bedq blisko to wpadng, wezmg
sobie peto. (W11)
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Chorzy nie zawsze korzystajg z mozliwo$ci wspOlnego spedzania czasu razem.

Niektorzy sg zbyt ostabieni chorobg i1 preferuja pozosta¢ w t6zku:
Teraz to nie mam humoru, zeby z kims sig¢ spotykac, posmia¢, bo z czego? (\W4)

Rak jezyka, to tak trudno cokolwiek robi¢, pogadac z kims, bo mnie boli, to

tylko telewizja. (W13)

Dlatego, Ze ja niedostysze, a to w towarzystwie jest czyms okropnym, wszyscy
Smiejg si¢ ha, ha, ha, ja stucham, nie krepuje sie wecale, nastawiam uszy, ksiqdz

mowi kazania, a dlaczego nie? Tak jest, to tak jest. (W18)

Inni pacjenci, nie nawigzujg relacji w hospicjum, gdyz nie czujg potrzeby
angazowania si¢ w dolegliwosci chorobowe innych o0sOb, co byloby dla nich

obcigzajace:

Z innymi tak, z tym, Ze wole pochodzi¢ sama, niz is¢ do tego telewizora i patrzed,
Jjak te chore ludzie, nie moge, ja to bardzo przezywam, po prostu chciatabym to
robié, a nie moge i mnie to denerwuje i nie chodze po prostu, spaceruje sobie.

(W28)

Tam co chwile cos jest, glosno strasznie, i wole tutaj. Na sali, zamkne drzwi i
moge rozmawiaé, nikt nie przychodzi, nie wtrgca, nie stucha. Z pacjentami to
nie lubig, tez sq chorzy, kazdy chce sig dzieli¢ choroba, chcg robic¢ COs razem,
a mnie to wszystko wkurza, bo albo tak albo tak. albo normalnie albo smieré,

innej opcji nie ma. (W22)

Pacjenci, ktorzy preferuja indywidualne spedzanie czasu najczgséciej ogladaja
ulubione programy, seriale, czytaja ksigzki, gazety lub rozwigzujg krzyzowki. Jak
wspominali chorzy, czynnosci te nie sg dla nich tak obcigzajace, jak zaangazowanie w

oferowane przez hospicjum aktywnosci:

A tam takie, szmattawce. Lubig zobaczy¢ jak kto zZyje, mam tez swoje ulubione

seriale tureckie, to czekam na nie, co tam si¢ z nimi dzieje. (\W12)

Rozwiqzuje krzyzowek bardzo duzo, bo z pamiecig troche, jak to w tym wieku,
zaczynam zapominac, to sie zdarza. Jeszcze rozmawiam z kolezankami, bo juz

myslatam moze COS si¢ tam w glowie dzieje, ale nie, wszystkie majq to samo, to
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chyba to jest normalne. Czytam duzo ksigzek, krzyzowki, wszystko. Jakies

modlitwy czy cos to sobie sama, tak dla siebie. Takie normalne Zycie. (W1)

Indywidualny wybor aktywno$ci pozwala pacjentom na zrelaksowanie sie,

powoduje rowniez odsunigcie mysli o chorobie:

Ksigzki u mnie odpadaja, bo nie moge sie skupic za bardzo. Boli mnie, to moge
tylko cos na chwile poczytaé. Gazetki mam swoje, ,,Pani Domu”, ,,Zycie na

gorgco”, to to lubig. Cztowiek troche odejdzie od tej choroby, od bolu. (W22)

Ale pozniej, jak dostaje te lekarstwa przeciwbOlowe, to przechodzi. Jak ja
przestaje mysleé, ja musze mieé zajecie, to krzyzéowke mam, to jakgs gazete, to
coS, a jak mam zainteresowanie, to automatycznie si¢ przestawie i jak ja sig
przestawie, to nastepuje taka reakcja, ze nie mysle raz o b6lu, a po drugie o
wynikach. (W14)

Pacjenci podczas opowiadania o spedzaniu czasu wolnego w placoOwce, zwracali
uwage na istotng rol¢ ,,bycia na biezaC0” z ulubionymi serialami, czy wiadomos$ciami.
Chorzy deklarowali istotng role utrzymania ciagtosci ogladania kazdego odcinka
serialu, programu telewizyjnego, czy informacji dostgpnych w prasie drukowanej. Z
jednej strony, potrzeba posiadania aktualnych informacji zaspokajala ciekawos¢
pacjenta - czytanie o zyciu, problemach celebrytOw odsuwata mysli o whasnej sytuacji
chorego. Z drugiej za$, utrzymywanie cigglosci w informacjach (mimo rdznego
zabarwienia emocjonalnego otrzymywanych faktéw) generowalo u pacjentdw
przeswiadczenie, ze nic ich nie omija, nadal sg czeScig rzeczywistosCi — tego czym zyje

spoteczenstwo — sa w niej, nie za$ jedynie obok:

Oglgdam telewizje. Przewaznie TVN24. Bo oni to taka stacja, Ze jeszcze

najwiecej sie mozna dowiedzie¢ o Swiecie. (W11)

Lubig oglgdac filmy, sport. Lubie wiedzie¢ tak mniej wiecej co si¢ dzieje. Jak
przysne, to oglgdam powtOrki. Najbardziej lubie oglgdaé i mnie interesujg,
moze przez sytuacje, ale Doktor z gOr, Na sygnale, nie wiem czemu... ale tez
tam pacjenci sq, leczq ich i tak jakos mi wtedy lepiej. Zona tez ze mng oglgda.
Jak nie zdgzymy to powtOrki wigczamy, zeby byé na biezgco. Wiedzie¢ co komu
sie dzieje. (W23)
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Wiadomosci, co tam si¢ dzieje, czy cos sig zmienito. (\W28)

Ksigzki czytac, kryminaly. Lubie krzyzowki rozwigzywad, gazety czytaé, by¢ na
biezgco. (W19)

W odroznieniu od pacjentow w placéwce, chorzy pod opiekg hospicjum
domowego nie musza polega¢ wylacznie na ksigzkach, czy gazetach przyniesionych ze
soba, otrzymanych od bliskich Iub aktywnosciach organizowanych dla ogétu chorych.
W przeciwienstwie do nich, majg nieograniczony dostep do przedmiotOw, ktore
posiadaja, mogg takze samodzielnie podjac¢ decyzje, kiedy, w jaki sposéb i w jakim
czasie bedg dang aktywno$¢ realizowac, dostosowujac to do wlasnego samopoczucia i
fizycznych dolegliwo$ci zwigzanych z chorobg. Pacjenci w opiece domowe;j nie sg takze
ograniczani wyltacznie do przestrzeni placOwki - moga wychodzi¢ na spacery, do

sklepu, czy na spotkania ze znajomymi:

Ohohohoho! (smiech) co lubie robi¢? Duzo! Zajmuje sie cardbookingiem,
florystyke  si¢  zaczelam zajmowaé, w ogOle rekodzielem. Uwielbiam
segregowad, dekorowad, sprzqtac lubie tez bardzo, lubig scierac. Odkurzaé to
nie moge, bo nie mam sity na to i... chociaz kiedys, w dziecinstwie to
odkurzatam, mytam podtoge, wszystko robitam. Ale teraz, na dzien dzisiejszy,

to ewentualnie tylko te kurze i w meblach uktadam ubrania. (\W4T)

Na kawke si¢ spotykamy w [nazwa kawiarni]. Mam kontakt z kolezankami z
firmy, gdzie pracowatam, wiec wychodzimy sobie raz na jakis czas. To

posmiejemy sie troche, poopowiadajq CO Stychac u tych, co ich znam. (W52)

A w dzien to po obiedzie, cichutko, spokojnie, tak zZe jak nikt nie przeszkadza to
sobie godzine, dwie zdrzemne. A dzisiaj troche pojechatem do miasta, do sklepu

samochodem, kawaleczek ogrodka zagrabitem. (W31)

Zdarza sig, ze mimo zadawalajacego stanu, ktOry pozwala pacjentom na opieke
domowa, chorzy nie maja mozliwosci podejmowania w domu, czy na zewnatrz
aktywnosci, ktOre wezesniej sprawiaty im rados¢, co znacznie wptywa na odczuwany
poziom jakos$ci zycia. Chorzy deklaruja, ze bez tych czynnosci czujg monotonie dnia,

w ktorym przeplata si¢ sen, odczuwany bo0l i ogladanie programow w telewizji:
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Kiedys tak, jak bylam zdrowa to wszystko sie robilo, a teraz nie, teraz to
przewaznie telewizje oglgdam i Spie. Wezesniej kupe lat éwiczytam pilates, a
pozniej za joge sie wzietam, takze joga byla takg mojg pasjq. Joga i czasami
rozwigzywanie krzyzowek, ale joga przede wszystkim. Teraz nie probuje, noga
boli, wszystko boli, kregostup, nie ma szans zadnych, probuje nieraz nogi do
gory, ale jest ciezko. (W29)

Haftowatam, wyszywatam, szytam, robitam roznego rodzaju wzory. Teraz nie,
bo po chemii mam problemy ze wzrokiem, znacznie mi sie pogorszyt wzrok,
mato co widze. Poza tym, rece miatam sparalizowane. W tej chwili 2 palce sg
czynne, te 3 sq takie usztywnione. Bylo mi za cigzko ze wzgledu na wzrok i na

rece, zeby haftowac. (\W2T)

W lato to tak sie wychodzi bardziej, teraz w zimie to marznie [bandaz pacjenta,
pod ktérym znajduje si¢ przestrzen po wycigtym policzku i kawatku nosa], zeby
nie zmarzlo, nie przeziebi¢ tego, mokre si¢ robi, wysycha bandaz, bo
uszkodzone jest tak, trzeba uwazacé. W og0le trzeba uwazaé na wszystko i zyje

sie, z dnia na dzien, czlowiek nigdzie specjalnie na chodzi, na spacery. (W55)

Niektorzy z nich wskazujg rowniez na trudnosci finansowe wptywajace na

organizacj¢ czasu podczas codziennosci z choroba:

No ja cale zZycie siedziatam w ksigzkach, potem gazety jak pani zauwazyta, tylko
w tych bolach jak ja cale noce nie Spig to ja tu w dzien drzemie i nie mam kiedy.
Ja kartke przeczytam, poloze i Spie. Jestem niewyspana, zmeczona tym
wszystkim i tak 0. Kochana, wstaje o 7:00, bo diuzej b0l nie daje mi spac, nie?
To wstaje tak budze sig, no i tez 4-5 b0l mnie tez budzi. myje sig, robig sobie
kawe, bo najbardziej lubig. przychodze tu do pokoju i 1,5 godziny na siedzqco
drzemie, bo na lezqgco nie da si¢. Biore oczywiscie tabletki, morfing i dalej
drzemie. potem budze si¢ o 7, posprzqtac, troche zjem no i dalej siedze i drzemie
Caly dzien teraz. Kiedys, Zatuje, ale co ja zrobig, nic na to nie poradze, ze nie
moge czytaé. ja lubie ksigzki, gazety [...] teraz przy tych b8lach juz mnie nic
nie interesuje, monotonne to zZycie jest przez ten bOl. Takie monotonne, ze az sie
nie chee dtuzej zy¢, kiedys to lubitam te opowiesci, historie w ksigzkach, a teraz
nie moge. Za duzo cztowiek tez nie moze sobie pozwoli¢, bo nie mam pieniedzy,

b6l jest to po co takie zycie. no kupié¢ sobie tez nie moge nic, bo tez nie ma
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pieniedzy, a to wszystko sig¢ wiqze i tak sig zyje jak si¢ zyje, bez sensu, zupetnie
bez sensu. (W56)

Dwudziestoparoletnia pacjentka, podczas wizyt na onkologii uczestniczyta w
warsztatach artystycznych, co stato si¢ jej pasjg. Chora do tego stopnia rozwingta swoje
umiejetnosci, ze mimo niemozliwosci wykonywania pracy zarobkowej, zaczeta tworzy¢
kartki okoliczno$ciowe, bukiety artystyczne i1 ozdoby $wigteczne. Przygotowane
przedmioty zarOwno sprzedawata w ramach wlasnego zarobku, jak rOwniez

charytatywnie - podczas Wielkiej Orkiestry Swigtecznej Pomocy:

Ja jak zachorowatam, to u nas na onkologii jest swietlica i tam si¢ robito
odlewy gipsowe rozne takie, anioly, takie kartki sie tez robito okolicznosciowe,
no i chyba mi to tak troszke... oczywiscie, na poczqtku to nie byto takie nie
wiadomo o, a teraz to robig profesjonalne rzeczy, rodzina zamawia. Tutaj tez
z tego... takie zajecia byly w bibliotece i pani sottys mnie na festyny zapraszata.
[...] Tam kuzyn, tu kuzynka, tu po rodzinie, tu tez takie osoby, co znajome
polecq i oczywiscie na wolontariat na WOSP robilam tez zawsze. I teraz
wlasnie chciatam sie dogadac z paniq takg, ktdra bazarek prowadzi na rzecz

chorych dzieci, wilasnie nie wiem, czy tam by mozna byto C0S wiasnie dawaé

wtedy. (WA47)

Relacje rodzinne jako czes¢ codziennosci pacjentow

W hospicjum stacjonarnym relacje rodzinne, czy ze znajomymi ograniczaja si¢
do odwiedzin, spotkan online i rozmOw telefonicznych. W polskich placéwkach
pacjenci nie posiadajg prywatnej przestrzeni, dedykowanej wylacznie dla chorych i ich
bliskich. Podczas codzienno$ci w hospicjum, obok pacjenta zazwyczaj kto$ jest -
wykonujacy obowiazki personel, pozostali chorzy i ich bliscy. Swiadomosé
przebywania w otoczeniu innych, moze wywiera¢ wptyw na forme i jako$¢ rozmow
pacjenta z odwiedzajagcymi go osobami. Szczegblnie poruszanie osobistych tematow i
eksponowanie emocji zwigzanych z obecng sytuacja moze by¢ krepujace. Chorzy moga
nie chcie¢ rozmawia¢ o problemach rodzinnych, czy opowiada¢ o troskach i lgkach,
majac poczucie, ze ich konwersacje stysza osoby, ktorych te kwestie nie dotycza.
Pacjenci majg czesto w placowce do dyspozycji inne przestrzenie (patio, pokoj dzienny,
kaplicg), jednak sa to miejsca rOwniez dostepne dla wszystkich chorych i
odwiedzajagcych. NiektOrzy pacjenci nie majg mozliwosci poruszania si¢ i przebywajg
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wylacznie w tozku, dlatego tez przestrzen sali chorych czgsto pozostaje ich jedynym

mozliwym miejscem na konwersacje z bliskimi.

Wszyscy chorzy, majacy mozliwo$¢ odwiedzin (przez bliskich, czy znajomych),
bez wzgledu na stan, czy rodzaj opieki wyrazali potrzebe spotkan z nimi. Nalezy
wspomnie¢, ze spotkania w placoOwce stacjonarnej zostaly ograniczone sytuacja
zwigzang z pandemig Covid-19, jednak nastepnie wrocity do normy podczas
zmniejszajacej si¢ dziennej liczbie zakazonych. Z informacji otrzymanych od personelu
wynika, ze podczas izolacji, aby podarowaé pacjentom cho¢ namiastke kontaktu z
otoczeniem, zesp6l interdyscyplinarny umieszczal pacjenta (na krzesle, wozku lub
t6zku) przy szybie okna, aby mogt widzie¢ (czasem réwniez styszeé swoich bliskich)’.

Réznice mozna zaobserwowac w czestotliwosci spotkan, jaka byta odpowiednia
dla poszczegolnych pacjentéw. Chorzy mowili o radosci zwigzanej z interakcjami z
rodzing (szczegllnie z matymi wnukami), stuchaniu radosnych historii, czy dzieleniu
si¢ biezacymi wydarzeniami. Niekomfortowe byly jednak pewne rodzaje odwiedzin, w
ktorych do pacjentow przychodzito jednoczesnie kilka osOb. Chorzy deklarowali, ze
koncentracja wielu 0s6b w malej przestrzeni, ktorg ma do dyspozycji pacjent powoduje
u niego zmeczenie, zdezorientowanie i przyttoczenie. SzczegOlnie, gdy goscie w tym
samym momencie zadawali wiele pytah. Ze wzgledu na nadmiar odwiedzajacych,
odczuwano niekiedy rOwniez zaostrzenie fizycznych dolegliwosci, na przyktad
dusznosci, poczucia zblizajacego si¢ omdlenia, czy podwyzszonego cisnienia.
Zwracano uwage takze na zbyt czgste odwiedziny, gdyz wowczas pacjent nie ma czasu

na odpoczynek i zregenerowanie sit:

Zawsze ktoS przyjedzie, takze nie moge narzekal. Tylko tesknie, bo skoro
przyjadq, czasem tak duzo przyjedzie naraz, to jest meka. Niby sie ciesze, ale
za duzo rzeczywiscie, bo jedno si¢ pyta o to, drugie si¢ pyta o co inne i teraz
wzigé kazdemu odpowiadal, to meczqce, ale ja tego mOwi¢ nie moge, bo

wiadomo. Odjadg, odejdg, to dopiero odetchne sobie. (\W8)

Codziennie sq. Codziennie do 22:00. Troche za pozno jest, ze wzgledu na
zdrowie. A przede wszystkim mam bardzo zaawansowang miazdzyce i mam...

widzi pani jak stowa uciekajqg. Mam skaczqcCe Cisnienie, ja moge byé w tej

" Rozmowy z zespolami interdyscyplinarnymi hospicjow w Polsce - do lipca 2021 roku.
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chwili, jak si¢ zdenerwuje przy jakies rozmowie, 170 za 5 albo 10 minut bede
miat 120, albo bede miat 90 na 60. Ja mam bardzo powazne. Pamigtam, ze jak
byly podejmowane decyzje w sprawie operacji to musze is¢, bo organizm nie
wytrzyma. Ale jak mam spokdy, nic sie nie dzieje, to jest dobrze. Tylko tak jak
mowie, nie moge si¢ denerwowaé. Wszyscy w domu wiedzq, jak si¢ jakas tam
tragedia zbliza, to mbwiq z opoznieniem zawsze, 2 tygodnie, 3, zeby to nie bylo

zadnych niespodziewanych reakcji. (\W11)

Zeby tak czesto nie przychodzili, bo ja jestem czasami zmeczona, bo to sie tak
wydaje, to jest, to sie wydaje, Ze to tylko goscie, ale jak przyjdzie co do czego,
zeby z kazdym gosciem zamienié¢ kilka stow, to to jest meczqce, prosze mi
wierzy¢. Ja ciesze sig, Ze o mnie pamietajq i o mnie myslg. Ale z drugiej strony
podchodze do tego tez w ten sposOb, zZe jakby byto mniej gosci, to cztowiek by
wiecej odpoczywal. Ale z kolei mniej spacerowal, bo jak przychodzi meza

siostra, to my robimy tu wkoto 5-6 okrgzen. (\W19)

Z drugiej strony, niektérzy pacjenci sygnalizowali potrzebe czestego (lub
czestszego) kontaktu z bliskimi. Jak twierdza, pomaga im to w utrzymaniu lepszego

samopoczucia i w osigganiu rbwnowagi psychicznej:

Oczywiscie najgorsze jest to, Ze cztowiek pracuje, bardziej mi brak jest jego, ja
sig lepiej czuje jak on przychodzi [syn pacjentki]. Bardziej bym wolata, zeby on
czesciej przychodzil, mi na psychike wphywa lepiej. (W20)

Zona. T ylko zona mi zostata. Rodzenstwo tez zostalo, ale Zzona jest codziennie,
co drugi, co dzien praktycznie. To starcza, jezeli jest iles tam godzin na dobe,
to starcza, Ze jest czasem dnia za duzo [...] Zona jest takg powiernicg, ktora
wszystko... nie to, ze wyciggngé, tylko po prostu moge jej powiedzie¢ wszystko.

(W23)

Na pewno, Ze to jest niewystarczajqce, ale musze sobie zdawaé sprawe, zZe
przyjadg, ale kazdy ma swoje Zycie, kazdy zostawia swbj dom, to ja sie z tym
godze, nie mogq tutaj dtugo siedziec, bo ten rozmawia, ta rozmawia, kazdy chce
cos wiedziel, takze ja wszystko rozumiem. Tylko jak potem odjadg wszyscy, to
przezywam to, bo wiadomo, chwila radosci, wszytko mi opowiadajq i potem
odjadg, to odetchne i przezywam to na nowo, sama o wszystkim mysle, o kazdym

jednym. Takze wielka radosé, tak jak mbwitam, jest wielka radosé. Lepiej, zeby
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moze nie przyjezdzali, ale to tak prowizorycznie czlowiek mOwi. Jakby znowuz

nie przyjezdzali, to dla mnie bytby szok. Ale tak czlowiek roznie mysli, bo to jest

meczgce. (W1)

Odwiedziny zarébwno rodziny, jak i znajomych sprawiaja, ze pacjent czuje si¢
wazny dla innych. NiektOrzy chorzy opowiadajac o wizytach podkreslali, ze dzigki

temu, ze regularnie majg gosci czuja, ze ,,nie sg sami’”:

Przezytam tragedie, mqz zmart w tamtym roku, syn, z jednej zatoby nie wysztam
w drugqg wesztam. Jest taki problem straszny. Mam jeszcze cOrke, mieszka w
Anglii, codziennie dzwoni, przyjezdza ile moze, wnusie mam. Jak majq wakacje
to wpadajg. Ja mam takich sgsiadbw, przychodzq do mnie, caly czas mam
opieke, o zakupy sie nie martwie. Bez przerwy jak nie jedna jest u mnie to druga,
to sgsiad, mamy caly czas ruch. Tak ze naprawde... to siostrzenica przyjezdza,
jedna, to druga. Nie mam czegos, ze sie boje, Ze ktos nie przyjdzie, Ze jestem
sama. Ja nie jestem sama. (W9)

Zawsze miatam mafo tego czasu i teraz w chorobie tez, to ktos przyjdzie, to cos
poczytam, to jakas krzyzowka, to znowu sie tq chorobg czlowiek zajmuje, nie
nudze sie. Jakos ten czas uplywa szybko, nie mam czasu specjalnie i bardzo
dobrze, ze nie mam czasu na rozmyslania nad tym, chyba, ze boli wtedy, czy

dusznosci, czy si¢ dusze, to samo przez sig, Ze si¢ mysli. (\W2)

Jeden z pacjentéw, ktory przez cate dotychczasowe zycie angazowat sie dla
spotecznosci lokalnej, troszczyt si¢ o mieszkancOw, odkad trafit do hospicjum nie
doczekat si¢ odwiedzin nikogo z firmy, czy organizacji, z ktOrymi byt zwigzany.
Podczas rozmowy mowit z zalem o tym, ze mimo kontaktOw z prosba o przyjscie,

niestety nikt nie pojawit si¢ w placowce:

Ja tak probowalem, to nikt si¢ nie interesuje takim [imi¢ pacjenta], zeby

odwiedzié, porozmawiaé. (W10)

Niektorzy pacjenci czeste odwiedziny utozsamiaja z obawami ich bliskich o to,
Ze stan chorego jest powazny. Zauwazajg takze, ze pewna czestos$¢ spotkan 1 duza liczba
odwiedzajacych wigze si¢ z nadchodzaca $miercig. Obserwujac zwigkszone natgzenie
0s0b i spedzanego przez bliskich czasu w hospicjum, chorzy niekiedy komunikuja
odwiedzajacym, ze proces umierania jeszcze si¢ nie rozpoczat:
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Drzieci to nie chce zadreczaé, swoje tam majq sprawy. Ja wole w swoim domu
by¢, swoim tozku, a nie tu. Ja wole spokoj, bez szalenstw. Mam 4 dzieci to jak
tak kazdy wejdzie z dzieémi swoimi to starczy tego, nie musze tam miecé ich,
zeby schodzily sie do mnie i ze taka chora jestem, ja wole, zZeby mniej
przychodzili, bo ja az taka chora nie jestem. (W14)

Teraz to jeszcze nie ten czas, na takie odwiedziny huczne, mOwie im, bo nie jest
ze mngq tak zle. Jak juz mi nogi sigdq catkowicie, to wtedy bede myslec¢. Narazie
jest jak jest, obserwuje co mi dolega, czy nie jest cos wiecej, cos to wtedy tak
sobie postanowilem bedzie ten czas, zZeby omOwi¢ wszystko, niczego nie

pomingc, to jest wazne. (\W25)

Jedna z pacjentek zaobserwowata, ze cykliczne odwiedziny bliskich sg dla nich raczej
obowigzkiem, niz potrzeba spotkania z nig. Chora w zachowaniach, rozmowach i
gestach odwiedzajacych spostrzegla, ze wizyty w hospicjum nie sprawiaja im

przyjemnosci, co generuje u niej irytacj¢ i przykrosé:

Przychodzi. Jak widze w oczach tego, ktOry na zmiany musi przyjs¢ i musi te
godziny, o Jezu, jak mi jest niedobrze, mysle sobie, Ze znalaztabym sobie inny
Jjakis wybieg i posztabym, tylko tych wybiegOw nie da si¢ wymyslaé tyle, ale z
nogi na noge, przedmioty na przedmiot. I wtedy to jest obowigzek i wtedy nie

czuje sie dobrze ani ten, kto przyszedt ani ten, kto przychodzi. (W18)

Pacjenci w opiece domowej posiadaja zdecydowanie wigksza swobode w
kontekscie przestrzeni do rozmowy z bliskimi. Dom, w ktorym przebywaja jest rOwniez

strefg komfortu chorego, w ktdrej czujg si¢ bezpiecznie:

Przychodzq. Tutaj w niedziele tez si¢ zjechaly, na tej kanapie zdjecia ze
wszystkich stron, mam na telefonie. Tak Ze to nic nie ubywa. Ten wnuczek 2 lata
i 5 miesiecy i dziadek przyjedz, i dziadek przyjedz do tej Iltawy. Dzisiaj
pojechatem do miasta kupi¢ mu rowerek, bardzo zdolny dzieciak. Relacje mamy

bardzo dobre. (W31)

Mama i tez ta kolezanka, jak przychodzi do mnie, to tez duzo wie o mnie. Synowi
tez temu starszemu, bo temu mlodszemu nie mOwie tak wszystkiego, bo on jest

taki bardzo spokojny, wrazliwy taki, taki zamkniety w sobie. Temu starszemu
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Synowi tez powiem, co tam chce to mu powiem, nie wszystko wie o mnie, bo nie

mozemy wszystkiego o matce wiedzie¢. (\W29)

Syn jest przyjezdza, po pracy zaglgda, a to cos mi przywiezie. na to nie moge
narzekac¢. Mam tez sgsiadke ona tez przychodzi, dzwoni, pyta co mi potrzeba i

kazdg moja zachcianke spetnia, wspiera mnie. (W17)

Niektérzy wspominajg, ze w obecnym stanie choroby potrzebuja odwiedzin
bliskich im 0s6b, ktérym moga powiedzie¢ wszystko i mogg na nich polegac. Pacjenci
czujg si¢ jednak niezrecznie w konteks$cie odwiedzin oséb, z Ktérymi nie taczg ich
prywatne  stosunki, przyktadowo os6b z pracy. Utrzymanie charakteru
dotychczasowych relacji w kontaktach z ,,dalszymi” znajomymi (nie ukazywanie
obecnej kondycji fizycznej i psychicznej pacjenta) wydaje si¢ jednym z elementOw
postawy chorego, jakg przybiera w trakcie terapii paliatywnej. Chorzy nie czuliby si¢

komfortowo, aby znajomi widzieli ich zmieniony stan, szczeg0lnie wyglad:

Powiem szczerze, zZe ta kolezanka co przychodzi do mnie, ja tam pracowatam,
bo duzy zaktad byl i osoby si¢ pytaly, chcialy mnie odwiedzic¢ i przyjsé, ale ja
moOwitam, Ze nie chce, bo ja jestem w takim stanie, Ze nie chee, Zeby ktokolwiek
mnie widzial i jakies tam delegacje robit, takze pytaly si¢ osoby i chcialy mnie
odwiedzi¢. Ja nie chciatam, nie, po co majg patrze¢ na mnie, jak ja w takim

stanie bytam. (W29)

Nie chee, Zzeby mnie widzieli w takim stanie. Boli mnie wszystko, za bardzo bym

sie wkurzal, gdybym styszal, co u nich stychaé, co robig. (W25)

Niech¢¢ do odwiedzin jest generowana niekiedy rOwniez ze wzgledu na

charakter rozmowy, czy tematy, ktdre poruszaja odwiedzajacy:

Wszyscy majgq dla mnie wspaniale rady. Znajomi, z kitOrymi wczesniej sie w
rodzinach trzymalismy kupujq mi ksigzki jak moge sobie poradzi¢. I wie Pani
co? Mam to totalnie gdzies. I ja teraz nie chce sie z nimi spotykac, bo po prostu
sig nie da. To jest taki bOl, ze ja nie mam sity wlosOw umyé, wykgpaé sie. Mgz
mi mOwi: dziewczynki by si¢ cieszyly, gdybys poszta z nimi wybra¢ im buty. 1
chciatam, ale nie moglam, po prostu nie miatam sity. Nikt tego nie rozumie.

(W26)
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Ja nie chce z nikim si¢ spotykac, bo nie chce tego uzalania sie, ze ojej, biedna.
Jest jak jest. Nie potrzebuje niczyjej troski, wspoiczucia, juz si¢ sama

naryczalam, teraz to juz nic nie pozostato, co to teraz zmieni?. (\W4)

Tak, wczesniej z rodzicami, ale pomarli, takze nie mam nikogo, Zadnej pomocy,
tylko telefonicznie. Oni mnie denerwujq, bo ciagle dzwonig i no dzis nie
moglam z bratem gada¢, bo caly czas mam bOle. O, teraz troche przechodzi.
Tak sig¢ zyje. Braciszek przyjezdza latem, wezesniej co 2-3 tygodnie tak jak mu
pozwoli zdrowie, bo na cukrzyce choruje, miazdzyce, trzustki nie ma, takze

cigzko mu jezdzié. A siostra 2 razy do roku przyjezdza to wszystko. (\W56)

W kontekscie odwiedzin obserwowano rdwniez zmiany w postrzeganiu chorego
przez jego znajomych. Zauwazono, ze odkad pacjent zostat skierowany pod opieke
hospicjum, odwiedziny staly si¢ coraz rzadsze. Z obserwacji chorych wynika, ze
zmniejszenie bezposrednich kontaktOw ze strony ich niegdy$ bliskiego otoczenia
zwigzane jest z brakiem wiedzy o tematach, ktOre mogg by¢ poruszane podczas spotkan
lub poczuciem dyskomfortu w przebywaniu z osobg bliskg $mierci. Jeden z pacjentow
zaobserwowat takze, iz przestal by¢ akceptowany podczas spotkan towarzyskich ze

wzgledu na jego fizyczng deformacje pooperacyjna zakrywang bandazem na twarzy:

Mam znajomych jeszcze ze szkoly. Jak chodzimy czasami z mamg po miescie to
zapraszam ich do siebie na kawe. Ale nikt jeszcze nie przyszedf. Pewnie majg

swoje sprawy, studia, prace. Pewnie gdyby mogli, to by przyszli. (WAT)

Mam kumpli z pracy, czlowiek chciatby pogadaé, odstresowacé troche. Na
poczatku to jeszcze chetni byli, jak bytem po szpitalu to odwiedzali, ale teraz to
coraz rzadziej, chyba si¢ bojq [...] bojg sie moze zapytaé, moze nie wiedzg o

czym mogq rozmawiac. (W10)

Spotkania to wczesniej predzej sie spotykatem, jak sie zdrowym bylo i kielicha
sie wypifo, duzo Sie nie pito, ale wypilo Sie, wie pani jak to w Zyciu jest, czlowiek
pracuje to tak nie pil, ale urodziny, imieniny, takie rzeczy, wesela. Mialem
dobre relacje, ale teraz czlowiek nie chodzi tak, po co mam is¢ komus
przeszkadzac¢. Widze jak sie na mnie patrzq, z obrzydzeniem. Teraz juz nie

chodze, nie ma sensu. (W55)
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6.1.3. ,,Czy mdglbym dosta¢ jeszcze dwa zdjecia? Chcialbym je powiesi¢ w domu”

- radzenie sobie z choroba i nadchodzacg Smiercia

Kontekst obecnej sytuacji pacjenta hospicyjnego wiaze si¢ z dwiema gtdéwnymi
trudnos$ciami: (1) stawienia czota chorobie nowotworowej i jej skutkom (w tym,
bolowi), a takze (2) stawienia czota (§wiadomie lub nie) $mierci i poprzedzajacemu ja
umieraniu. W zwigzku z tym, chorzy obierali r6zne podejscia, ktOre miaty za zadanie

wytlumaczy¢ oraz pomOc im w sprostaniu nieuniknionym procesom.

Podejscie do choroby

Pacjenci opowiadajac o chorobie, zarbwno w opiece domowej, jak i
stacjonarnej, przejawiali wiele roznych postaw. Niezaleznie od tego, czy byli §wiadomi
nadchodzacej $mierci, czy wierzyli w wyzdrowienie, w wigkszosci potrafili odnies¢ si¢
W Sposob swobodny do choroby nowotworowe;j. Pacjenci, nie utozsamiali choroby jako
nastepstw codziennos$ci, niewlasciwej diety, stresu, uzywek, czy eksponowania na
szkodliwe substancje. Uwazali chorobe jako zewnetrzng okolicznos¢ w stosunku do
pacjenta, nie za$ jako stan patologiczny komoOrek organizmu cztowieka. Wedtug nich,
choroba jest niejako oceng ich zycia, ktOra otrzymali po wypelnieniu zadan, jakie

przynosit im os:

Tak, ja bytam glowq rodziny, ja bylam glowq rodziny, wszystko byto na mojej
glowie, dawatam sobie rade, tylko zZe za te lata moja ocena jest przykra, za te
lata taka zaplata przyszta, moja choroba. Bo to tak si¢ mOwi, takie lata i taka
zapltata, choroba, ciezka zaplata, to jest cos okropnego. Ale to trudno, stalo Sie

i juz sig nie odstanie. (WT)

Tak sobie nieraz mysle, ze sobie zastuzylam na szacunek, bo to jest wazne.
Zawsze myslatam o latach moich starych, nie to, ze przez chorobe, ale w ogole,
to jest ciezko, ale to tez ze wzgledu na lata, na wiek, tez jest czlowiek doceniony
i szacunek ma, bo wiadomo, tyle lat przezyc. Ale ten rak, ta niesprawiedliwosé

mnie spotkata za to wszystko. (W9)

Niektorzy chorzy podkre$lali rowniez negatywne aspekty choroby,
utozsamiajac jg z karg za grzechy, zyciowe wybory, a takze jako niesprawiedliwos¢

zestang przez Boga lub niewlasciwe dziatania lekarzy:
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Ale w og6le nie czuje bezpieczenstwa od lekarzy, nie czuje. W [nazwa
miejscowosci] mi zle zrobili, po prostu zostawili mnie jak psa, jak si¢ psa
zostawia w lesie, tak mnie zostawili. Widze, ze si¢ nie da, nic nie da zrobié, nic
Z tego, po [nazwa miejscowosci] juz pieé lat zyje, a profesor stwierdzil, co w

telewizji wystepuje, Ze nic sie nie da zrobié¢, pie¢ miesiecy i sSmieré. (W55)

Pacjenci wspominali takze o chorobie pojawiajacej si¢ w niewlasciwym
momencie, gdyz w nattoku obowigzkOw, zadan i pracy jeszcze nie doczekali momentu,

zeby tak naprawde zy¢:

Przez bol patrze tylko jak przejdzie, a jest coraz gorzej. Teraz to nic mi nie
zostalo, tylko teraz odpoczywam, ewentualnie telewizja. Tak to praca, teraz
choroba. Czlowiek si¢ dorabia, bo dzieci ma, dzieci trzeba wychowad, a pozniej

choroba i koniec. Tyle, zycie si¢ zamyka. (W28)

W czerwcu zamknelismy dziatalnosé i zaraz si¢ znalaztam w tym hospicjum, tak

Ze niewiele skorzystatam z tego. (W12)

Pracowatam na kilka zmian, to nawet cztowiek sie nie wysypiat, czasu dla
siebie nie bylo, w weekendy dorabiatam jeszcze w innej pracy, a potem
diagnoza i teraz jestem tutaj. Takze nie pozytam za bardzo, wszystko stracone.

(W29)

Choroba nowotworowa bywala niekiedy takze pozytywnym bodzcem do
zwrdcenia si¢ ku sobie, poprawienia relacji z bliskimi, czy zakonczenia spraw, na ktore
wczesniej wydawalo sig, ze jest jeszcze czas. Niektorzy pacjenci mowili rowniez, ze
dzigki chorobie mogli (czasem pierwszy raz w zyciu) poby¢ ze soba, odpocza¢, C0$
zmieni¢ lub ulepszy¢ (na przyklad, rozwina¢ wtasng wiedzg na interesujacy chorego
temat). Takie zmiany by¢ moze pomagatly im zrozumie¢ sens obecnej sytuacji (tak miato
by¢, abym zrozumial, Ze) lub tez poprzez przedsiewzigte aktywno$ci nada¢ sobie na
nowo poczucie sprawstwa, czy poczucie nadal posiadanego wplywu cho¢ na fragment

rzeczywistosci:

O chorobie dowiedziatam si¢ w lipcu. To bylo c0s... Czlowiek duzo mysiat, duzo
czytal. Ja sie Smieje, ze przeczytatam calq swojq biblioteczke w domu, wczesniej

wiadomo, zawsze bylo COs do zrobienia, posprzgtania. (W43)
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Ja nie méwig, zZe to dobrze, ze choroba przyszia, ale dzigki temu wiecej sie
dzwonilo do rodziny, nie jak kiedys raz na rok. Duzo rozmawiato, odwiedziny

byly. Takze chociaz jakies plusy z tego. (W6)

Jak pojawit sie rak przestatam si¢ przejmowac, ze to nie mozna, tamto nie

mozna, tak jak kiedys si¢ martwitam ciggle. Teraz mOwie to, na co mam ochote.
(W14)

Dla niektorych pacjentdw momentem zwrotnym w postrzeganiu stanu choroby
jako powazny byly pojawiajgce si¢ przerzuty. Dopiero wOwczas zaczynali oni rozwazaé
mozliwo$¢ niewyzdrowienia, czy $mierci. Przerzuty byty takze przejSciem z myslenia

pozytywnego na pojawiajace si¢ nasilone stany lekowe i depresje¢:
A teraz sie te przerzuty zaczely tak na serio, Ze tak powiem, i tak to jest. (W13)

Jak juz dowiedziatam si¢ o przerzutach do ptuc, to stracitam nadzieje z dnia na

dzien. Duzo w tozku lezatam, zamykatam sie w pokoju. Wiedziatam, co mnie

czeka. (W26)

Kilkoro pacjentdw w opiece stacjonarnej wykazywato ,,postawe obronng”
wobec nowotworu i opieki hospicyjnej. Podczas wywiadu opowiadali o raku, natomiast
jako powadd trafienia do hospicjum wskazywali inne posiadane dolegliwo$ci, w tym
podwyzszony poziom cukru we krwi, czy chorob¢ Hashimoto. Interesujace jest to, ze
chorzy podczas pobytu w placowce w wiekszosci deklarowali, ze w czasie wolnym
korzystajg z internetu, w ktdrym informacje odno$nie hospicjum sg szeroko dostepne.
Zdaje si¢ zatem, ze koncentracja na dolegliwosciach nienowotworowych pozwalata

unikna¢ stawienia czota prawdzie zwigzanej z rzeczywista sytuacja pacjenta:

I nie wiem czy to wtedy sie okazalo, ze mam tak wysoki cukier, ze to tak mng
rzuca i ze to spowodowane jest tym duzym cukrem, nie wiem, do tej pory nie

wiem, czy to od cukru, bede musiata w konicu zapytac¢ paniq doktor. (W19)

Mam zalecenia zwigkszenia plynOw, ale jezeli chodzi o wodg. Dlatego, ze przy
tym Hashimoto trzeba duzo pié, jezeli nawet cukier si¢ podniesie, to Zeby on
opadt. Tylko tyle. Zeby regulowad tq ilos¢ tych plyndw. [ ...] W domu bym sobie

nie poradzita, a tu jak pan doktor zalecit, to jestem. (W18)
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Podejscie do smierci

W kontekscie zblizajgcej si¢ $mierci, pacjenci przybierali jedng z trzech postaw:
(1) byli pogodzeni ze zblizajacym si¢ koncem i akceptowali go; (2) byli $wiadomi
standw, ktore nastepuja, jednak nie zostaly one przepracowane, generujac u pacjentOw
strach, przerazenie, czy niezrozumienie; (3) zaprzeczali powazno$¢ choroby, wierzyli
w mozliwo$¢ wyleczenia i powrotu do zycia sprzed diagnozy. To, jaka pacjent
przejawial postawe determinowato rOwniez, jak doswiadczal obecng rzeczywisto$¢,
przyktadowo, czy angazowal si¢ w kontakty z bliskimi, rozmawial na temat choroby

lub poszukiwat odpowiedzi odno$nie do§wiadczanych lgkOw.

Interesujace jest to, ze postawa dotyczaca tlumienia, czy zaprzeczenia
powaznos¢ choroby wystepowata przede wszystkim wsérdd chorych w  opiece
stacjonarnej. Zdaje sie, ze bylo to spowodowane przebywaniem w placoéwce, ktora
swoim charakterem 1 calodobowa opieka mogla kojarzy¢ si¢ pacjentom z
wczesniejszymi miejscami leczenia. W hospicjum stacjonarnym, pacjenci, ktOrzy
przejawiali wyrazne niepogodzenie si¢ ze $miercia, zto$¢, smutek, niechgtnie brali
udziat we wspOlnych aktywnosciach, nie mieli takze ochoty na rozmowy z chorymi.
Nieprzepracowanie proceséw zwiagzanych z umieraniem i $miercig sprawialo, ze
pacjenci nie chcieli angazowac sie, nie czuli rowniez potrzeby nawigzywania nowych

relacji:

Ja nie chce umieraé! Mam dopiero 79 lat. Tyle jeszcze przede mng. Wnuki mam,

najmtodsza 2 latka teraz. Chce zobaczy¢ jak rosng, chee jeszcze z nimi troche

pobyé. (W38)

Jeden z pacjentow, kilka miesigcy przed diagnoza nowotworu spotkatl nowsa
partnerke. Wczesniej, po rozwodzie z zong byt przez kilka lat samotny. Obecnie chory
zdaje sobie spraw¢ z tego, ze niewiele czasu mu pozostato, aby nacieszy¢ si¢ nowym
uczuciem. Pacjent odczuwa takze poczucie winy, Zze nie ma mozliwosci pomocy

partnerce w codziennych obowigzkach, czuje si¢ cigzarem:

Najbardziej bedzie mi szkoda jej. Jeszcze kilka miesiecy temu miathym to
wszystko gdzies, czy zyje, czy nie, ale teraz... Czasem mysle, Ze niepotrzebnie

ja spotkatem, bo teraz oboje bedziemy cierpie¢ [...] w domu to tylko ona robi,
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Jja to tam co mam sile, to troche chociaz. Wziela sobie chlopa na glowe, ktory
teraz tylko lezy. (W42)

Smieré jest rOwniez postrzegana przez niektorych chorych jako koniec bolu.

Utozsamiano go z mgka, pragnac tym samym szybkiego zakonczenia zycia:

Mam juz to gdzies, krzyz na to polozytam. Bo te blle co mam, to nie zZycze
nikomu i juz dos¢ mam juz takiego Zycia z tymi bOlami. Takze modlg sig, Zeby
jak najszybciej oczy zamkngé. No kazdy mi si¢ dziwi, ale trudno. Ja jestem
niewytrzymata na bole. Cale Zycie jestem kaleka. Od 3 lat si¢ mecze, bo mnie
potrqgcit samochOd i jeszcze to cholerstwo mnie dopadto. Takze mam 70 lat i

mam juz potgd. (W56)

Ta choroba juz mnie denerwuje, ja to lubig jak cos jest albo w jedng strong albo
w drugq. Niech mi to odejdzie albo niech ja umre, bo tak pomiedzy to bez sensu,
nie ma jak. Ja nie chce tak diuzej. Nic robi¢ nie moge, boli mnie wszystko i nie

mam na nic sily, zmeczona jestem. (\W22)
To jest rak. To jest rak pluc, rak szczeki. Takze to jest przergbane. (W41)

Mam worek, najpierw miatam 2 woreczki, jeden przy drugim, to jest historia
cigzka, bo nie moze si¢ czlowiek sam zatatwié¢, mam pampersy, siostry
pomagajq. Takze juz pogodzilam sie¢ z tym, bo wszyscy czekajg, wszyscy mi
zyczq do stowy. Ale to jeszcze 3 lata, nie daj Boze, tej meki. (\WT)

Og0lnie to ja juz wiem, ze ja juz mam... Ja juz swoje Zycie przeszedtem, swoje
lata mam juz, 87 bedzie w maju, tak jak mOwig, ja juz przeszedtem troche i nie
moge na nic liczy¢ [...] A jak sie ta choroba przycisneta, to ja juz nie licze na
to, ze ja wyjde stqd, bo to mozliwos¢ jest. A takie czy mocno mnie tu wzielo, ze

bole, bdle i bole, ile jeszcze tego? (W40)

Niekiedy roOwniez to wlasnie moment intensywnego bolu generuje u chorego

refleksje na temat wiasnej skonczonosci, kruchosci, czy niemocy:

Czasami to tak si¢ dusze, ze az strach. Mysle sobie, Ze kiedys to tak mnie zlapie,

ze juz po mnie. (W55)
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W ciggu dnia to tak jeszcze cztowiek cos porobi jak moze. Najgorzej jak chwyci
bol, jakby mnie kto imadtem Sciskal. Wtedy mysle, ze to koniec. Tego bOlu sie
najbardziej boje jak przychodzi. (W35)

Strach przed $miercig byt zwigzany réwniez z niewiedza odnosnie tego, co
bedzie z otoczeniem, kiedy pacjent umrze. Byl obawa przed tym, jak rodzina poradzi
sobie bez chorego. Oprécz tego, zmartwienia pacjenta dotyczyty rowniez w jaki sposéb
bliscy zniosg jego $mier¢, co bedg robié, jak bedzie wygladaé rzeczywisto$¢, w ktorej

chory juz dtuzej nie bedzie brat udziatu:

Wigilia to jest moja ulubiona [ ...] jest tak wesoto, tak wspaniale i wspomnienia,
i Smiech, i koledy, to jest naprawde wspaniate Swieto i jest o czym rozmawiac,
bo sig wszyscy razem wychowywali i majq rozne wspomnienia i naprawde jest
przewspaniale. Teraz i wnuki dochodzq do tego, i bardzo lubig przebywac w
towarzystwie, i stuchac jak rodzice i opowiadajq, i wspominajq, i naprawdg jest
wesolo. Tak swigtecznie, rodzinnie jest i tego chyba najbardziej bedzie mi... ale

wierze, ze tez bede tam ze swoimi bliskimi. (W2)

Ja sig tego obawiam, jak oni potem temu dzieciakowi wyttumaczq, jak dziadka

zabraknie. Ale cos bedg musieli wymysleé. (W31)

Jedna z pacjentek wspomniata, Zze byla spoiwem catej rodziny. To ona
organizowata wszystkie §wieta i wazne uroczystosci. To byto dla chorej wazne, aby
utrzymywac rodzinne wi¢zi. Podczas wywiadu wspominata, ze obawia si¢, iz p0 §mierci
ta tradycja nie zostanie przez nikogo przejeta. Z drugiej strony, pacjentka odczuwata
rowniez zal, ze nie bedzie mogta bra¢ udziatu w uroczystosciach, gdyz to jej najbardziej

zalezalo na tych inicjatywach, czerpata z nich rados¢:

Wszystkie swieta, imprezy zawsze u mnie byly, zjezdzali Sie do mnie z calej
Polski. Jak mqz juz nie zyl tak samo, wszystko zostato. Jak to teraz bedzie beze
mnie? [...] Oni sobie nie poradzq. Nikt tak bardzo si¢ nie starat, nikomu tak nie

zalezato. (W46)

W opiece hospicyjnej znajdujg sie takze pacjenci, ktorzy deklaruja pogodzenie
si¢ z losem. Wspominali, ze podczas rozmOw z bliskimi, czy osobami z otoczenia

komunikujg wprost, jakg maja jednostke chorobowa, nie ukrywaja przed nikim rOwniez
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zaawansowania choroby. Zdaja sobie sprawe z nadchodzacej $mierci, ktOra

zaakceptowali:

Ja im wszystkim mowig co mam. Wszyscy wiedzg, ja nie bede tego ukrywaé, ze
ja mam raka, to jest ten problem. Ja juz nie patrze na to, bo wiem co jest. Wiem

co sig dzieje i co sig bedzie dalej dzialo. (W10)

Teraz to sobie nic nie planuje. Teraz czekam na to, co si¢ bedzie dzialo. MOj
mqz w ciggu miesigca zostat zalatwiony przez tego... Co jutro przyniesie, to
przyjmuje. Czuje si¢ spetniona. Uwazam, ze zycie dobrze przezylam i tak moze

byé. (W12)

Wiem, co mnie czeka. Ja juz jestem przygotowany. Wczesniej to sig¢ jeszcze

tudzitem, czytalem, ale teraz, jak juz wszystko przesgdzone, to trudno. (W53)

Ostatnig grupg pacjentOw sa chorzy, ktorzy nie dopuszczali do siebie mysli o
nadchodzacej $mierci. Pacjenci, mimo, ze otrzymali informacj¢ o celu badania i zgodzili
si¢ na rozmowg, czesto nie uzywali stowa hospicjum lub opowiadali wymijajaco,
mowigc, ze przebywaja w szpitalu, osrodku lub ,,tu”. By¢ moze pacjenci zdawali sobie
sprawg z rodzaju opieki oraz nieuleczalnego stanu nowotworu, natomiast w pewien
Sposob starali si¢ stworzy¢ wlasng, bezpieczng rzeczywistos¢, ktOra pomoze im w
komfortowym byciu tu 1 teraz, niezaleznie od okoliczno$ci. Niestosowanie slowa
hospicjum tlumito wOwczas mysli, na temat nieuchronnego konca zycia, na ktory

pacjenci nie sg gotowi:

W [nazwa miejscowosci] badajq, czekamy na wynik, co [nazwa miejscowosci]
odpowie. A ja w miedzyczasie tutaj jestem. A ze ja moge tutaj, a niekoniecznie

tam to musze czekac. (W11)

Tak musi by¢, musze by¢ tutaj w szpitalu, musze sie leczy¢ skoro chee zy¢, ma

tak by¢ i juz. (W1)
Jak tu sil nabiore to wrOce, pomagac bede, jakos to bedzie. (\W23)

W wypowiedziach pacjentow wybrzmiewato oczekiwanie na wyniki lekarskie,
nowe leczenie, czy poszukiwanie przyczyny ztego stanu. Chorzy méwili o tym, ze w

hospicjum znajdujg si¢ tylko na chwile, aby wzmocni¢ zdrowie, odpocza¢. Pacjenci byli
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zniecierpliwieni oczekiwaniem na rozwigzanie problemu ze zdrowiem, ale takze
wykazywali pozytywne myslenie i rados$¢, szczeg0lInie, gdy opowiadali o zauwazalnej
poprawie swojego stanu, dzigki rehabilitacji, czy lekom. Potwierdzato to ich
przypuszczenia, ze opieka powoduje u nich polepszenie zdrowia i niedtugo powr0cg do

domu:

Mam wrazenie jakby moje nogi, z dnia na dzien, poprawiaty sie. Bo na poczqtku
nie mogtam nic zginac¢, ani nic, w tej chwili moge zgina¢. Duzo musze

spacerowac, bo to na tym glownie polega. (W19)

Teraz jest juz lepiej. Lepiej juz jest. Lewa, prawa, lewa prawa i tu ¢wiczymy
codziennie, pani rehabilitantka przyjezdza bidulka, ale jest bardzo dobra i
naprawde stara sig, stara sig, co mnie naprawde bolg te nogi, ale ja tez chce
do siebie dojs¢, juz zyje 64 lata. Tutaj kobiecinka 80 pare, to ona jest starsza,
tu jedna co na Wlzeczku jezdzi 86, na korytarzu sobie jezdzi. Tak og0lnie, co tu

powiedzieé. Szpital jest czysty, wiem, ze ludzie tutaj Zyjq, dtugo. (W9)

W hospicjum kazg, bo to nerki przestajg pracowac, COs tam z nerkami mam juz,

dlatego mam problem i teraz chemii nie dostaje na dzien dzisiejszy. (\W4)

Pacjenci, ktorzy byli przekonani o mozliwosci wyzdrowienia lub poprawienia
wiasnego stanu, mOwili takze o planach, ktOre zamierzaja zrealizowaé, kiedy wrdca do
domu. Generowalo to w nich poczucie celu, a takze motywacje, by odpoczywaé w
hospicjum, a jesli zalecono dodatkowe dziatania (na przyktad rehabilitacje) stosowaé

si¢ do nich:

Tu w [nazwa firmy] cOrka pracuje, w biurze, mqgz tak samo, wybudowali sie,
wiasnie klucze odbierajq i teraz czekamy na mieszkanie, bedzie trzeba wszystko

urzqgdzié. (W8)

Czytatam duzo, duzo czytatam, piekio Sie, ja kucharka taka, caly czas przy
garnkach, kuchnia. To tylko jak ze szpitala do domu, to juz plany miatam, t0
zrobig to, to bigos. (W2)

Teraz w [nazwa miasta] jest [imig siostrzenicy pacjentki]. Niedfugo bede miata

wesele, tzn. nie ja, ona. Na przyszly rok, moze pojade. (W3)
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Nadzieja na wyleczenie wystepowata wylgcznie wérdd chorych w opiece
stacjonarnej. Czesto faczyta si¢ z celem powrotu do domu, ktOry stanowit dla pacjentOw

ostoje, bezpieczng i komfortowsg przestrzen, o ktérej opowiadali z utesknieniem.

6.2. Opieka hospicyjna w Stanach Zjednoczonych

Pacjenci skierowani do hospicjum w USA, jesli posiadali obywatelstwo 1
spetniali kryteria (wiek, stan choroby, sytuacja finansowa), otrzymywali opieke w
ramach programu rzagdowego (najczgsciej Medicare). Po analizie stanu chorego, zespot
hospicyjny decydowal, jaka opieka bedzie dla niego odpowiednia (stacjonarna, czy
domowa). Jesli pacjent nie wymagal statego nadzoru specjalistycznego, wowczas
opicka byta sprawowana w warunkach domowych. Roéznica migdzy hospicjum
domowym w Polsce, a w USA polega na tym, ze ten rodzaj opieki sprawowany jest
bezposrednio w domu chorego lub (gdy jest on osoba samotng lub nie posiada nikogo,
kto moglby sie nim zajac¢) w innej, dedykowanej placOwce opiekunczej. Pacjent moze
takze opiera¢ si¢ na prywatnym ubezpieczeniu lub indywidualnie optaci¢ ustugi
medyczne lub opiekuncze. W przypadku, gdy nie wymaga on dluzej opieki
specjalistycznej, lecz osobista sytuacja nie pozwala mu powrdci¢ do domu, wowczas

moze on przedtuzy¢ pobyt w placOwce lub wybra¢ inne dedykowane miejsce pobytu.

6.2.1. Hospicjum jako miejsce zapewnienia ustug opiekunczo-lecznichych

Podobnie jak w polskich hospicjach, w USA istniejg wytyczne dotyczace ustug
dedykowanych dla chorych. Mimo, Ze opieka hospicyjna opiera si¢ na idei
holistycznego wsparcia pacjenta, ktorego stan z zalozenia szacowany jest na okoto sze$¢
miesiecy zycia, to zasOb ustug i podejscie do chorego rozni si¢ miedzy Polska, a Stanami

Zjednoczonymi.

Tranzycja z opieki szpitalnej, specjalistycznej (onkologicznej) na hospicyjng
Z perspektywy lekarza w Stanach Zjednoczonych, istotne jest dwutorowe
przygotowywanie pacjenta na dwie mozliwosci - sukces terapii lub $mier¢ 8 .

Prowadzenie pacjenta nastawiajgc go na wystgpienie jednej z dwoch sytuacii,

8 Rozmowa z doktorem Timothy J. Broachem, Dyrektorem Medycznym Programu Hospicyjnego,
Dyrektorem Medycznym Opieki Domowej Medycyny Paliatywnej, IU Hospice, 05.05.2022.
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rozpoczyna si¢, gdy lekarz obserwuje, ze leczenie nie odnosi sukcesu, a pacjent jest
coraz stabszy. WOwczas, aby nadal podtrzymywaé pacjenta w nadziei i jednocze$nie
przygotowac na potencjalne niepowodzenie terapii, lekarz stara si¢ wlacza¢ w rozmowe
zarbwno dalsze mozliwosci leczenia (nastgpne terapie, dalsze opcje), a takze obecne
fakty (coraz wigksze ostabienie chorego, zte wyniki lekarskie). Gdy kondycja (fizyczna,
psychiczna) pacjenta wedlug obserwacji lekarza jest powazna, lekarz niekiedy zadaje
mu pytanie, czy chory woli, aby dalsze decyzje i informacje o wynikach byly omawiane
z nim, czy z wyznaczong osobg z rodziny pacjenta. W ten sposdb swiadomie podj¢ta
przez chorego decyzja chroni przed silnymi emocjami i stresem (szczegdlnie
spowodowanym informacja na temat stanu terminalnego). Rzadko si¢ jednak zdarza, ze
podejmowany jest wyboOr dotyczacy przekazywania danych wylgcznie rodzinie.
Zgodnie z panujacymi zasadami, pacjenci W USA otrzymujg informacje na temat stanu
choroby, a takze uczestnicza w procesie podejmowania decyzji o dalszym leczeniu lub

jego braku.

Tranzycja, zgodnie z przeprowadzonymi wywiadami, obserwacjami i
rozmowami z zespotem medycznym jest procesem. Najpierw wystepuje pierwszy etap
tranzycji - przygotowanie:(1) omowienie stanu pacjenta (zakonczenie leczenia,
intensywnie odczuwane skutki choroby), nastepnie (2) sugestia (,czy styszatas/e§ o
hospicjum?”), (3) wyjasnienie, czym jest opieka hospicyjna, (4) opis korzysci dla

pacjenta, (5)zgoda lub niezgoda na rozpoczgcie procedur wiaczenia opieki hospicyjnej.

Powyzsze etapy rozmowy zazwyczaj odbywaja sie¢ w szpitalu lub na oddziatach
specjalistycznych (onkologia). Wyniki spotkania lekarza z pacjentem, podczas ktérego
omawiana jest zmiana stanu choroby 1 opieka hospicyjna, zaleza od formy
przedstawienia opieki. Niekiedy zdarza si¢, ze lekarz prowadzacy konsultuje si¢ z
hospicjum odnos$nie konkretnego przypadku pacjenta, za§ rozmowe o nowej opiece
dedykuje wytacznie osobie z hospicjum, co niekiedy budzi dezorientacj¢ pacjenta, gdy
na oddziale pojawia si¢ pracownik. Podczas rozmowy lekarze, pielegniarki, czy
pracownicy spoleczni, muszg zmierzy¢ si¢ ze stereotypami opieki hospicyjnej, ktore
determinuja przejawiane negatywne nastawienie do hospicjum. Niekiedy tez pacjent,
czy rodzina reprezentuja poglad, ze hospicjum dedykowane jest na sam koniec zycia
pacjenta, a w momencie, gdy jego stan jest jeszcze zadawalajacy (chory nie jest w

procesie aktywnego umierania, ma dobre samopoczucie) za wczesnie jest na takg
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zmiang¢. Tym samym, nie dostrzegane sg korzysci, ktOre dostarcza hospicjum na

relatywnie wczesnym etapie wigczenia opieki.

Kiedy watpliwos$ci i forma opieki zostajg omOwione, a pacjent, rodzina wyrazajg
zgode na opieke, nastepnie osoba z zespolu hospicyjnego pomaga w dalszych
procedurach. Wowczas nastepuje drugi etap tranzycji - wigczenie: dedykowany
pracownik spoleczny spotyka si¢ z chorym, bliskimi i omawia szczegdtowo filozofie
opieki hospicyjnej i rodzaje dedykowanych ustug. Na spotkaniu ustala rOwniez, w
jakich obszarach codziennosci pacjent szczegolnie potrzebuje pomocy i wspolnie
omawiana jest dalsza wspolpraca. Proces wlaczenia moze nastapi¢ w miejscu, gdzie
obecnie przebywa pacjent - w szpitalu, hospicjum stacjonarnym (jesli pacjent jest
bezposrednio kierowany do placOwki), domu opieki, czy mieszkaniu pacjenta.
Omawiane przez pracownika spolecznego potrzeby i oczekiwania pacjenta sg
dopasowane rowniez do mozliwosci potencjalnego statego miejsca pobytu chorego (na
przyktad, gdy tranzycja nastgpuje w szpitalu, zas pacjent docelowo bedzie pod opieka
hospicyjng dostarczang w jego domu). Jest to bardzo istotne, gdyz kazda przestrzen
obejmuje réznice w organizacji pomocy dla chorego, w tym logistyki oraz zasobOw
zwigzanych ze wsparciem (w hospicjum stacjonarnym chory ma dostgp do
specjalistycznego sprzetu medycznego, zas w opiece w domu bedzie potrzebowat w tym

konteks$cie wsparcia od hospicjum).

Czesto zdarza si¢, ze pacjent po wyrazeniu zgody na wilaczenie opieki
hospicyjnej, udaje si¢ do placoOwki stacjonarnego oferujgcego specjalistycznag,
catodobowg opieke medyczna lub opieka zostaje wlaczona w szpitalu (gdy stan pacjenta
zmienit si¢ na terminalny podczas przebywania na oddziale). W tym miejscu dochodzi
do kontroli bolu i uregulowania dawek lekdw tak, aby pacjent mogt mie¢ kontynuowang
dalszg opieke w warunkach domowych, hospicjum stacjonarnym specjalizujagcym si¢ w
opiece dtugoterminowej (tak zwany dom hospicyjny) lub innej placOwce opiekuncze;.
Niekiedy rowniez, gdy kondycja pacjenta nie wymaga ustabilizowania, chory i jego
bliscy spotykaja si¢ z pracownikiem spotecznym, ktOry analogicznie do spotkania w
szpitalu lub hospicjum stacjonarnym informuje, jakie sg gtowne zalozenia opieki i

otrzymywane jej formy.

Jeden z pacjentéw u ktdrego opieka hospicyjna zostata wiaczona w szpitalu

opowiadatl, ze rozmowa z nim 1 jego zong byla dopasowana do ich oczekiwan -
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poczatkowo pracownik spoteczny z oddziatu hospicyjnego opowiadat o idei opieki,
natomiast po informacji od Zony pacjenta z prosba o niestosowanie stowa ,pacjent”

pracownik zmienit orientacj¢ z 0g0Inej na personalna:

Przyszly pielegniarki i pracownik spoteczny i wszyscy byli naprawde dobrzy w
stuchaniu mnie i mojej zony, kiedy mOwita, a lubie by¢ szczery, nawet za bardzo
jak mi si¢ COS nie podoba. I Zona powiedziata, prosze nie mOw do nas
ogdlnikami, bo on jest osobg, mitoscig mojego zZycia. Wiesz, to jest czlowiek,
osoba, nie pacjent. Porozmawiaj z nami o nas, nie jakbys mOwita o kims obcym.
Pracownica spoleczna od razu zrozumiata, zupelnie zmienita perspektywe,
wstala, usciskata mnie i zong powiedziata: ,,oczywiscie”, po czym zmienita caly

przebieg rozmowy. (W63°)

Jesli zmiana rodzaju opieki nastegpowata w szpitalu, wOwczas aby zapewnié
pacjentowi komfort, zespot hospicyjny przychodzit do niego na oddzial, a wiaczenie
chorego do hospicjum przebiegata najczgséciej na tej samej sali, na ktOrej juz znajdowat

si¢ pacjent:

Szpital po mojej zgodzie wlgczyt program hospicyjny. Ale tranzycji jako takiej
tak naprawde w szpitalu nie odczutem, wiesz, ten sam pok0j i pielegniarki. Plus
nowe rzeczy. Pielegniarki hospicyjne, lekarze hospicyjni. Roznica byta zas w
nastawieniu personelu, zdecydowanie sq to bardziej mile osoby, empatyczne.

(W63)

Na poczqtku spotkalismy si¢ z [imie pracownika spotecznego], ktOry
opowiedzial nam czym jest hospicjum i jak przygotowac si¢ do przeniesienia
opieki do domu. Rozmawialismy o filozofii hospicjum, dla kogo jest
dedykowane. [imie pracownika spolecznego] powiedzial, ze musimy wspoélnie
omoéwié moje potrzeby, zebym czula sie tak bardzo komfortowo, jak to tylko
mozliwe. (W102)

Warta zauwazenia jest sytuacja wiaczenia chorego do opieki hospicyjnej
nastgpujaca w placowce, ktdra miata przygotowaé pacjenta na otrzymywanie dalszej

opieki w warunkach domowych. Mimo, ze rozmowa z pracownikiem spotecznym

9 Wszystkie cytaty s3 w przekladzie doktorantki.
177



dotyczy tych samych tematow, co poruszane w szpitalu lub w opiece domowej, to
pacjent przebywajac poczatkowo w placOwce hospicyjnej (szczegdlnie posiadajgcej
wysokie standardy) moze skonstruowaé¢ wilasne oczekiwania co do opieki i prObowaé
wdrozy¢ je w domu. W przypadku, gdy chorym zajmuje si¢ opiekun rodzinny, to
oczekiwania pacjenta (wyprowadzone z doswiadczen w placOwce) mogg powodowac

presje u bliskich, a jednoczesnie przy braku ich spetnienia, niepocieszenie u chorego.

Stacjonarna opieka hospicyjna jest bardzo kosztowna, a pobyt przedtuzany jest
jedynie, kiedy chory niezaprzeczalnie potrzebuje 24-godzinnego nadzoru (lub posiada
wiasne fundusze lub prywatne ubezpieczenie). Ze wzgledu na to, domowe wsparcie
pacjenta, czgsto przez jego bliskich, wigze si¢ z zasobami czasowymi, finansowymi, a
takze psychoemocjonalnymi. Ustalenie zasad, oczekiwan i mozliwosci zaspokojenia
potrzeb pacjenta, przy jednoczesnym chwilowym wdrazaniu ich podczas przebywania

w placowce, moze generowac u bliskich chorego presj¢ do ich spetnienia w domu:

Powiedziala mi, ze ja tu jestem najwazniejsza i cokolwiek bede chciata, nawet
Mac&Cheese o 3 w nocy to od razu dostane. Jak to ustyszatam, to pomyslatam,
Boze, to jest blogostawienstwo, ze zestates mi to miejsce. Ciekawe, czy [imig

COrki pacjentki], bedzie mi robita hot-dogi 0 3 w nocy? (W81)

Pacjenci mogg takze chwilowo by¢ na oddziale hospicyjnym, czy hospicjum
stacjonarnym, kiedy rodzina pacjenta wyjezdza i przez kilka dni, chwilowo nie ma
mozliwosci zajecia Sie chorym. WoOwczas sa oni kierowani pod tak zwang opieke

wyreczajacg (Respite Care):

Ustalilismy, ze zona w przysztym tygodniu pojedzie na kilka dni na wakacje, a

ja bede mial wakacje w stacjonarnej placowce. Jak sama mowi, musi mieé
odpoczynek, zeby by¢ dobrym wsparciem dla mnie [ ...] Ona jedzie na wakacje,
to sie Smiejemy, ze ja tez jade na wakacje. Juz raz bylem w hospicjum
stacjonarnym, mam tam zawsze wszystko, czego potrzebuje. Nawet jedzenie z
[nazwa restauracji fast-food] mi dowozq takie, jak chce, to sq tez dla mnie
wakacije. (W85)

Kiedy bdl nie wymaga ustabilizowania, a pacjent po decyzji o zakonczeniu
leczenia onkologicznego moze przebywa¢ w domu, wOwczas w ciggu kilku dni

(zazwyczaj podawano trzy dni) w domu chorego pojawiata si¢ osoba z hospicjum.

178



Podczas pierwszej wizyty wreczano choremu (i czesto opiekunowi rodzinnemu)
dedykowane materialy wraz z krOtkim instruktazem dla opiekuna i krok po kroku
ustalano wspoOlna wspoélprace. Pracownik spoleczny jest zazwyczaj dedykowany
pacjentowi, natomiast wizyty pielegniarskie odbywaja si¢ czesto z roznymi osobami, w
zaleznosci od przydziatu w grafiku. Sprawia to, ze pracownik spoleczny ma najwigksza
wi¢z z chorym. Podczas spotkania zawsze podkresla si¢, ze w centrum uwagi

podejmowanych dziatan jest pacjent:

Powiedziatam onkologowi, ze koniec, ja tak diuzej nie moge i nie zgadzam sie
na kolejng chemie. Chyba widzial mojg determinacje i nie prObowal mnie
przekonywaé. Powiedzial ok i zaczeli zatatwiaé procedury. To dzialo Sie bardzo
szybko i po kilku dniach, chyba trzech przyszta [imie pracownika spolecznego]
i od razu klikneto. Jest u mnie raz w tygodniu tu w placéwce i caly czas
telefonicznie jak czegos potrzebuje, mam jakies pytania, wqtpliwosci. Jest dla

mnie zawsze (W104)

Nalezy wspomnie¢, ze pacjent moze by¢ osoba samotng lub rodzina chorego
przebywa zbyt daleko, aby sprawowaé opieke, ktOra czesto jest konieczna. W tym
przypadku, po uzyskaniu tych informacji, hospicjum pomaga w znalezieniu placowki
dhugoterminowej, w ktorej po ustabilizowaniu lekami fizycznego bélu, zostanie
umieszczony pacjent. Po przejsciu na opieke domowa, jesli stan pacjenta pogarsza si¢
(chwilowo lub zwiastujgc nadchodzacg $mier¢) chory moze powraca¢ do placowki,

czesto jednak hospicjum domowe jest finalng przystanig pacjenta w chorobie.

Dedykowane (po analizie potrzeb pacjenta) osoby z zespotu hospicyjnego
przychodza dwa-trzy razy w tygodniu do pacjenta, aby wykona¢ testy medyczne,
sprawdzi¢ dziatanie lekOw i spedzi¢ z chorym czas. Pacjent ma takze mozliwos¢
nieograniczonego kontaktu telefonicznego z pracownikiem spotecznym, ktory
wspomaga pacjenta w pojawiajacych si¢ lekach zwigzanych z chorobg i umieraniem,

niezaleznie od pory dnia:

Powiedziala, ze jesli bedq mnie tapaly jakies nocne lgki, smutki, to mam sig nie

krepowad, tylko dzwonié o kazdej godzinie. (W81)

Czuje komfort, ze zawsze moge polegaé na [imig pracownika spolecznego].

Powiedziata, ze jest tu dla mnie, ze caly zespot hospicjum jest dla mnie i zrobig

179



wszystko, zebym przez caly tem czas do smierci czuta si¢ komfortowo,

bezpiecznie. I tak doktadnie jest. (W104)

Opieka hospicyjna moze by¢ rOwniez rozwazana, gdy pacjent juz przebywa
przez jaki$ czas w placOwce dtugoterminowej (na przyktad w domu opieki), wowczas
po uzgodnieniu z pacjentem i jego rodzing, dedykowana osoba z hospicjum przychodzi
do osrodka, aby pozna¢ pacjenta. Dzigki zaproszeniu jednego z hospicjum badaczka
miala mozliwo$¢ obserwowania, w jaki sposOb przebiegaja standardowe procedury
procesu tranzycji chorego. Rozmowa rozpoczynala si¢ od pytan dotyczacych
warunkow, w ktorych przebywa pacjent, a takze jego potrzeb. Opieka hospicyjna byta
przedstawiana pacjentowi jako dodatkowa pomoc, wsparcie i towarzystwo dedykowane
tylko dla niego. Co wazne, kiedy chory zadat pytanie, dlaczego uzywane jest stowo
hospicjum nie ukrywano si¢ przed nim, ze jest to opieka dedykowana osobom, ktérych
stan choroby i przezywalnos$ci szacuje si¢ na 6 miesigcy, chociaz nastepnie, dla dodania
otuchy pacjentowi i zahamowania mozliwego pojawienia si¢ silnych emocji, otrzymat
on informacj¢, ze w tym stanie pacjenci zyja nawet kilka lat, co zdecydowanie
przekonato pacjenta. Podczas tego rodzaju spotkania, zaczyna by¢ zawierana relacja i
zaufanie miedzy pacjentem, a osobg z zespotu interdyscyplinarnego. Otoczenie
pacjenta, miejsce pobytu, pokdj chorego, podobnie jak w opiece zapewnianej w domu
pacjenta pozostaja bez zmian (wsparcie hospicyjne w domu opieki taktuje si¢ jako
hospicjum domowe). Chory bedac w placOwce dlugoterminowej (domu opieki) nie
odczuwa dyskomfortu zwigzanego z konieczno$cig znacznej modyfikacji codziennos$ci
w zwigzku z opieka hospicyjng, a dodatkowe wsparcie wydaje si¢ pacjentowi czyms
pozytywnym. Pacjent czesto moze odczuwac, ze jest wazny, gdyz jest otaczany pomoca
przez inne, dodatkowe osoby (spoza placdwki), czego wigkszo$¢ pozostatych pacjentdw
z otoczenia chorego prawdopodobnie nie do$wiadcza. Na opieke hospicyjng jako
dodatkowg forme ustug decydujg sie rodziny pacjentOw, ktOre mieszkajg daleko lub ze
wzgledu na obowiazki nie mogg czgsto (lub chwilowo) odwiedza¢ chorego, czy otoczy¢
go opieka w domu (podczas stanu pacjenta przewidywanego na ostatnie 6 miesigcy
zycia). W tym przypadku bliscy majg poczucie, ze chory jest ,,w dobrych rekach” 1 ze
zrobili wszystko, aby zadba¢ o jego komfort, co minimalizuje wyrzuty sumienia,

poczucie winy, a rodzina w ten sposob czuje, ze angazuje si¢ w opieke nad pacjentem.

180



Rowniez kiedy stan pacjenta uniemozliwia opieke (lub jej kontynuowanie) w
domu, moze on przejs¢ z opieki hospicyjnej stacjonarnej lub domowej na wsparcie w
placowce dlugoterminowej. SzczegOlnie w domu opieki, chory musi zmierzy¢ sig¢
woOwczas ze zmiang charakteru miejsca, ktore zdecydowanie odbiega od przedstawianej
wcezesniej filozofii hospicyjnej (przyktadowo, traktowanie kazdego chorego jako
indywidualnej, istotnej jednostki). Zmiana miejsca pobytu czesto wigze si¢ z ponownym
dopasowaniem charakteru miejsca do mozliwosci zapewnienia opieki hospicyjne;.
Zdaje si¢ to wyzwaniem, zarOwno dla chorego, ktéremu trudno jest pogodzi¢ si¢ z nowg
sytuacja, jak 1 dla zespotu interdyscyplinarnego hospicjum, dazacego do holistyczne

wsparcia pacjenta.

»Hospice and death hold hands”'° - podejscie do hospicjum jako miejsca i rodzaju
opieki

Decyzja o przejsciu na opieke hospicyjng generuje wiele emocji. Pacjenci i
bliscy sa niekiedy narazeni rOwniez na stawienie czota opiniom osOb trzecich -
znajomych, czy spotecznoséci lokalnej, z ktorymi zwigzany byt chory. Pytania,
wypowiedzi ze strony 0séb niewtaczonych w opieke sprawiajg niekiedy dyskomfort,
przykro$¢ i wymagaja tlumaczenia. Pewna pacjentka opowiedziata o sytuacji, ktora

wydarzyla si¢ po wyjsciu z niedzielnej mszy $wietej:

Tak, spotkatam sie z wieloma sytuacjami, ktGre pokazujq jak bardzo ludzie nie
wiedzq, czym jest hospicjum. Opowiem moze tg, ktOra najbardziej mnie
zaskoczyla. W mojej parafii mamy grupe, w ktOrej razem udzielamy sie
charytatywnie, pomagamy sobie. Jak zdecydowatam sie na opieke hospicyjng
osoby z hospicjum zaczely mnie odwiedzac, a to wzbudzilo ciekawosé, wiec
COrka powiedziata moim kolezankom prawde. Z resztq nigdy tego nie
ukrywamy. Po kosciele podbieglta do mnie kolezanka, gdzies w moim wieku,
szarpnela mnie za ramig i mOwi do mnie: Jak to jestes w hospicjum! Oszalalas?
Przeciez dobrze wyglgdasz! Ja jej na to mOwig, no tak, jestem w hospicjum i
czuje sie lepiej, niz przez ostatnie kilka lat. Mam 82 lata to czego sig
spodziewatas? Ze bede zy¢ wiecznie? Na to ona, ale Ty umierasz? | mowie jej,

ze tak, umieram, i my wszyscy niedtugo umrzemy przez chorobe, ze starosci, nie

10 Hospicjum i $mier¢ trzymajg sie za rece - przeklad whasny.
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jest w tym nic nowego. Rozumiesz? Takie mnie zaskoczenie spotkato. I powiem
ci, Ze ja juz jestem w hospicjum rok. Te lata jestem bez terapii, bez leczenia, a
czuje sie wspaniale. Podczas chemii czutam, Ze umieram, a teraz dopiero zZyje.
Tak sobie mysle, ze tego opinie ludzi nie pochodzq ze ztosci, czy z obawy, a z
ignorancji. Jesli chodzi o opieke hospicyjng wszyscy sq ignorantami i nie
wiedzq co to tak naprawde jest, bo jest im niewygodne, Zeby si¢ dowiedziec.
(W107)

Pigédziesigciokilkuletni pacjent opowiadal, ze nie on bezposrednio do§wiadczyt
negatywnych komentarzy o decyzji wiaczenia pod opieke hospicjum, natomiast jego

zona, ktdra jest jego opiekunem rodzinnym:

Sgsiadki mialy do mojej Zony pretensje dlaczego zdecydowalismy si¢ na
hospicjum. Byly oburzone tym, ze jak mozemy korzysta¢ z hospicjum, bo
przeciez zona dobrze sobie radzi z opiekq nade mng. Ludzie nie rozumiejg, zZe
choroba powoduje, zZe potrzebuje wsparcia caly czas. Ja tego wsparcia
potrzebuje i moja Zona tez. Ona opiekuje si¢ mng 24 godziny na dobe i widze,
ze nie daje rady, dlatego rozmawialismy z lekarzem o hospicjum. Inni ludzie

nie mieszkajq z nami, nie sq z nami caly czas, wigc nie majg pojecia jak to jest.
(W93)

Pacjent opowiedziat rOwniez, ze komentarze dotycza czgsto tego, ze powinien
szuka¢ innych terapii, zamiast si¢ poddawac, co jego otoczenie taczyto z wyborem
hospicjum. Chory podejmujac decyzj¢ o zakonczeniu leczenia, przede wszystkim

koncentrowat si¢ na mozliwosci spedzenia ostatnich chwil w domu z rodzing:

Dla mnie najwazniejsza jest zona, dzieci. Nie chciatem, zeby patrzyli jak
umieram w szpitalu. Chciatem, Zeby ten proces byt swiadomy, chciatem by¢ z

nimi tutaj, w domu. (W93)

Chorzy doswiadczyli takze przyrOwnania hospicjum do $mierci, ktore zgodnie
z opinig ich znajomych powinno by¢ wlaczone znacznie pdzniej, bedac w procesie

odchodzenia:

Czesto dostaje pytania, ze to chyba jeszcze za szybko na hospicjum, jakby ich

zdaniem hospicjum wigzalo Sie wylgcznie ze Smiercig. Nie patrzq na aspekty
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dodatkowe takie jak godnosé, jakosé¢ zZycia, wilasny wybOr. Dla wszystkich

hospicjum réwna sie smierci. Smierci natychmiastowej. (W108)

Kolezanka pytata, hospicjum? Przeciez tak dobrze wyglgdasz. I mOwie jej, a
co, to powinnam juz jak trup wyglgdac, zebys si¢ lepiej z tym czuta? Takich

glupich komentarzy jest wiele. (W103)

Wiaczenie do hospicjum bylo czgsto pierwszym dos§wiadczeniem chorych z tym
rodzajem opieki. Niektdrzy pacjenci przyznali, ze dopiero informacje otrzymane od
zespolu interdyscyplinarnego sprawily, ze przestali mie¢ obawy odnosnie tej formy

wsparcia:

Najpierw sie batam, ale teraz wiem, Ze hospicjum dalo mi ulge w cierpieniu.
Teraz lepiej sSpig, jestem przygotowana. Mam z kim porozmawiaé na kazdy
temat - jest [imi¢ pracownika spolecznego] i [imie przewodnika duchowego].
Hospicjum dato mi wsparcie, jakiego wczesniej od nikogo nie dostatam. [...]

Wszyscy od poczqgtku dali mi potrzebne informacje. (W83)

Otrzymujac wiedz¢ o hospicjum, chorzy w odroznieniu od polskich pacjentow
niekiedy rowniez sami zaczynali poszukiwa¢ dalszych informacji w internecie, czytaé
ksigzki o doswiadczeniach innych chorych. Podczas wywiadOw pacjenci wypowiadali
si¢, dlaczego wedtug nich hospicjum jest czyms, o czym si¢ nie mOwi i jak mozna to

zmienic:

Tak jest dlatego, ze mamy walke. Ludzie chcq walczyé do ostatniej chwili. Nie
lubimy sie przyznawac do przegranej w Zadnym temacie naszego zZycia, nawet
najmniejszym. Zawsze szukamy innego rozwigzania, mysle, ze to taka nasza

amerykanska rzecz. Chcemy by¢ ludzmi sukcesu zawsze i wszedzie. (WT2)

Myslimy, ze jak nie bedziemy mOwi¢ o Smierci i chorobach to ich nie bedzie, ze
nas w jakis wspanialy sposOb oming. A hospicjum przypomina nam, zZe te rzeczy

sq i sq nawet blizej, niz nam sie wydaje. (W58)

Trzeba zaczgé mOwié o tym, ze hospicjum nie dotyczy tylko korica i Ze moze
trwaé nawet diuzej, niz sie¢ wydaje. Jak jestem tego przyktadem. Wiedza o
wlgczeniu hospicjum, gdy szanse malejg powinna by¢ bardziej powszechna.

(W83)
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Powinnismy zmienic¢ patrzenie na koniec terapii jako na przegrang. To nie jest
przegrana, to byt m6j wybor. Mysle, ze wazna jest ta perspektywa. Wybratam
hospicjum z podniesiong glowgq i dumg, ze mogtam podjq¢ taki wybOr. (W101)

Wiedza pacjentow o ustugach dostgpnych w opiece hospicyjnej

Niezaleznie od miejsca otrzymywania opieki, pacjenci posiadali duzg wiedze na
temat tego, czym jest hospicjum, jaka jest filozofia opieki, dla kogo jest dedykowana, a
takze jakie wsparcie zapewnia. Informacje dostarczane na pierwszym spotkaniu, mialy
za zadanie rozpoczecie nie tylko wspotpracy, migdzy chorym, a hospicjum (szczegOlnie
pracownikiem spotecznym), generowaly takze nawigzywanie relacji, opartej na
otwartosci i szczero$ci. Podczas wywiadOw wigkszo$¢ pacjentOw stosowata okreslenia
charakteryzujace opieke hospicyjna, w tym: tranzycja, filozofia hospicjum, jako$¢
zycia, potrzeby, wsparcie, czy wspolczucie, co nie byto spotykane wsrdd pacjentow w

Polsce.

Zgodnie z informacjami od pracownikow i pacjentéw, rozmowom po$wigcano
tyle czasu, ile wymagata indywidualna sytuacja chorego (rozmowa trwata dhuzej, gdy
pacjenci mieli pytania, czy watpliwosci zwigzane z opieka, a takze z wlasng sytuacja
chorobowa). Wazne bylo odpowiedzenie na wszystkie pytania dotyczace opieki i nie
pozostawienie pacjenta z poczuciem dezorientacji w trudnej sytuacji zwigzanej ze
zmiang z leczenia przyczynowego na objawowe 1 prawdopodobienstwem nadchodzacej

sSmierci:

Pierwsze spotkanie. Przyszedt pracownik spoteczny i rozmawialismy bardzo
diugo. To bylo dedykowane temu, ZebysSmy mogli si¢ poznac. [imie pracownika
spolecznego] powiedziala, ze jak bede wolata wspolpracowaé z kims innym i
uznam, ze miedzy nami nie klikneto to mam dac znac, bo hospicjum jest dla

mnie i to ja mam si¢ czu¢ najbardziej komfortowo. (W99)

Najpierw przyszedt pracownik spoteczny i ustalalismy kawatek po kawatku

jakie mamy cele, co jest dla mnie najwazniejsze, na czym przede wszystkim

chciatabym sie skupic¢. (W103)

Pacjenci otrzymywali réwniez informacje o tym, jakie wsparcie oferuje
hospicjum. Ustalano wowczas, z ktdrych form opieki chory jest zobligowany skorzystaé

(ze wzgledu na skutki jego stanu) oraz tych, ktOre sg dedykowane innym jego
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potrzebom, w tym emocjonalnym, spotecznym, czy duchowym. Rozmawiano o
rehabilitacji, ¢wiczeniu mowy (na przyktad w przypadku pacjenta, ktory podczas
nowotworu miat udar), a takze mozliwosci rozmowy z przewodnikiem duchowym i

ustaleniu czgstosci spotkan z pracownikiem spotecznym.

Rodzina pacjenta réwniez byla obj¢ta opiekg. Dla bliskich dedykowana byta
osoba zajmujaca Si¢ wsparciem w procesie zatoby, ktdre moze by¢ wlaczone jeszcze
przed $miercig pacjenta (pre-bereavement support)!!. Jesli chory wymagal wsparcia
specjalistycznego, wowczas niektore hospicja oferowaty wsparcie psychologa Iub
psychiatry, cho¢ dotyczyto to wOwczas pracy nad zaburzeniami pacjenta, nie kontekstu
psychospotecznego, czy duchowego, ktOre bylo zapewniane przez pracownika
spotecznego, przewodnika duchowego i doradce w zatobie (dla bliskich). Podobnie jak
w przypadku pracownika spotecznego, pacjent spotykat si¢ z wybranym, dedykowanym
przewodnikiem duchowym. Zauwazalng r6znica, migdzy opieka hospicyjng w Polsce,
aw USA bylo to, ze pacjenci nie postrzegali poza-medycznego wsparcia jako elementu
dodatkowego. Dla chorych byto naturalne, ze mieli zapewnione wsparcie duchowe, i
emocjonalne. Nie czuli wobec tego rodzaju wsparcia skregpowania i ch¢tnie z niego

korzystali, mimo, ze wizyty dotyczyly niekiedy trudnych emoc;i:

Bardzo lubig wizyty przewodnika duchowego. On jest niesamowity. Jest tak
Swietny, ze mogtabym z nim przebywac caty czas. Omawiamy moje leki, emocje
raz w tygodniu. Kazde spotkanie z nim odkrywa cos nowego, jakgs nowg wiedze

0 mnie. (W82)

Pracownicy spoteczni byli u nas kilka razy i to czasami sq dramatyczne chwile.
1 wiesz, to tak, jakby rozmowa o sytuacji, o Smierci sprawia, ze czasami
placzemy. Chodzi mi o to, ze sq tam, aby cie przytuli¢, a potem po prostu
zapytac, czy jest jeszcze coS, czego potrzebujesz lub cokolwiek, co chcialbys
powiedzie¢, wszyscy z nich dali nam dane kontaktowe. Wiesz, czy chcialbys
zobaczy¢ sig z pracownikiem spolecznym, czy chcialbys zobaczyé sie z
przewodnikiem duchowym? Czy chcialbys regularnie spotykaé sie z
konsultantem? Wiec pytajq o te rzeczy. Tak to jest to. Dla mnie to czes¢ mojej

godnosci i szacunku dla czlowieczenstwa, dla czlowieka. Hospicjum tutaj

11 Rozmowa ze Specjalistka ds. Zatoby, Sarah Danz, IU Hospice, 25.05.2022.
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naprawde ma dodatkowe wspotczucie i trzeba powiedzieé, ze godnosc i

szacunek sq tutaj czyms oczywistym. (W63)

Niewatpliwym wsparciem dla pacjentdw w pracy nad chorobg i zblizajaca si¢
$miercig s3 dedykowane osoby z zespolu hospicyjnego, odpowiedzialne za pracg z
chorymi nad ich emocjami i refleksjami. Liczba spotkan zalezy przede wszystkim od
dostrzeganych 1 zaopiniowanych potrzeb na cotygodniowych spotkaniach zespotu
hospicyjnego. Na kazdym z zebran analizowany jest indywidualnie kazdy przypadek
chorego wraz z rekomendowanymi dziataniami tak, aby wszystkie potrzeby pacjenta

zostaty dopasowane do jego mozliwosci.

Za potrzeby psychospoteczne, duchowe odpowiedzialni sg przewodnik
duchowy, pracownik spoteczny, niekiedy rOwniez kaptan religijny (na prosbe pacjenta).
Spotykaja si¢ z chorym nie tylko, aby podja¢ probe przepracowania emocji, problemow,
lecz by rozmawia¢, wystuchac lub po prostu by¢ obok. Chorzy bardzo czg¢sto podkreslali
wazno$¢ tych spotkan. Najistotniejsza wartoscig byto dla nich poczucie wsparcia,
pomocy i zainteresowania. Zdarzalo Si¢, ze pacjenci podczas odczuwania negatywnych
emocji w nocy mogli telefonicznie porozmawia¢ z dedykowanym im pracownikiem

spotecznym, az do momentu odczuwania ulgi:

Zdarzylo sie, ze do [imie pracownika spotecznego] dzwonitam w nocy. Na
poczqtku sie krepowatam, ale od poczqgtku mOwita, zebym pamietata, Ze moge
dzwoni¢ o kazdej porze. Wiec wtedy rozmawiamy. To znaczy, raczej to ja
moOwie, a ona stucha i jak juz sie wygadam do ide spaé. Czasem tez zasypiam w

trakcie. (W110)

Hospicjum jest jak rodzina. Opiekujq si¢ mng juz od 2019 roku. Kawat czasu.
Juz zdgzylismy sie poznaé. Wiemy o sobie juz chyba wszystko. Kazdg historie,
wiele cigzkich chwil razem przezylismy. (W100)

Niektdrzy pacjenci mowili, ze dopiero w hospicjum mieli mozliwo$¢ refleks;ji
na temat wlasnej duchowosci, osiggnigc¢, sensu zycia i doswiadczania rzeczywisto$ci w
Swiecie. Spotkania z pracownikiem spotecznym i przewodnikiem duchowym pozwolity

pacjentom na wejscie w glab siebie, analiz¢ dotychczasowego zycia:

Nigdy nie bytem osobq religijng, ani uduchowiong. Na poczqtku bytem

sceptyczny, myslatem, ze to bedq jakies teoretyczne bzdury. Ale to nie byla
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nauka. Po prostu rozmawialismy. Ja zadawalem pytania, [imi¢ przewodnika
duchowego] zadawat pytania. Po jakims czasie sam zaczglem Sie rozwijaé.
Zaczgtem czytac ksigzki o duchowosci, o stawianiu czota chorobie. Nigdy nie

sqdzitem, Ze COS takiego moze mnie zainteresowac.(\W95)

Jestem po rozwodzie. Tak pokroézce: jak zachorowatam mqz zostawit mnie dla
innej, mlodszej. Potem okazalO Sig, Ze guz dal przerzuty i jestem tutaj. Dzieci
sq daleko, syn w Europie. Zostatam sama. [imie pracownika spotecznego] mnie
odwiedza i te spotkania najbardziej lubie. Czasami potrzebuje si¢ po prostu
wykrzyczeé, czasami pomilczec¢. Po incydencie z mezem chciatam ze sobg
skonczy¢. Tak naprawde to nawet liczylam na szybkg smier¢ tutaj. Ale ona nie
chce przyjs¢ juz bardzo diugo. Jak juz odpuscitam tq ztos¢, smutek to nawet

polubitam bycie tutaj. Robie teraz to, na co nigdy nie miatam czasu. (W80)

Wsparcie duchowe pozwalato chorym nie tylko przygotowac si¢ na $mierc.
Nauczylo rOwniez pacjentOw, by docenia¢ pozostate im chwile, napawac ich

doswiadczaniem:

Czasami jak [imie przewodnika duchowego] zapyta mnie o cos, to pdzZniej
mySle o tym caly dzien. Czesto prowokuje mnie do refleksji. Dzigki temu
zaczelam patrzeé inaczej na nowy dzien, dostrzega¢ pigkno, ktOrego wezesniej
nie widziatam. Zaczetam obserwowac i czu¢ wdziecznosS¢ za to co miatam i za

to, co mam. (W109)

Nie jestem osobg wierzqgcq. Nigdy nie bylem. Jak [imi¢ pracownika
spotecznego] zapytata mnie, czy chciatbym spotkac sie z kaptanem duchowym,
pomyslatem, czemu nie. Na poczqgtku od razu powiedziatem, Ze nie jestem
Wierzgcy to on powiedzial, w porzqdku, to nie jest konieczne. I wtedy sie
polubilismy. Taki luzny gos¢. Jak powiem przy nim k***** to nie jest to zaden
problem. MOwi mi, ze najwazniejsze, zebym czuf sie swobodnie. Moge na nim

polegac i mOwi¢ o tym, co mysle. (\W86)

Teraz widze piekno. Zaczetam tez ustalac sobie mafe cele, ktOre chce spetniac.
Wiesz, takq ‘Bucket list’ [liste Zyczen przed smiercig - t. wi. Przyp. W.K.J". 1
wiesz co? Nadal nie wiem, czy jestem gotowa, ale wiem, Ze jestem spokojna,

czuje ukojenie. Krok po kroku, matymi krokami pracujemy wspOlnie, zeby by¢

187



i doswiadczaé zycie, ale moze w tej sytuacji to glupio to brzmi, ale jest jak

jest.(W105)

Oprocz wsparcia pracownika spotecznego, czy przewodnika duchowego,
pacjenci pragne¢li niekiedy rOwniez spotkania z osobg duchowng odpowiednig do
wyznawane] religii. Jesli chory znajdowal si¢ w hospicjum stacjonarnym, miat
mozliwo$¢ wspOlnej modlitwy we wlasnym pokoju lub w dedykowanym miejscu, w
ktorym znajdowaly si¢ rekwizyty umozliwiajagce modlitwe w gtownych religiach
$wiata. Kontakt z osoba duchowng najczgsciej nawigzywat pacjent (zazwyczaj z osoba
z wlasnej parafii), cho¢ zdarzalo si¢, ze na prosbe pacjenta w procesie pomagata osoba

z hospicjum:

Mam kolege rabina. Przychodzi tutaj. Jak zZona jest to razem si¢ modlimy.

(W63)

Znajomy ksigdz z mojej parafii przychodzi. Czytamy razem piesni, rozmawiamy
0 Bogu. Nie zawsze bylem religijng osobq, ale ku koncowi czuje potrzebe

wstuchania si¢ w siebie, znalezienia celu. (\W87)

Jak zachorowalam zaczetam probowaé znalezé boga. Chodzitam do roznych
kosciolow, zeby sprawdzié, gdzie bede czué sig najlepiej. Bylam naprawde w
wielu. Niektore byly bardzo barwne, Spiewali, klaskali wychwalajgc boga. 1
nagle zrozumiatam, ze w kazdym z tych miejsc jest bOg. Niezaleznie od teg0 W
co wierzymy, jakqg mamy wiare, to bOg byt wszedzie. Jeden z ksigzy pokazat mi
Jjak sie modli¢. Jak przychodzi czytamy razem, rozmawiamy. Jestem wdzigczna

za to, ze znalaztam boga. (W111)

W [nazwa miasta] mieszkam dopiero od roku, Zeby pomagacé corce w opiece
nad dzie¢mi. Po krOtkim czasie zachorowatam i juz tu zostalam. Nie zdgzylam
nawiqzaé znajomosci, poznaé ludzi. Nie znam nikogo. [...] Mialam narazie
jedno spotkanie z przewodnikiem duchowym. Zapytal, czy jestem osobg
wierzgcq, czy uduchowiong. Rozmawialismy i poprositam, Zebym mogla
spotka¢ sie z ksiedzem. Teraz czekamy na termin, kiedy zgodzi sig¢ przyjsc.

(W77)

Jedynym miejscem, w ktérym zaobserwowano brak korzystania z wsparcia

psychospotecznego i duchowego byto hospicjum oferujace bezptatng opieke, w ktorym
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pacjenci ze wzgledu na indywidualng trudng sytuacje ekonomiczng, otrzymywali
podstawowg opieke i wlasny pok0Qj bezptatnie. W ramach opieki przychodzity do nich
rowniez dedykowane osoby z innego hospicjum (w formie opieki domowej). Hospicjum
charytatywne petnito zatem funkcje opiekuncza, opieka domowa za$ dostarczana w tym
samym miejscu - specjalistyczng. Co wiecej, rOwniez chorzy traktowali placOwke z
bezptatng opieka jako hospicjum, opisujac odwiedzajace ich osoby z zewnatrz jako
»inne hospicjum” (z ktorym nie czuli relacji). W ramach bezptatnej opieki pacjenci nie
mieli zapewnianego wsparcia emocjonalnego, czy duchowego. Chorzy deklarowali, ze
odmowili korzystania ze wsparcia psychospotecznego oferowanego z opieki domowe;j,
a kontakt maja jedynie z ksigdzem z wlasnej parafii. Sytuacja mogla by¢ spowodowana
skrepowaniem dotyczacym trudnej sytuacji finansowej, osobistej, a takze brakiem
$wiadomosci potrzeby spotkania z przewodnikiem duchowym. Niektorzy mylili

rowniez role przewodnika duchowego utozsamiajac go z ksiedzem:

Nie spotykam sie z nimi [pytanie o ustugi poza-medyczne oferowane przez
hospicjum pacjenta - przyp. W.K.]. Mam plan, zZeby spotka¢ sie z ksiedzem, jak
Jjuz bedzie czas. Zona, dzieci wiedzq, ze majq zadzwonié po ksiedza. Reszta jest

mi niepotrzebna. (W68)

Nie miatam potrzeby [odpowiedZ na pytanie o spotkania z przewodnikiem

duchowym - przyp. W.K.]. Modle si¢ sama, codziennie czytam biblie. (\W73)

Poczucie bezpieczenstwa, komfortu

Odczuwanie komfortu i bezpieczenstwa determinuje miejsce, w ktorym jest
dostarczana opieka hospicyjna. Pacjenci zamieszkujgcy domy opieki okreslali swoj
0g0Iny dobrostan zdecydowanie stabiej, niz chorzy w stacjonarnej opiece lub hospicjum
zapewnianym bezposrednio w domu pacjenta. Mniejsze poczucie komfortu i
bezpieczenstwa w domu opieki nie zostalo jednak spowodowane hospicjum, a
charakterystyka miejsca. W domu opieki przebywaja pacjenci, ktérych stan wymaga
calodobowego monitorowania. PlacOwka moze by¢ miejscem tymczasowym lub jesli
chory nie ma opieki w domu, wowczas osrodek staje si¢ docelowym miejscem

zamieszkania pacjenta.

Domy opieki charakteryzujg si¢ duzg liczba pacjentOw w zréznicowanym stanie,

a takze zazwyczaj niewystarczajaca liczba personelu. Chorzy nie maja w osrodkach
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prywatnego pokoju - zazwyczaj na salach przebywaty dwie osoby. Ze wzgledu na brak
kameralnosci miejsca w ciggu dnia pacjent mial zazwyczaj kontakt z kilkoma

opiekunami, co generowalo dezorientacje¢ i brak poczucia przynaleznosci do miejsca:

W skrocie. Mialam ustalone z ubezpieczalnig, Ze trafi¢ do domu spokojnej
starosci, gdzie bede miala zapewnione studio. COrka nie moze si¢ mng zajgc.
Wszystko byto ustalone, opiekunka spoteczna z hospicjum pomagata tez z
tranzycjq do nowego miejsca. Niestety, mOj guz spowodowal, zZe trafitam do
szpitala, nic z tego nie pamietam, obudzitam si¢ dopiero tam. Uznali, Ze sama
nie zajme sie SObg w nowym miejscu i skierowali mnie tutaj. Nienawidze tego
miejsca. Nie wiem ile czasu tutaj bede. Tutaj nikogo nie obchodze. Ta pacjentka
obok krzyczy caly dzien. Spadla. Kilka godzin czekata, zZeby jq podniesli.
Prosifam o gorgcg wode, bo sama na razie ledwo chodze. Zobacz, dopiero mi
dali wode jak poprositam przy tobie. Nawet mi dali takq lepszqg, bardziej
gorqcgq, niz taka dostepna dla pacjentow. (W104)

Nic dobrego nie mozna o tym miejscu powiedziec¢. Skonczyt sig tlen w butli.
Prositem kilka razy, mOwili, ze ktos przyjdzie. Gdybym umart to by nie
zauwazyli pewnie przez kilka dni. (W92)

W domu opieki zespo6t hospicyjny nie odpowiada za sytuacje, ktdra panuje w
miejscu przebywania pacjenta, co stawia pracownikOw spotecznych, przewodnikdéw
duchowych i pielegniarki w trudnej pozycji. Hospicjum moze podja¢ proby pomocy
pacjentowi w zmianie miejsca, konsultujac indywidualne przypadki w konsorcjum,
jednak przemieszczenie chorego jest zalezne od wielu czynnikOw, w tym ubezpieczenia,

rodziny pacjenta, czy stanu chorego.

Miejsce, w ktorym pacjent nie czuje si¢ komfortowo i bezpiecznie
zdecydowanie wptywa na dobrostan psychospoteczny, emocjonalny, a temat placOwKi
czesto jest poruszany przez pacjentdw podczas rozmoOw z zespotem hospicyjnym.
Zgodnie z wypowiedziami pacjentow, wizyty dedykowanych pracownikéw hospicjum
w domu opieki byly dla nich szczegOlnie istotne. Dawaly poczucie wsparcia,
zainteresowania i przejmowania si¢ ich losem, czego nie do$wiadczali od pracownikOw
domu opieki. Chorzy wspominali, ze pracownik spoteczny i przewodnik duchowy, stali

si¢ wOwczas ich rzecznikami, opiekunami, gdyz wystuchujg ich i stuza pomoca.
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Pacjenci czesto mieli poczucie, ze mogg polega¢ jedynie na zespole hospicjum, ktéry

ich nie opuscit:

Drzigki hospicjum czuje sie wazna, ze kogos obchodze. Czuje, ze nie jestem
sama. Nawet wizyty mam ustawione pod moyj tryb zZycia tutaj. Jak tutaj trafitam,
to bytam zatamana. Nie wiem co moge tutaj robic¢, wiec co robie w miedzy
czasie? Spie. Nigdy tyle nie spalam, ale tutaj nie mam innego celu. [...] Przez
te moje zmiany codziennosci ustalilismy, zeby hospicjum mnie odwiedzato jak
nie Spig. Przychodzg miedzy 14:00, a 17:00, bo wtedy jest pewnosc, zZe nie
muszq mnie szuka¢ pod koldrg, czy jestem. (W106)

[imie pracownika spolecznego] przychodzi do mnie raz w tygodniu. Znamy sie
Jjuz od 2 lat. Zawsze pilnuje, czy jest tu wszystko w porzgdku, czy mam wszystko

czego potrzebuje. Wiem, Ze moge na niej polegaé. (W97)

Chce stgd wyjsé. Nie rozumiem dlaczego cOrka mnie tu zostawita. W maju bedg
decydowac, czy moge is¢ gdzie indziej, tak mi powiedziat pracownik spoteczny.
Jedyny problem w tym, ze corka jest moim POA™, «a ja nie chce, zeby byla na

tym spotkaniu, bo wiem, ze ona chce mnie tu zostawic. (W104)

Poczucie bezpieczenstwa i komfortu wsérdd pacjentdw, ktorym opieka
hospicyjna jest dostarczana w domu odnosi si¢ przede wszystkim do przebywania w
swojej naturalnej przestrzeni. Chorzy znali pomieszczenia, w ktorych przebywali,
posiadali w domu rzeczy, po ktdre zawsze mogli siggnac¢, a takze sami zadecydowac o
przebiegu dnia. W przestrzeni domowej pacjenci czuli si¢ pewnie i niezaleznie. Opieka
hospicyjna nie wymagata od nich (w odrdéznieniu od opieki onkologicznej) rOwniez
wyjazddw do szpitala - opieka przyjezdzata do pacjenta, co stanowito zdecydowang

warto$¢ 1 wygode dla chorego.

W bezpieczne] pacjentowi przestrzeni wsparcie psychospoteczne i duchowe
generowaly podniesienie poziomu jako$Ci zycia w chorobie terminalnej. Niekiedy
chorzy opowiadali, ze po przejsciu na opieke hospicyjng (domow3a) wykreowali w domu
osobng przestrzen na kontemplacje i relaks. Wyznaczali takze w jakim miejscu chcieli

rozmawia¢ na temat lekOw i emocji z pracownikiem hospicjum:

12 pelnomocnik prawny pacjenta.
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Jak przychodzi pracownik spoleczny, przewodnik duchowy zawsze tutaj
siadamy. To jest takie nasze miejsce. Stqd mam widok na ogréd, czesto moje
koty tu zaglgdajq jakby tez chcialy postuchaé. Ta przestrzen byta ustalona od
poczqtku. [imie przewodnika duchowego]l moOwil, ze wazne, bym czuf sig

komfortowo i swobodnie. (W95)

A tam [wskazanie dionig na przestrzen - przyp. W.K.] jest moj pokoj relaksu.
Tam sobie siadam, wyciszam, wlgczam kojgcq muzyke. Wszyscy w domu

wiedzq, ze sobie ten pok0j zarezerwowatam i jest tylko dla mnie. (W103)

Poczucie bezpieczenstwa laczylo si¢ z pierwszg rozmowg z pracownikiem
spotecznym. Podczas spotkania okre$lali oni wspOlnie bezpieczenstwo miejsca pobytu
chorego, a takze to, w jaki sposOb dokona¢ zmian, by pacjent czut si¢ komfortowo
(6zko z barierkami, zabezpieczenie dywandw przed potknigciem si¢ pacjenta,
usuni¢cie ostrych krawedzi). Jesli pacjent uzywat tlenu, na drzwiach wejSciowych
wida¢ byto tabliczke z informacjg o zakazie palenia papieros6w w domu. Wiedza na
temat potencjalnych zagrozen i ich minimalizowanie powodowato, Ze chory miat

swobode koncentracji na jako$ciowym do$wiadczaniu codziennosci.

Réwniez dla pacjentbw samotnych wypracowano wspélnie sposoby na
bezpieczenstwo i komfort. Jedna z chorych, ktOra mieszkata sama, powiedziata
pracownikowi spotecznemu, Ze najbardziej obawia si¢, Zze umrze w samotnosci. Jak
umrze, obawia si¢ natomiast, ze przez kilka dni jej cialo bedzie lezalo w domu bez
opieki, a jej zwierzeta (trzy koty) nie beda wiedziaty, dlaczego ich wlascicielka nie

reaguje. Ze wzgledu na to, obie przedyskutowaty sposOb na przeciwstawienie si¢ lekom:

Zawsze jak wstaje rano dzigkuje w duchu za to, ze dano mi kolejny dzien zycia.
Za kazdym razem okazuje tq wdziecznosé¢. Nastepnie dzwonie do [imie
pracownicy spolecznej] i mOwie, czesé, zyje. I tak juz od 7 miesiecy, a w szpitalu
dawali mi maksymalnie 3 miesigce Zycia. Jak kfade sie spa¢ najpierw sie
wyciszam, modle, az uda mi Si¢ zasngc¢. Ona zna moje najwigksze strachy. Nie
boje sie Smierci, bo wiem, ze umre to czego mam si¢ bac? Jedyne to boje sig jej
W samotnosci. Boje sig, ze kiedys si¢ nie obudze, a przez kilka dni moje ciato
bedzie tu na tozku gnito przy moich kotach, a one bedg wolaé, dlaczego

mamusia nie wstaje? Nie chce tego. (W105)
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W opiece stacjonarnej, niezaleznie od rodzaju placowki, w kazdym z tych miejsc
pacjent miat dedykowang wtasng przestrzen. Miejsca roznity si¢ jedynie wyposazeniem,
czy wigkszym rozmiarem pokoju, jednak koncept pozostawat ten sam - aby pacjent
posiadat wlasne prywatne miejsce przebywania. Wigkszo$¢ osrodkow, z racji specyfiki
placéwek opiekunczych w Stanach Zjednoczonych (parterowe domy), posiadata osobne
dla kazdego chorego wyjscia na zewnatrz. Generowato to poczucie indywidualnosci i
niezaleznosci - jesli pacjent czul potrzebg wyjscia do ogrodu, nie musiat informowac

nikogo z pracownikéw, gdyz postugiwat si¢ wlasnym wyjéciem.

Podobnie wigkszos$¢ osrodkOw posiadata dedykowane chorym wiasne tazienki,
aneksy kuchenne, czy kanapy dla gosci, dzieki czemu w duzym stopniu przywracano
pacjentowi wrazenie pobytu w domu (pokoje w hospicjum zblizone byly wygladem do
kawalerki). Niektorzy chorzy tak bardzo upodobali sobie miejsce, ze deklarowali che¢
pozostania w placwce, niz powrotu do domu, gdyz hospicjum i pracownicy dostarczali
pacjentom poczucie bezpieczenstwa w kontekscie pilnowania fizycznych objawow

choroby, a takze zaspokajania poza-medycznych potrzeb:

Rozpuscili mnie tutaj. Mam wszystko, czego sobie wymarze. Nikt si¢ mng tak

nie opiekowat, po prostu aniofy. (W72)

Caly czas pytajq, czy czegos potrzebuje. Jak tu przyszediem nie mogiem Sie
ruszac. Po kilku dniach éwiczen odzyskuje ponownie czucie w reku na tyle, ze

moge zaczqc¢ by¢ samodzielny, niezalezny od innych. (W67)

Przestrzen szpitalna, w ktorej pacjentowi dostarczana byta opieka hospicyjna nie
roznita si¢ od innych oddziatow. Co wigcej, czesto, aby zapewni¢ pacjentowi komfort
(Jak wspomniano na poczatku podrozdziatu) oddzial hospicyjny przychodzit do
pacjenta (nie zmieniano sali chorego). Unikano wdwczas potencjalnego stresu
zwigzanego z nagla informacja o zmianie stanu pacjenta na terminalny. Hospicjum w
szpitalu zatem nie jest miejscem, a filozofia, rodzajem opieki nad pacjentem. Ze
wzgledu na to, czegsto obraz szpitalnego hospicjum zdaje si¢ poczatkowo rozmyty, a

koniecznos$ci wiaczenia dodatkowych dziatan moze by¢ niekiedy kwestionowana przez
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inny oddzial, na ktérym znajduje sie pacjent'®. Generuje to wyzwanie - dla pacjenta i
zespotu hospicyjnego, gdyz czesto wigze si¢ z przedstawianiem zalet i r6znic mi¢dzy
otrzymywanym leczeniem, a opiekg hospicyjng. Niewatpliwie hospicjum szpitalne
zorientowane jest na dostarczeniu pacjentowi (i jego bliskim) wsparcia emocjonalnego,
psychospotecznego 1 duchowego, tak, by doswiadczyl jak najwigkszego komfortu w
okresie ostatnich chwil zycia. Co ciekawe, roznice byly obserwowane przez pacjentow
nie tylko w dodatkowym wsparciu, a rowniez w postawie nowego personelu (z oddziatu
hospicyjnego). Zgodnie z opiniami chorych, pielggniarki hospicyjne i lekarz, byli
zyczliwi, mili. Zespot hospicyjny wykazywat si¢ znacznie wigksza troska o pacjenta nie

tylko z perspektyw medycznej, ale i odczuwanego samopoczucia:

Na oddziatl przychodzq nowe pielegniarki, nowy lekarz z hospicjum. I to jest
dobre, bo to sq osoby, ktOre okazujq mi empatig, wspolczucie. Pomagajq, pytajq
co jeszcze mogq zrobi¢. Podoba mi sie ta zmiana, bo miatem tu wiele ztych
doswiadczen z personelem szpitala. Jedna [wulgarne okreslenie] pielegniarka
byta dla mnie bardzo wredna. To jak ona byla wredna to tez jej
odpowiedziatem, moze troche zbyt nie mito. Tak si¢ obrazita, ze do konca
dyzuru do mnie nie przyszta. Osoby pracujqce z chorymi, cierpigcymi powinny
by¢ jakos bardziej swiadome tego, ze czasami przez b0l ktos moze by¢ nie mity,
a nie si¢ obrazac¢, powinny by¢ bardziej nastawione, ze tak moze byé, ale to

moze moja opinia. (W63)

Kazdy jest pomocny. Dbajg 0o mojg jakos¢ zycia, o to, bym si¢ dobrze czul.

Kazde spotkanie z nimi jest wartosciowe. (\W69)

6.2.2. Zycie w hospicjum (stacjonarnym, domowym), codzienno$¢ z choroba

Rozproszenie miejsc w ramach przeprowadzanych wywiadow, w ktérych
pacjenci otrzymywali opiek¢ hospicyjng (zarOwno stacjonarng jak i domowg)
determinowato roznorodno$¢ zarGwno w aktywnosciach oferowanych przez hospicjum
jak i podejmowaniu indywidualnych dziatan w ramach czasu wolnego pacjentow. W
wiekszosci placowek chorzy posiadali wlasng przestrzen, wielkos$cig przypominajgca

mate samodzielne mieszkanie. ROwniez wyposazenie pokoi odwzorowywato warunki

13 Rozmowa z doktorem Timothy J. Broachem, Dyrektorem Medycznym Programu Hospicyjnego,
Dyrektorem Medycznym Opieki Domowej Medycyny Paliatywnej, IU Hospice, 05.05.2022.
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domowe. Koncentracja hospicjow na zapewnieniu pacjentom standardéw zblizonych
do mieszkaniowych powodowata, ze nie odczuwali oni rdéznicy miedzy opieka
stacjonarng, a zapewniang w ich domu. Dzigki temu, odczuwany komfort po przejsciu
do placowki hospicyjnej, nie ulegat tak duzej zmianie, jak w przypadku réznic miedzy

tymi rodzajami opieki w Polsce.

Positki w trakcie opieki hospicyjnej, dieta

Jesli pacjent nie otrzymal wytycznych dotyczacych unikania pewnych
pokarmow lub nie wymaga on zywienia specjalistycznego, to przyjmuje si¢ zasade, ze
podczas nieuleczalnej, zaawansowanej choroby pacjent moze spozywaé positki, na
ktére ma ochotg. ROwniez niektdre codzienne zwyczaje pacjenta sa kontynuowane -
spozywanie kawy, palenie papierosOw, czy picie alkoholu. Poza hospicjum z bezptatng
opieka, placowki zamawiaty dla pacjenta positki z zewnatrz, glownie z restauracji fast-
food. Chory mdgt zadecydowaé, na co danego dnia ma ochotg, a takze z jakiej
restauracji chciatby otrzyma¢ danie. W hospicjum charytatywnym, ze wzgledu na
ograniczone fundusze miejsca, dedykowana osoba z zespotu interdyscyplinarnego

przygotowywata positki.

Chorzy w hospicjach mieli takze mozliwosci samodzielnego przygotowania
jedzenia we wtasnym pokoju lub positku wraz z bliskimi. Pacjenci czgsto kontynuowali
wilasne nawyki zywno$ciowe sprzed leczenia przeciwnowotworowego - W wielu
pokojach mozna byto obserwowac po kilka zgrzewek napoi stodzonych, jak i stonych i
stodkich przekasek. U kilku chorych znajdowaly si¢ takze butelki z winem. Zachowanie
i kontynuowanie zwyczajow zywieniowych, spozywania positkOw powodowaty, ze

zmiana miejsca pobytu nie wigzata si¢ dla pacjentow z dyskomfortem:

Czesto przychodzq do mnie przyjaciele. Dyskutujemy na temat ksigzek, pijemy
wino [...] Teraz juz mi nic nie zaszkodzi, a wino to nawet jest dobre dla zdrowia
w pewnych ilosciach [...] Nie, nikt mi nie zabrania pi¢ tutaj, byle bym si¢ nie

upijal. (W57)

Codziennie zamawiajq jedzenie, za kazdym razem moge zadecydowac na co
mam ochote. Dla ulatwienia zrobili Menu, na ktOrym widze co oferujg
restauracje. Jak mieszkatam sama to nikt nie miat jak przywozic jedzenia. Tutaj

sie czuje rozpieszczona. (W74)
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Aby zadba¢ o urozmaicenie codziennos$ci pacjentOw, hospicjum oferujgce
bezptatng opiek¢ organizowalo wieczory tematyczne, w ktorych chorzy mogli
spodziewa¢ si¢ dodatkowych positkOw: Taco Tuesday, wieczory z popcornem, desery
owocowe, ktore umilaty pacjentom czas. Odmienna sytuacja panowata w domach
opicki. Kazdy z pacjentdw, z Kktorym przeprowadzono wywiad, opowiadat o
koniecznos$ci spozywania zimnych positkOw lub niekiedy nieotrzymania jedzenia, gdy
chory spal w momencie ich rozdzielania. W tych miejscach pacjenci musieli polegac
przede wszystkim na jednolitym jedzeniu dostarczanym dla kazdego rezydenta lub na

pokarmach dostarczanych przez bliskich chorego:

Wszystko moglabym znies¢, ale zimne positki sq nie do pomyslenia. Tutaj kazdy

positek jest zimny, kazdego dnia. (W96)

Nie wiem, czy oni sobie wybierajq kogo nie lubiq, ale kazdy positek jest zimny.
Nigdy nie jadtam zimnego jedzenia. Wezoraj oglgdatam do pozna film i dfuzej
spatam, wiec sniadanie mnie omineto. Jak zapytatam to powiedzieli, Ze musze

czekac na lunch. I siedziatam glodna do lunchu. (W104)

Nie lubie tego jedzenia. Jak pytam, czy dostane COs innego, chociaz kanapke,
to mOwig, Ze teraz nie majg. Wiec czasami po prostu nie jem. Zona przychodzi

do mnie raz w tygodniu, przyniesie jedzenie to wtedy cos zjem. (\W84)

W opiece hospicyjnej otrzymywane] w domu, chorzy mieli mozliwo$¢
samodzielnej decyzji o positkach i porach jedzenia. Jesli jednak podczas pobytu w domu
ich stan wymagal wsparcia w przygotowywaniu pozywienia, pacjent najczgsciej miat
zapewniong pomoc bliskich lub dodatkowo zatrudnionej osoby. Przygotowywane przez
bliskich chorego positki, byty czesto przyrzadzane z mysla o upodobaniach pacjenta.
Zdarzaty si¢ jednak sytuacje, w ktOrych pacjent mieszkal sam, nie miat dodatkowego
wsparcia, a jego finanse nie pozwalaty niekiedy na zakup wystarczajacej ilosci jedzenia.
Wdwczas hospicjum domowe (szczegOlnie pracownik spoteczny) pomagato choremu,
kontaktujac go z lokalnymi fundacjami zajmujacymi si¢ przekazywaniem darmowych
produktow spozywczych, czy positkOw. Czesto hospicjum miato kontakt z
regionalnymi fundacjami i na biezaco wspotpracowato z nimi wskazujac pacjentdw

znajdujacych si¢ w cigzkiej sytuacji. Wsparcie nie tylko bylo istotne dla pacjenta z
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perspektywy otrzymywanego jedzenia, ale rowniez dawato poczucie troski i bycia dla

kogo$ waznym:

Ten dom jest wynajety. Miesieczne rachunki optacam sama. Czasem sig dziwie,
Ze starcza mi na oplaty. Zeby zjes¢ cos dobrego, ulubiong potrawe musze
bardzo oszczgdzac. Pracownik spoleczny skontaktowat mnie z fundacjq, ktora
dostarcza mi jedzenie. Jak brakuje mi balsaméw, suplementow fo tez od razu
hospicjum wysyta paczke. Dzigki temu czuje sie jakbym byla... jakgs wazng
osobq, tak mnie traktujg. (W109)

Mam swoje ulubione positki. Teraz staram sig cieszy¢ chwilg i codziennie cOrka
przygotowuje mi cos co bardzo lubie. Ja juz sama teraz nie ustoje kilku godzin,
bo kreci mi sie w glowie. Ona codziennie przychodzi i tylko pyta na co mam
dzis ochote. (W102)

Nie tylko rola pacjenta - nowe role spoleczne, relacje w hospicjum stacjonarnym

W wigkszosci hospicjOw w Stanach Zjednoczonych panowato zorientowanie na
indywidualizm - koncentracji na rozwoju pacjenta i realizacji jego potrzeb, a takze
samodecydowaniu pacjenta o sobie. Pod opieke wiaczani byli rOwniez bliscy chorego.
Holistyczne podejscie przejawiano we wsparciu przez personel kazdego pacjenta
osobno, poswigcajac mu wiele czasu. ROwniez charakter pomieszczen (osobne w petni
wyposazone pokoje z wiasng tazienka i aneksem kuchennym), sprzyjat koncentracji
chorego wlacznie ku sobie. Samotni pacjenci majac kontakt z dedykowanym
pracownikiem spotecznym i przewodnikiem duchowym koncentrowali si¢ na wtasnym
rozwoju, a obecno$¢ pracownikow sprzyjata poczuciu, ze nie sg sami. Ze wzgledu na
to, chorzy nie przejawiali potrzeby kontaktu i zawierania znajomosci z innymi chorymi.
Co wigcej, podczas rozmOw, pytani o kontakty z innymi pacjentami, odpowiadali, ze
nie spotkali si¢ w placOwce z zadnym z nich (mimo, ze niektOrzy chorzy przebywali w

hospicjum dluzszy czas), nie odczuwali rOwniez takiej potrzeby.

Hospicjum stato si¢ dla pacjenta nowym do$wiadczeniem. Dedykowane osoby
z zespotu interdyscyplinarnego, koncentrujgc si¢ indywidualnie na kazdym chorym
mogly dawac pacjentowi poczucie bycia wyjatkowym, zatem rOwniez ich relacje byly
dla pacjenta czyms$ nowym. Starania w okazywaniu holistycznego wsparcia w kazdym

aspekcie odczuwanej rzeczywistosci chorego moglto dawa¢ mu réwniez poczucie
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ukojenia i1 satysfakcji. Ze wzgledu na to, nie potrzebowal on poszukiwania, czy
nawigzywania kontaktu z innymi pacjentami, niezaleznie od liczby odwiedzin lub ich
braku. Co wiecej, gdy personel obserwowal, ze pacjent czuje si¢ samotny, wOWCZzas
zwigkszano czesto$¢ wizyt pracownika spolecznego, przewodnika duchowego lub
poszukiwano dodatkowych rozwigzan (przyktadowo, spotkan z wolontariuszem, ktory
rowniez, podobnie jak pracownik spotecznych, czy przewodnik duchowy, byt

dedykowany dla pacjenta).

Rowniez w domach opieki, mimo wspotdzielenia pokoi pacjenci pytani o
kontakty z innymi, odpowiadali o braku odczuwania potrzeby spotkan z innymi. Czgsto
w takich miejscach sg osoby, ktOre wymagaja catodobowej opieki, z ktorymi kontakt i

nawigzywanie relacji jest znacznie utrudnione:

Nie mam potrzeby z nikim si¢ spotykac. Tutaj ci ludzie sq w bardzo powaznym
stanie. CzeSto Zyjg w swoim Swiecie. Jedna kobieta caly czas Scigga obrus ze
stotu i opowiada wszystkim, ze to jej. Inna caly czas powtarza trzy stowa.

Wariaci tu sq. (W97)

Z tg panig tu obok chciatam si¢ przywita¢. Podchodze, patrze nie rusza sie.
Podchodze blizej, dalej nic. To si¢ nachylitam, Zeby sprawdzi¢, czy oddycha, bo
oczy zamkniete, caly czas si¢ nie rusza, a ona wtedy: czes¢! No myslatam, ze

umre ze strachu! (W106)

Nowe relacje wsr0d pacjentdw zaobserwowano natomiast w hospicjum
oferujagcym bezptatng opieke. Byto to zazwyczaj podyktowane potrzeba wsparcia i
czestszego kontaktu z drugim czlowiekiem. Warto zauwazy¢, ze tak jak wspomniano
wczesniej, placOwka charytatywna nie dostarcza pacjentom wsparcia emocjonalnego,
czy duchowego. Ten rodzaj hospicjum ze wzgledu na brak wielu zasoboéw finansowych
nie posiada mozliwosci koncentracji na kazdym pacjencie osobno w takim stopniu, jak
w pozostatych hospicjach. Pokoje pacjentOw w poréwnaniu z innymi osrodkami byty
mniejsze, znajdowaty si¢ rOdwniez bezposrednio obok nastepnego pokoju innego
chorego, co sprzyjato przebywaniu we wspOlnych przestrzeniach lub spedzania czasu u
innego chorego. Réwniez filozofia miejsca koncentrowala si¢ na postrzeganiu

pacjentow jako rodziny. Do tego rodzaju placowek trafiaty osoby o trudnej sytuacji
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indywidualnej, problemach rodzinnych, osoby z grup mniejszosciowych i
stygmatyzowane. PlacOwka byta otwarta na pomoc kazdemu choremu, ktérego stan
okreslano jako terminalny. Wspotdzielenie przestrzeni, a takze podobna sytuacja
zyciowa powodowaly, ze pacjenci nawigzywali znajomosci, niekiedy czuli takze

odpowiedzialno$¢ za bardziej bezbronnych chorych stajac si¢ ich opiekunami:

Z innymi pacjentami? Tak, mam tu dwéch kumpli, z ktérymi wychodzimy na
papierosy. Zawsze jak chce zapalic to idziemy to garazu. Czasami tu troche
siedzimy, to kilka od razu wypalimy. Jeden z nich nie radzi sobie z sytuacjg.
Wiesz, z chorobg, Smiercig. Staram Si¢ mu pomOc, podnosz¢ go na duchu,
tlumacze mu, ze jest jak jest. On ma duzy z tym problem. Jestem troche takim

jego wsparciem tutaj, kumplem. (W61)

[Imie pacjenta] przychodzi i wycigga mnie na spacer przy placéwce. Mamy

pokoje obok siebie. (W70)

Wiele 0s0b tutaj chce rozmawiaé o tym jak bedzie. Starajq si¢ czesto w
rozmowie pytac, a ze ja nie mam z tym problemu t0 mOwig jak jest u mnie, jak
Jja to widze. Zaczeli przychodzi¢ do mnie czeSto, zeby pogadac. Przychodzg do

pokoju, czasem wychodzimy na zewngtrz. (W65)

Kreowanie wlasnej przestrzeni

W zaleznosci od placOwki, pacjenci mogli mniej lub bardziej ingerowaé w
wyglad dedykowanego dla nich pokoju. Podobnie jak w Polsce, daje si¢ zaobserwowac
roznice wsrdd kobiet i mezczyzn w kontekscie kreowania przestrzeni. Kobiety miaty
tendencje do umieszczania w pokoju waznych elementOw dekoracyjnych, pierwotnie
znajdujacych si¢ w ich domu. Mg¢zczyZni natomiast, jesli posiadali prywatne rzeczy, to
mialy one warto$¢ przede wszystkim uzytkowa (na przyktad tablet, czytnik ksigzek).
Aby czu¢ si¢ komfortowo, niektOre pacjentki przyniosty ze soba kolekcje figurek
zbieranych przez cate zycie (lalek, zwierzatek). Chore przynosity rOwniez wlasne koce,

pledy, poduszki - rzeczy, ktore przypominaty im o domu, przesztosci sprzed choroby:

To jest moja kolekcja lalek. Lgcznie 83 sztuki. Jak rodzina mnie odwiedza to
czesto przynoszq mi nowq. Jestem z nich bardzo dumna, bo zbieratam je przez

ponad 40 lat. Sq takie pickne. (WT75)
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Jedna z pacjentek przyniosta ramki ze zdjgciami, ktore znajdowaty si¢ na kazdej
szafce. Dodatkowo rowniez kilka wigkszych fotografii byly wyeksponowane na $cianie

przy t6zku. Na samym $rodku wisiato ogromne zdjecia ze spotkania rodzinnego:

Na tych zdjeciach jest moja cata rodzina. To sq zdjecia z najwazniejszych

okazji, tutaj ze Swiqt, tu z moimi wnukami. (W78)

Interesujaca jest historia chorej, ktora do placéwki przyniosta ogromny fotel,

ktory miat dla niej warto$¢ sentymentalna:

Oboje z mezem mielismy swoj fotel. Siadalismy na nich razem przez wiele lat.

Nie wyobrazam sobie, abym tutaj go ze sobg nie wzigta. (W76)

Pacjentka przyniosta do placowki takze fotografi¢ §lubng ze zmartym kilka lat

temu mezem, oraz dwa zegary, rOwniez poprzednio nalezgce do jej matzonka:

Te dwa zegary to tez z mojego domu. To byly ulubione zegary mojego meza.

Jak sq ze mngq to tak jakby on nadal zZyt. (W76)

NiektOrzy pacjenci staraja si¢ nada¢ nowej rzeczywistosci w placOwce wiasny
porzadek, dynamike zblizona do panujacej poprzednio w domu. W tym celu
zagospodarowali przestrzen tak, aby mie¢ mozliwo$¢ kontynuowania codziennych

rytuatow:

Gdy wstaje rano najpierw wlgczam muzyke klasyczng. Poprositem przyjaciela,
zeby przywiOzi mi radio. Wiec wigczam muzyke. Po pol godziny ide do
komputera i czytam codzienng prase - przyniostem tutaj tez sobie komputer.

Czytam wiadomosci i wtedy przynoszq mi Sniadanie. (\W66)

Wspomniany pacjent, podczas pobytu w placowce nadat swojej przestrzeni
rowniez wyglad zblizony do jego domu. W tym celu, radio zostalo ustawione obok
telewizora, natomiast komputer umiescit przy oknie, na osobnym, dostarczonym do
placowki biurku. Rowniez ksigzki pacjenta byly ustawione na poltkach. Tak
zagospodarowana przestrzen dawata wrazenie akademickiego gabinetu, w ktorym

chory przebywal przez ostatnie kilkadziesiat lat.
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Aktywnosci w placowce, hospicjum domowym

W hospicjum charytatywnym organizowano pacjentom wspélny czas wolny -
miedzy innymi wspllne gry, a darczyncy placOwki caly czas starali si¢ zaopatrywac
miejsce w nowe zasoby tak, by uatrakcyjni¢ chorym czas. Pacjenci tez niekiedy ogladali
razem filmy, przebywali razem podczas Taco Tuesday, czy wieczoréw z popcornem.
Réwniez w tym hospicjum organizuje si¢ corocznie wakacyjne $wieta Bozego
Narodzenia. Celem inicjatywy jest, aby kazdy chory mOgt doswiadczy¢ atmosfery
$wiat, gdyz niektdrzy z nich najprawdopodobniej nie doczekaliby grudniowego
celebrowania. Jest to dla pacjentéw wazne wydarzenie, gdyz ze wzglgdu na trudng
sytuacj¢ zyciowa niekiedy sg to dla nich pierwsze §wicta w zyciu lub pierwszy raz, kiedy
otrzymali prezent. W inicjatywie brata udziat jedna z pacjentek, z ktOra przeprowadzono

wywiad:

Bylo bardzo wesolo. Do wszystkich przychodzit Mikolaj i dawal prezenty.
Zawsze dbatam o to, Zeby to inni cos dostali, a teraz to ja dostatam prezent [ ...]

To bylo jak pierwszy raz trafitam do hospicjum. (W70)

Aktywno$ci s rOwniez organizowane w domach opieki, w ktorych
przeprowadzano wywiady z pacjentami hospicyjnymi. Sa one zorientowane na
zapewnienie pacjentom rozrywki i wielu pensjonariuszy z nich korzysta. Bingo,
warsztaty robienia figurek z papieru, czy koncerty wokalistow przebranych za znane
gwiazdy (Elvisa, Dolly Parton) ciesza si¢ duza popularnoscig. Nie sg to jednak
inicjatywy, ktore sg istotne i interesujace dla pacjentOw hospicyjnych. Takie aktywnosci

chorzy uwazaja czesto za trywialne, tym samym zbgdne:

Sq organizowane aktywnosci. Bingo z nagrodami. Wczoraj bratam udziat w
warsztatach robienia figurki z papieru. Mielismy rolke od papieru toaletowego,
daszek i musielismy je pomalowa¢. Nastepnie wsadzalismy to do brokatowego
proszku i doczepialismy sznurek. Miat by¢ 7 tego domek dla ptaka. | tak to sobie
wisiato na sznurku. Totalnie glupi pomyst. Czutam si¢ jak na zajeciach dla
dzieci w przedszkolu. Nie wiem kto takie idiotyczne pomysty wymysla.

Robilismy te domku i nawet nikt ich nie zawiesil na drzewach. Nie wiem co si¢

z nimi stafo. (W99)
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Bingo jest. Mozna wygraé pudetko srebrnych czekoladek. To jest bardzo
popularne, duzo pacjentdw chodzi na bingo. Mnie to nie interesuje, nie po to tu
jestem. (W97)

Wigkszos¢ stacjonarnych hospicjOw nie koncentruje si¢ na wspOlnym spedzaniu
czasu wolnego przez chorych w placowce. Dostepna jest wspOlna przestrzen, miejsce
na gre W brydza, pianino, taras z wieloma miejscami do spedzania czasu, jednak jedynie
w przypadku odwiedzin bliskich, pacjenci wspdlnie udajg si¢ do wspomnianych miejsc.
Prawdopodobnie jest to zwiazane (jak wskazano wczesniej) z koncentracja na
holistycznym zapewnieniu wsparcia pacjenta przez zespot interdyscyplinarny. By¢
moze rOwniez brak w angazowaniu pacjentOW we wspdlne spedzanie czasu wigze si¢ z
mozliwym wywolaniem dyskomfortu, czy silnych emocji spowodowanych
informacjami o stanie choroby innych pacjentéow, ich $mierci, a komfort i

bezpieczenstwo chorego sa w mysl idei hospicjum w USA priorytetowe.

Gdy chory wykazuje potrzeb¢ spotkania z drugim cztowiekiem ze wzgledu na
odczuwang samotno$¢ lub stagnacje, wOwczas wprowadza si¢ dodatkowe wizyty osob
z zespotu interdyscyplinarnego (na przyklad wolontariusza) lub pracownik spoteczny
zachgca 1 pomaga pacjentowi w kontakcie z jego spolecznoscig lokalng, grupa
parafialng lub innymi osobami, z ktOrymi miat wczesniej kontakt (lub nadal ma, lecz
liczba odwiedzin jest niewystarczajaca). Pracownicy hospicjum staraja si¢ zatem, by
ponownie wlaczy¢ chorego w zycie spoteczne, ktOrego wcezesniej do§wiadczat i ktdre
zna, niz inicjowa¢ kontakty z osobami o podobnych doswiadczenia zwigzanych z

choroba.

Mimo, ze wigkszo$¢ hospicjOw nie zapewnia wspllnych aktywnoSci w
placowce, to niektore z nich, szczegllnie dostarczajace opieke domowsa, organizuja
dziatania indywidualnie dla pacjentOw. Szczegllnie urodziny sg bardzo celebrowane.
Zespot interdyscyplinarny przynosi tort, dekoracje i wspOlnie $wigtuje z pacjentem i
jego rodzing. ROwniez inne okoliczno$ci Sg praktykowane w hospicjum domowym -
dzien $wietego Patryka, Wielkanoc, czy $wicta Bozego Narodzenia, podczas ktOrych
pacjenci dostajg upominki przynoszone niekiedy przez przebranych wolontariuszy, czy

innych pracownikow hospicjum:
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Mialam zorganizowane urodziny. Alez to byta mitla niespodzianka! Wszystko
ustalili z mojq cOrkq i mezem. Byl tort, miatlam tiare. Zupelnie si¢ nie

spodziewalam tak to wszystko wspolnie zrobili. (W103)

Jedna z pacjentek opowiadata, jaka rados¢ sprawito jej, gdy pracownik

spoteczny przyszedt do niej z upominkami z okazji Swiat Wielkanocnych:

Kilka tygodni temu obchodzilismy Wielkanoc, jednak nigdy nie spodziewatam
sig, ze moge dostac prezent od hospicjum z tej okazji, wiesz co mam na mysli,
oni sq od tego, zeby si¢ mng opiekowac medycznie i wspierac mnie, a nie dawac

prezenty. To hospicjum jest dla mnie prezentem. (W105)

Gospodarowanie czasem wolnym przez pacjentow

Poza wspomnianymi domami opieki, kazdy pacjent ma do dyspozycji wlasny
pokdj. Najczesciej gospodarowanie czasu wolnego odbywa si¢ bezposrednio w pokoju
pacjenta, w miesigcach letnich rOwniez na zewnatrz - w ogrodzie nalezagcym do
placOwki, przestrzeni bezposrednio obok wejscia do pokoju (niektOrzy chorzy majg
dedykowany kawatek ogrodu) lub zagospodarowana jest inna czg¢$¢ nalezaca do

placowki za zgoda personelu (na przyktad garaz).

Zgodnie ze sporzadzong analiza zaobserwowano, ze czas spedzany przez
pacjentdw mozna podzieli¢ na kilka kategorii: (1) samorozw0j zwigzany ze zblizajaca
si¢ Smiercia; (2) spedzanie czasu na ulubionych, waznych dla pacjenta aktywnoS$ciach,
ktorych do tej pory ze wzgledu na obowigzki nie byt w stanie wykonywac; (3) relaks.
Wszyscy chorzy byli w petni §wiadomi czasu, ktdry im pozostat, dlatego w ciggu dnia
nie koncentrowali si¢ na zbednych czynnos$ciach, czy staraniach o szybkie przemijanie
czasu, gdyz zdawali sobie sprawe, ze nastgpny dzien moze nie nadejs$¢. Pacjenci byli
zorientowani na tu i teraz, wiekszosc¢ tez przywiazywata duza wagg do kolekcjonowania

wspomnien:

Teraz koncentruje sie na tym, co moge ze sobg zabra¢ po smierci. Nie zabiore
domu, przedmiotdw, ale mysle, ze bede mogta wzigé mysli i wspomnienia.
Dlatego teraz moje dzienne aktywnosci polegajg na przypominaniu sobie

pieknych chwil i tworzeniu nowych. (W102)
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Zajmuje si¢ docenianiem kazdego dnia i wykorzystaniem go tak bardzo jak
tylko moge. Spacery z wnukami, cOrkq, Zieciem. Wymienianie wielu usciskOw,

mitych stow. (W110)

Warto zauwazy¢, ze pacjenci w opiece hospicyjnej zapewnianej w domu,
poprzez posiadane zasoby maja zdecydowanie wigcej mozliwosci réznorodnego
spedzania dnia. Mieli oni takze ulubione miejsca w domu, takie jak gabinet, w ktorym
pacjenci lubili spedza¢ wiele godzin pracujagc, czy rozwijajac si¢ podczas czytania
ksigzek ulubionych autorOw. Jesli chory posiadat ogrod, podczas wywiadu zwracat
uwage jak duza przyjemnos$¢ sprawia mu, gdy wiosng i latem moze przemieszczac si¢

na taras, obserwowac naturg, czy bawic si¢ z dzie¢mi, wnukami:

Jestem z wyksztalcenia teologiem. Cale Zycie zajmowalem Si¢ pomaganiem
innym ludziom, spolecznosci. Bardzo lubitem czytaé. Mam specjalny pokdj z
biblioteczkq [zaprowadzenie badaczki do pokoju - przyp. W.K.]. Mam kilka
waznych ksigzek, ktdre obecnie prowadzq mnie przez czas przygotowania na
smieré. To jest teraz dla mnie najwazniejsze - zjednanie z samym sobg,

zjednanie z bogiem. (W83)

Zrobilo sie cieplo. W przysztym tygodniu ma byé 89 stopni, wiec przeniose sie
na wézku do ogrodu. Podczas zimy nigdzie nie wychodzitem, zeby nie ztapaé

infekcji. Bylem w domu caly czas, ale teraz zapowiada si¢ dobry czas. (\W86)

Obok domu mamy las, mozna si¢ wspinac, co kiedys robilismy z mezem.
Bierzemy naszego psa i idziemy na wycieczke. Czasami tez znajomi dolqczajq.

Teraz bedziemy czesciej chodzié, bo pogoda sig zmieni. (\W98)

W domu pacjenta znajduja si¢ takze rosliny, czy zwierzeta, o ktore dba i czuje
si¢ za nie odpowiedzialny. Bycie przy nich 1 pielegnowanie sprawia, ze chory czuje si¢

potrzebny, ma réwniez wrazenie, ze jego pomoc jest niezastgpiona, ktos$ na nim polega:

Mam szes¢ kotdw, trzy psy. Jak nie wstane do 7:00 rano, to wychylajg sie do
oranzerii i szczekajqg, miauczq jakby mowili, halo, wstawaj, musisz nas
nakarmi¢. COrka powiedziata mi, ze jak bytam w szpitalu i dawata im jedzenie

to obrazone byly. Nie chcialy jesé, bo czekaly na mnie. (W107)

W salonie i ogrodzie jest kilkadziesigt rodzajow roslin. Jak ktos do mnie

przychodzi to czuje sig jak w ogrodzie botanicznym. Wazne jest, by o kazdg 7
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nich dbac osobno, bo jedna potrzebuje specjalnej odzywki, inna ziemi, stonca,
ciepta. Jak ktos si¢ tym nie pasjonuje, to trudno pamietaé o wszystkim, dbac o

nie. (W103)

Podczas posiadania $§wiadomosci niedalekiej Smierci, u pacjentOw zmienia si¢
postrzeganie tego, co jest w tej chwili wazne. Ze wzglgdu na koncentracje chorych z
rzeczy przyziemnych na warto$ci emocjonalne, duchowe, zmiana miejsca przebywania
(z domu na hospicjum) nie determinowata wielu problemdw, czy niezadowolenia, gdyz
w obecnej sytuacji pacjenci skupiali si¢ przede wszystkim na doswiadczaniu siebie i

Swiata.

Jeden z chorych, opowiedziat jak wygladat przebieg jego zycia az do czasu
choroby. Zgodnie z prosba pacjenta, doktorantka pozostawita szczegoly bez
anonimizacji tak, by przemyslenia chorego pozostaly niezmienione. Pacjent
zdecydowat si¢ na obranie naukowej profesji przez ciekawo$¢ zrozumienia §wiata. W
tym celu podrozowat po wielu krajach, prowadzit badania. Po kilkudziesigciu latach
pracy uznat, Ze racjonalne spojrzenie na rzeczywistos¢ zaprowadzito go do nikad, zaczat
zatem rozwija¢ si¢ duchowo. Po kilku latach od zmiany perspektywy myslenia
zachorowal na nowotwOr, ktéry w ciggu niecatego roku zamienil si¢ w stan
nieuleczalny. Pacjent do placowki przyszedt z jednym matym plecakiem, w tym z
kilkoma ksigzkami, ktOre jak okreslit chory sa wszystkim, czego w tym momencie

potrzebuje:

Moje wszystkie wqtpliwosci, pytania sq zamkniete w trzech ksiegach. Sq to
ksiegi piesni, ktOre szczegOlnie pomagajq mi przejsé przez niedalekg smieré. Za
kazdym razem jak tapiq mnie wqtpliwosci co bedzie i czy moze jednak nic nie
bedzie a ja po prostu znikne, ulece stajqc sie czescig kosmosu, czytam piesni.
One pomagajq mi si¢ zrelaksowad, na nowo ukorzenic¢ w sobie, w swojej duszy.

(W58)

Niektorzy pacjenci deklaruja, ze czujg si¢ przygotowani, zrobili juz wszystko,
co postanowili, sg gotowi, lecz nadal budza si¢ kolejnego dnia na nowo. Aby
powstrzymac¢ swoje niepocieszenie 1 niecierpliwos¢ starajg si¢ zrelaksowac si¢ pracg

tworcza:
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A jak nie Spie to koloruje, rysuje. Widzisz te dwie Sciany? Te wszystkie obrazy
to ja wykonatam. COrka mi dowozi nowe kartki, mam caly karton flamastrow.

(W104)

Pisze wiasne przemyslenia, robig notatki. By¢ moze jak juz stang si¢ mniej

swiadoma przeczytam je i poczuje si¢ komfortowo. (WT75)

Inni relaksujg sie, gdy czuja zmeczenie chorobg lub gdy czekajg na rozpoczecie
dziatania lekOw. Ogladanie filmOw, czytanie ksigzek daje chorym poczucie, ze mimo

bolu i znuzenia nie przegapig (przez sen) ani jednej chwili z pozostatego czasu:

Mam rozne leki. NiektOre dziatajq szybciej, inne pozniej. Mam tez takie, ktOre
sprawiajq, ze jestem Spigcy. Nie biore ich codziennie, ale jak juz si¢ zdarza, to
przerzucam si¢ ze spacerOw na czytanie, oglgdanie filmOw. To sq lzejsze

zajecia, ktbre wtedy moge robié¢. (\W83)

Lagodne aktywnosci, mimo zmeczenia powoduja, ze umyst pacjenta caly czas
pozostaje w dobrej kondycji, co byto dla nich bardzo wazne. Kilkoro pacjentow
zajmujgcych sie zawodowo naukg lub terapeutycznym wsparciem innych szczegélnie

podkreslali wazng role jasnosci umyshu:

Niektore leki mnie oglupiajq, a najwazniejsze jest dla mnie mie¢ bystry umyst.
Zamawiam kryminaty, ksigzki o tematyce sekretow na Amazon i dostarczajq mi
Jje tutaj. Mam tez kolege, pracowalismy razem. Przynosi mi ksigzki z biblioteki

jak przeczytatem juz wszystkie i czekam na kolejng przesytke. (\W5T)

Chce byé caly czas Swiadomy. Nie chce w momencie Smierci by¢ w stanie
wegetatywnym. Ukladam puzzle, zwigkszam stopien trudnosci. Caly czas

Swicze umyst. (\W64)

Po leczeniu i wylewie jestem jakby pomiedzy [Zyciem, a Smiercig - przyp. W.K.].
To jest najgorsze. Ze wzgledu na mojq fizyczng kondycje staram si¢ ¢wiczy¢

umyst, pamigé. Na razie po trochu. Bez tego czutbym sie juz jak zmarty. (W67)

Przeprowadzanie wywiaddw w Stanach Zjednoczonych pokrywato si¢ z
czasem, gdy uwaga $wiata byla skierowana na wojng w Ukrainie. Wielu pacjentOw z
przejeciem opowiadato jak wazne jest dla nich, aby by¢ na biezaco z informacjami o
sytuacji w Europie, mimo Ze czesto wigzalo Si¢ to z silnymi emocjami. Jedna z chorych
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W hospicjum domowym wyjasnita, dlaczego mimo odczuwanego za sprawg

wiadomosci smutku, kontynuowanie ogladania informacji jest dla niej istotne:

Za kazdym razem to wywoluje we mnie emocje [pauza na wytarcie lez],
przepraszam. To dlatego, ze cale Zycie pomagatam imigrantom, uchodzcom.
Prowadzitam salon slubny, zawsze mogli u mnie znalez¢é prace. Pomagatam
cale zZycie jak tylko mogtam, wszystkim. Teraz jest mi tak przykro, Ze nie moge
im pomOc, nie moge nic zrobi¢. Wigc oglgdam wszystkie informacje. Caly czas
mam wlgczone wiadomosci, zeby widzie¢ €0 Sig¢ dzieje. Wptacam pienigdze na

pomoc, naprawde chciatabym bardziej. (W100)

Wazna rola wiadomosci byta podawana przez pacjentOw niezaleznie od miejsca
przebywania. Tym bardziej, ze w kazdej z placOwek pacjent miat dostgpny telewizor

wylacznie dla siebie:

Co najbardziej lubie robi¢ w ciggu dnia? Zaczynam od wiadomosci. Chce by¢

na czasie co sig dzieje, to jest dla mnie bardzo wazne (W98)

Programy informacyjne oglgdamy z Zong jak przychodzi. Zawsze zaczynalismy
dzien od wiadomosci - kiedys od prasy, teraz si¢ 0glgda wiadomosci w telewizji.

To taka nasza dzienna rutyna. (W59)

Interesujace jest to, ze wielu pacjentOw przejmowalo Si¢ sytuacja na $wiecie,
wyrazalo smutek z braku mozliwosci pomocy, mimo wtasnej trudnej sytuacji zyciowe;.
Podczas kazdego wywiadu po informacjach o rozpocze¢ciu konfliktu zbrojnego, pacjenci
poruszali temat nowych wiadomos$ci o wojnie, a takze prosili o informacje z kraju
badaczki, co byto dla nich bardzo wazne. Szczeg0lnie pytano o informacje z wewnatrz,
z doswiadczen indywidualnych jednostek. Bycie na biezaco utozsamiano z
zaangazowaniem i wrazliwoscig na innych. Zaangazowanie chorych wyrazato sie takze
w wywieszaniu na drzwiach samodzielnie wykonanych kocow z flagag Ukrainy, czy
noszeniu zoto-niebieskich wstazek. Poruszenie sytuacja byto eksponowane szczegdlnie
we wlasnej spotecznos$ci sasiedzkiej. Jedna z pacjentek wraz z sasiadkami wykonywata
emblematy 1 ozdobne narzuty, poszukujac przy tym w internecie charakterystycznych
ukrainskich wzorOw, kwiatow. WspOlne pomysty i wykonania wywieszaly przed

domami, dzielity si¢ migdzy sobg rOwniez emocjami i przemys$leniami:
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Spotykamy si¢ u mnie, bo na razie odzyskuje sity w tozku, wiec przychodzq do
mnie. To duzy pokGj, wiec jak nas jest cztery-piec to dla wszystkich jest miejsce.
[imi¢ sgsiadki] zrobita nowy wzOr, tam lezy [wskazanie dionig na Zétto-
niebieski ozdobny material]. Przeczytala, ze najbardziej charakterystyczny jest
stonecznik. Wczesniej o tym nie styszatam. Wiegc teraz wszystkie uszylysmy

wzory ze Stonecznikiem. (W112)

Relacje rodzinne, 7 zespolem hospicyjnym jako czesé codziennosci pacjentow

Jak wspomniano wczesniej, wigkszo$¢ pacjentOw podczas opieki hospicyjnej
byta zwrdcona ku sobie - zorientowana na wtasne potrzeby, relaks, rozwdj duchowy i
przygotowanie na $mier¢, co jak czesto podkreslali chorzy byto dla nich najwazniejsze.
Wigkszo$¢ pacjentOw nie miata rodzin wielopokoleniowych, czg¢$¢ najblizszych
mieszkata w innych Stanach, niekiedy pacjenci byli rOwniez po rozwodzie. Jedynie, gdy
bliscy byli opiekunami rodzinnymi, wéwczas chorzy méwili o istotnej roli bycia razem,
czy spedzania ostatnich chwil zycia podczas wspllnych aktywnosci, planowania

wyjazdow:

Jak udaje mi si¢ uzbierac¢ pienigdze, to chodz¢ z wnuczkami do kina. Raz na
dwa tygodnie, miesigc. Chce z nimi przebywac jak najwiecej, zeby zapamietaly
mnie wesotg, dobrq, a nie chorq. Duz0 Si¢ Smiejemy, jak sq u mnie organizuje

nam czas, gramy w gry, duzo jestesmy na zewngtrz. (W109)

Mgz zmart kilka lat temu, tez na raka. Mam tylko jedng cOrke, ktbra
przeprowadzila si¢ do mnie, gdy byto ze mng coraz gorzej. Chcemy spedzic ze
sobg ostatnie chwile, widze przede wszystkim, zZe to dla niej jest bardzo wazne,

zeby by¢ przy mnie. (W102)

Niektorzy, ze wzgledu na nieposiadanie wielu krewnych, brak kontaktu z
rodzing, wspominali rOwniez o waznej roli znajomych jako wsparcia podczas opieki

hospicyjnej:

Ona jest mitosciq mojego zZycia. Ze wzgledu na mnie pracuje tylko na czesé¢
etapu, zeby reszte czasu spedzacé razem. Mamy przyjaciol, bardzo bliskich, sq

dla nas bardzo wazni i sq rOwniez zaangazowani w pomoc. (\W63)
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Corki sq daleko, ale mam najlepszego przyjaciela. Przyjezdza do mnie co dwa
tygodnie, zeby milo Spedzié czas. Moze mnie pytaé¢ 0 Wszystko, dyskutujemy o
ksigzkach, wiadomosciach. (W69)

Nie mam duzej rodziny. Zony i dzieci nie miatem, rodzenstwo zmarto. Czasem
siostrzenica mnie odwiedzi. Co kilka miesigcy tu jest, bo jezdzi na motocyklu z
mezem przez cate Stany, to wtedy wpadnie, a tak to przychodzi kolezanka,

kolega jeszcze za czasOw jak pracowatem Sig znamy. (W60)

Duza grupa chorych, ktorzy podczas wywiaddéw nie podkreslali istotnej roli
rodzinyi bliskich (rodzina byla niekiedy wytacznie na fotografiach w pokoju pacjenta),
czy tez niewystarczajacej liczby odwiedzin. Spotkania traktowano jako dodatkowy
element codzienno$ci. Podczas wywiadOw towarzyszylo wrazenie, ze kontakty przed
$miercig byly wazniejsze dla bliskich, niz pacjenta. By¢ moze brak duzego angazowania
si¢ chorych byt rodzajem przygotowania si¢ do $mierci i wlasnej ochrony przed bolem

odejscia od bliskich:

MO/ syn przychodzi codziennie, zeby zjes¢ wspélnie obiad. Synowa raz w
tygodniu przywozi mi zamrozone jedzenie do zamrazarki. Nastepnie siadam na
fotelu i moge zajqc sie czytaniem ulubionych autorOw [...] Nie, nie chciatbym
wiecej. Najwazniejsze teraz jest przygotowanie si¢ [odpowiedZ na pytanie o

istotnos¢ relacji z bliskimi - przyp. W.K.]. (W95)

Nie potrzebuje odwiedzin. Jest mi tak dobrze. Mam wszystko czego potrzebuje.
(W71)

Niektdrzy pacjenci, szczegOlnie nieposiadajacy mozliwosci samodzielnego
poruszania si¢ sg zalezni od opiekuna rodzinnego. Niekiedy zalezno$¢ od opiekuna byta
tak duza, ze gdy osoba zajmujaca Si¢ chorym chciata skorzysta¢ z kilku dni opieki
wyreczajacej pacjent nie byt z tego zadowolony (jedynie, gdy chory miat swobode w
codziennych czynno$ciach bylo odwrotnie). Takie sytuacje zalezno$ci 1 wywierania
wplywu na opiekuna mogg generowaé negatywne emocje u obu 0s0b i wptywacé na ich

wspolng codziennos¢ i relacje:

Powiedzialem jej, Ze jak mnie zostawi na kilka dni to ja bez niej umre. (W94)
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Nie chee is¢ do placOwki, wole by¢ w domu, ale wiem, Ze mqz musi odpoczgé,

zeby by¢ lepszq pomocq dla mnie. (W98)

W kazdym rodzaju opieki hospicyjnej, zaobserwowano relacje z osobami z
zespotu interdyscyplinarnego - szczegOlnie z pracownikami spotecznymi i
przewodnikami duchowymi. Sg to osoby dedykowane pacjentowi, spedzajace z chorym
regularnie czas, sg rOwniez do dyspozycji telefonicznej w przypadku kryzysu, czy
watpliwosci. Omawiane podczas spotkan z chorym tematy dotyczg czesto bardzo
osobistych mysli, doswiadczen, a poprzez dzielenie si¢ nimi i uczucie polegania na
osobach z hospicjum stajg si¢ oni rodzing, przyjacidtmi pacjenta, czgsto takze jego
bliskich:

Zawsze mozemy polega¢ na [imie pracownika spotecznego]. Od dawna jest juz
dla nas rodzing. Nie raz wyciggata nas z kryzysu - i mnie i mojg cOrke. To jest
bardzo wazne, ze ona jest dla nas obu. Jest catkowicie oddana tej pracy, to

bardzo dobra osoba. (W102)

[imie przewodnika duchowego] na poczqtku zadawal bardzo kontrowersyjne
pytania, o ktérych nie chciatem mysleé. Po kilku sesjach zauwazytem jednak,
ze czuje sig lepiej. Poczutem si¢ swiadomy. Jestem mu wdzieczny za to co robi

i za naszq relacje. (W93)

Ona [pracownik spoteczny - przyp. W.K.] mi daje tyle uwagi, jakbym byta
najwazniejsza osobg na swiecie. Nie wiem, czy ktokolwiek bytby sktonny tak

bardzo mi pomdc jak ona. (W104)

Te nowe relacje zestawiane z pomocag pracownikOw hospicyjnych w
holistycznym zaspokajaniu potrzeb pacjentéw powoduja, ze chory odczuwa spok0j i ma
zapewniony komfort. W trakcie opieki hospicyjnej, pacjenci czgsto nie wyobrazaja
sobie stawiania czota chorobie, nadchodzacej Smierci bez towarzystwa dedykowanych
0s0b z hospicjum. Wazng role odgrywa takze otrzymywana atencja od pracownikOw.
Rodzina wowczas czuje si¢ znacznie odcigzona, co wigcej, bliscy takze sg objeci
wsparciem - mimo, ze pracownik spoteczny pomaga przede wszystkim pacjentowi, to
w przypadku, gdy osoba z rodziny uczestniczy w zyciu codziennym pacjenta, czgsto

naturalnie zaczyna takze pracowac¢ nad emocjami, samopoczuciem z osobg z hospicjum.
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6.2.3. ,,Przestalam zadawacé pytanie ,,czy”, teraz tylko zastanawiam si¢ kiedy”-

radzenie sobie z choroba i nadchodzaca smiercia

W hospicjach w Stanach Zjednoczonych, niezaleznie od miejsca, czy rodzaju
opieki pacjenci byli §wiadomi, ze choroba jest w stadium nieuleczalnym. Zaden z
chorych nie mowil o oczekiwaniu na dalsze leczenie, czy koniecznosci
przeprowadzenia nowych testbw medycznych. Podczas wywiadOw, pacjenci z wlasnej
inicjatywy rozpoczynali rozmowy na temat choroby, czy umierania. Szczegolnie
podejmowano refleksje nad nadawaniem znaczenia do§wiadczanej sytuacji, procesom,

a takze sposobom radzenia sobie ze zblizajacym si¢ koncem zycia.

Chorzy podczas rozmOw charakteryzowali si¢ otwarto$cig, a temat $Smierci nie
generowal w nich dyskomfortu, bolu, czy negatywnych emocji. Najprawdopodobniej
wynika to ze §wiadomym braniu udziatu w decyzji o zakonczeniu leczenia i przejSciu

na opieke¢ hospicyjna.

Podejscie do choroby

W  kontekscie choroby nowotworowej pacjenci do opisu doswiadczen
najcze$ciej stosowali terminologie zwigzang z walkg. Mdwiono o czasie, ktéry musieli
poswigcic¢ na ,,bitwe z rakiem”, podkreslajac czgsto, ze podejmujac decyzj¢ o hospicjum
nie czuli si¢ ,,przegranymi”, gdyz mozliwo$¢ wiaczenia do opieki wigzala si¢ z
wyborem, a zatem nie jest przegrang. Pacjenci opowiadali, ze hospicjum przywr0cito
im poczucie godnosci, ktorego zostali pozbawieni podczas leczenia onkologicznego,
gdzie czuli si¢ bezbronni, sfrustrowani i stabi. Wielu wspominalo, ze dopiero w
hospicjum (szczegdlnie dostarczanym w domu pacjenta) odzyskali balans, mozliwos¢
wyrazniejszej kontroli nad codziennymi aktywnosciami, a takze koncentracj¢ na sobie

1 wlasnych potrzebach, zamiast na chorobie:

To jest najlepsze, co mi si¢ przydarzyto. Pod opiekq hospicjum czuje ulge.
Odzyskatam jakosé¢ zycia podobng do czasu sprzed choroby. Nawet lepszq, bo
teraz moge robic¢ rzeczy, na ktOre wezesniej jak pracowatam nie miatam czasu.

(W108)

O hospicjum styszatam kiedys, jak dopiero wchodzito w skiad systemu opieki
zdrowotnej. Cate Zycie pracowatam w administracji szpitala. Jak hospicjum

zaczynalo swojgq dziatalnos¢ w Indianie to byto kilkadziesigt lat temu. Jak
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wszystkie mozliwosci terapii si¢ skonczyly zaczelismy z rodzing zastanawia¢ sig
co dalej. Rozwazalismy dom spoleczny, bo musi by¢ ktos, kto bedzie si¢ mng
opiekowal. Modlitam si¢ bardzo dtugo o to, co powinnam zrobic i nagle lekarz
zapytatam, czy rozwazatam hospicjum. Zupetnie o tym zapomniatam! Nie
wiedziatam tez, ze hospicjum moze by¢ dostarczane w domu, co utatwia
koordynowanie opieki nade mng, pomyslatam, ze moje modlitwy zostaly
wystuchane. To jest przed niebo, w ktOrym pracujq same anioly. Lepiej nie

moglam trafié. (W103)

W ramach przeprowadzonej analizy, pacjentow pod opiekg hospicjéw, mozna
podzieli¢ na dwie grupy: (1) chorych u ktdrych opcje terapii nowotworu zostaly
wyczerpane 1 nastgpnym etapem byta decyzja o dalszym postgpowaniu, a takze (2)
pacjentdw, ktérzy mieli przed sobg nadal minimum jedng seri¢ terapii, czy operacje,
jednak optowali za zakonczeniem leczenia. Wsrdd chorych, ktérzy nie otrzymali od
lekarzy innych alternatyw, decyzja na temat hospicjum byta zazwyczaj akceptowana
przez pacjenta i bliskich. Jesli jednak nadal potencjalnie posiadat on szanse (choc¢by
najmniejsze) na pokonanie choroby, decyzja o zakonczeniu leczenia przez pacjenta byta
poczatkowo niekiedy niezrozumiata. Wigzata si¢ z determinacjg chorego do
zakonczenia terapii (w tym, podjecia rozmOw z bliskimi i lekarzem prowadzacym).
Pacjenci moOwili najczgsciej stop, gdy leczenie przez dhuzszy czas nie dawato
rezultatdw, a skutki terapii stawaty si¢ dla nich nie do zniesienia na tyle, ze chory

odczuwat jedynie b0l, zmeczenie i poczucie zmierzania ku $mierci:

Przed rozpoczeciem kolejnej serii chemii poczutam, ze mam juz dosy¢. Od teraz
to ja bede decydowaé jak bedg wyglgdaé moje ostatnie chwile. BOI byt tak

ogromny, ze wiedziatam, Ze ta ostatnia seria mnie zabije. (W107)

Czutem na moich plecach smieré. Wycieli mi jedng nerke, a za jakis czas
pojawily sie trzy guzy na drugiej i jeszcze w innych miejscach. Nie widziatem

sensu dalszej walki. Chce ostanie chwile spedzi¢ na moich zasadach. (\W69)

Czterdziestoparoletniemu pacjentowi zaproponowano operacj¢ usunigcia guza,
po ktorej chorego czekataby dtuga rehabilitacja. Pacjent jednak odmOwil, gdyz ostatnie
chwile chciat spedzi¢ bez polegania jedynie na pomocy innych oséb. Tak wiec
zakonczono terapie. Ze wzgledu na to, chory nadal mdégt w znacznym stopniu sam

wykonywa¢ codzienne czynno$ci, uczestniczy¢é w pomocy nad zabiegami
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piclegnacyjnymi. Przed podjeciem decyzji odczuwal jednak presje, szczegllnie ze

wzgledu na swoj wiek:

Lekarze nie mogli zrozumie¢ jak mtody cztowiek moze si¢ poddal, nawet nie
probowac zawalczyé o zycie. To wszystko byto bardzo cigzkie, ale wiedzialem,

ze moja decyzja jest stuszna. (\W65)

Inny pacjent, pigédziesigcioparoletni, zauwazylt, ze hospicjum wybrat nie tylko
ze wzgledu na siebie, ale rOwniez zone. Pacjent chorowatl przez wiele lat, a jego stan
wymagal ciaglej opieki, w tym asystowania w wizytach lekarskich. Decyzja
zakonczenia leczenia data matzenstwu mozliwo$¢ skoncentrowania si¢ na spedzeniu

czasu razem - w domu i ulubionym ogrodzie:

Decyzje podjgtem ja, ale moja Zona jg w petni akceptowata. Nie mamy dzieci,
rodzice moi i zony dawno zmarli, jestesmy tylko my. [imi¢ zony] zostanie sama.
Chcee, zeby te ostanie chwile byly dla nas wyjgtkowe. Takie, Zebysmy mogli je
mie¢ w pamigci. Cheg umrze¢ spokojnie z myslq, ze spedzilismy dobrze ten czas.
(W85)

Inna chora wybrata hospicjum w trosce o wnuczki, ktorymi si¢ opiekuje kilka
dni w tygodniu. Pacjentka ze wzgledu na trudng sytuacje¢ rodzinng jest dla dzieci jak
matka. Zdawata sobie sprawe, ze poddanie si¢ operacji mogtoby zakonczy¢ si¢ zgonem,

dlatego odmowita:

Powiedzieli, ze leczenie nie przyniosto skutku. Ze moge dalej probowaé
operacyjnie, ale jak dowiedziatam sig, ze ze wzgledu na ziq kondycje serca jak
mnie otworzq to moge zejs¢ na stole operacyjnym to zrezygnowatam. Nie
mogtam na to pozwolié. Mam 6 wnuczek. Dla trzech jestem jak matka, gdyz ich
Wiasna je porzucita. Tak naprawde majq tylko mnie. Nie chciatam, zeby nagle

dowiedzialy si¢ o mojej Smierci, chciatam by¢ jeszcze chwile dla nich. (W109)

Podejscie do smierci

Wigkszos¢ pacjentow podkreslato, ze zaakceptowali nadchodzaca s$mier€.
Sytuacja nie wigze si¢ dla nich z obawa, czy strachem. Wedtug chorych, przetomowym
momentem, w Ktorym zaczeli mierzy¢ si¢ z potencjalng $miercig byto zmeczenie,

znuzenie doswiadczane podczas wielu godzin chemioterapii, szczegOlnie, gdy zaczynali
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odczuwac coraz wigkszg niemoc i brak kontroli nad wtasnym ciatem. NiektOrzy poprzez
trudne szpitalne do§wiadczenia zadecydowali, ze nie podejmg si¢ dalszego leczenia i

wybieraja jako$¢ zycia, ktora wedtug nich byta zapewniana przez opicke hospicyjna:
y EN y g y p p pieke hospicyjng

Spedzatam w szpitalu 5-6 godzin kilka razy w tygodniu. Bytam poiprzytomna,
COrka pomagata mi is¢. W konricu powiedziatam nie, nie ma mowy. Wole zy¢
krdcej i lepiej, niz dluzej meczy¢ sie terapiq i umrzeé na oddziale intensywnej
terapii. Lekarz widzial, ze jestem tak zdeterminowana, ze nie namawiat mnie
na zmiang decyzji. To bylo najlepsze, co mogtam zrobi¢. I co? Jestem w
hospicjum juz 2,5 roku. Zatoze sie, ze gdybym nadal kontynuowata terapie,
zytabym maksymalnie kilka tygodni, taka bytam wykonczona. (W103)

Gdybym zgodzil si¢ na wyciecie guza najprawdopodobniej nie moOgibym
chodzi¢, siedzie¢. Bytbym wigzniem we wiasnym ciele. Musiatbym prosi¢ o
pomoc. To nie byloby zycie. Powiedziatem nie i to byt czas, kiedy zaczglem

rozwazaé hospicjum. (W59)

Niektorzy pacjenci opowiadajac o akceptacji $mierci mOwili 0 oczekiwaniu na
nig. Chorzy byli $wiadomi, Ze ich stan zmierza ku pogorszeniu, coraz bardziej
zmieniajac postrzeganie rzeczywisto$ci i powodujac nieodwracalne zmiany w nich
samych, dlatego starali si¢ koncentrowa¢ na potencjalnej przemianie, ktdra moze

nastapi¢ po Smierci:

Ja to nawet jestem ciekawy. Czy to bedzie inne zycie, nowe zZycie. Chciatbym

Jjuz sie dowiedzie¢. (W61)
Szczerze? Ja nie moge si¢ juz doczekac. (W58)

Akceptacja i oczekiwanie na $mieré sa niekiedy zwigzane z poczuciem
stagnacji. Skutki choroby generuja czgsto konieczno$¢ dopasowania dziatan do
wiasnych mozliwos$ci pacjenta. Sprowadza si¢ to czesto do porzucenia czynno$ci i
zwyczajow, Kktore chory utozsamial z przyjemnoscig. Niemozno$¢ kontynuowania
wlasnego hobby, czy aktywnos$ci bez myslenia o potencjalnych negatywnych
konsekwencjach, powoduje u pacjentow znieche¢cenie do do$wiadczania obecnej
sytuacji. W tym kontekscie, brak odczuwania przyjemnos$ci pozbawia chorych sensu na

tyle, ze zaczynajg pragna¢ $mierci:
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Zycie bez przyjemnosci przestato by¢ zyciem. Jest jedynie bezwartosciowym

oczekiwaniem na SMieré, a ta nadal nie chee przyjsé. (W96)

Kochafam wszystko, co bylo z Victoria’s Secret. Miatlam w domu cate nowe
kolekcje, a teraz o, teraz musze nosic¢ takie Victoria’s Secret [wskazanie nie

opakowanie srodkdw higienicznych - przyp. W.K.]. (W80)

Przestato mi smakowa¢ jedzenie. Wszystko jest bez smaku, chociaz wiem, ze ma
smak. Jedzenie zawsze byto dla mnie wazne. Uwielbialam gotowa¢, godzinami

moglam byé w kuchni. A teraz tutaj, czuje, ze juz mOgtby by¢ koniec. (W73)

Aby zmierzy¢ si¢ z nieuchronnoscig losu, pacjenci wyksztatcili wiele sposobow.
Niektore z nich zwigzane sg z oddalaniem mysli o $mierci, inne za$ wrecz przeciwnie,
wigzg sie ze stawieniem jej czota. Jeden z pacjentOw podczas rozmowy podzielit si¢ z
badaczka obranym konceptem na oswojenie si¢ ze $miercig - przyzwyczajeniem si¢ do
niej. W tym celu wraz z kilkoma najblizszymi przyjaciotmi odwiedzit zaktad
pogrzebowy. Chory zamierzat podda¢ si¢ kremacji. Zalezalo mu, aby jeszcze przed
rzeczywistym procesem spalenia zwlok mOgt zobaczy¢, jak sam okreslit, czego moze
si¢ spodziewac. Bezposrednie zobaczenie miejsca (domu pogrzebowego, przestrzeni z
piecami kremacyjnymi), zdaniem pacjenta zadzialalo terapeutycznie. Obecnie pacjent

ze spokojem oczekuje, kiedy nastapi jego $mierc:

Moim sposobem bylo pGjscie do domu pogrzebowego. Zobaczyé kremacje.
Wiem jak to brzmi. Moi znajomi najpierw powiedzieli, ze jestem [wulgarne
okreslenie], moze i jestem. Jest jak jest, a ja chciatem zobaczy¢ jak to bedzie
wyglgdaé, bo wiem, zZe nastepnym razem to ja juz bede w tym piecu. To byla
jedyna szansa, zeby zobaczy¢, czego sie¢ moge spodziewac. W koncu moi

znajomi tez chcieli iS¢, zeby mi towarzyszy¢. (\W61)

Odczuwajac pogodzenie ze $miercig, pacjenci starajg si¢ koncentrowaé rOwniez
na pozytywnym do$wiadczaniu zycia w chwili obecnej - w taki sposob, w jaki pozwala
im choroba. Jeden z chorych, aby zrelaksowaé si¢ podczas naplywajacych mysli o
umieraniu czyta ksigzki detektywistyczne 1 rozwigzuje zagadkowe zbrodnie.
Kryminaty, thrillery bytly ws$rdd pacjentow powszechnym sposobem na

skoncentrowanie mysli na innej rzeczywistosci, niz wlasna $mier¢. Prawdopodobnie
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skupienie uwagi na sytuacji innych jednostek i ich osobistej tragedii pozwala chorym

na zminimalizowanie my$li o wlasnym losie:
Jak robi mi si¢ smutno to czytam thrillery. (W84)

Mam 89 lat. W lipcu skonicze 90. Nie mam zadnych dalszych celow. Osoba w
moim wieku juz sie niczego nowego nie nauczy. Staram sig¢ cieszy¢ tym, co
przynosi dzien. Cieszy¢ sie chwilg. Mamy tutaj duzq spotecznosc. Cale zycie sie
wspieramy, pomagamy sobie. Jak [imie sgsiadki] potamal sobie biodro to
codziennie byt ktos u niego dla towarzystwa. Teraz to wy przychodzcie do mnie

i przychodzq, 2, 3, 4 osoby dziennie. (W112)

Aby zdystansowac¢ si¢ od mysli o przysztosci, jeden z pacjentOw znalazt miejsce
- garaz, ktOry znajduje si¢ na terenie nalezacym do placOwki. Przestrzen zostata rOwniez
zagospodarowana przez chorego - posiadata krzesta, koce, stoliki, a takze kilka
pojemnikéw na wypalane papierosy. Miejsce stato si¢ jego destynacjg zawsze, gdy

odczuwal smutek:

Mamy tutaj ten garaz. Tu gdzie teraz siedzimy. Zawsze tutaj przychodze, zeby
wyciszy¢ umyst, zrelaksowaé sie. Moge tutaj tez palié. Pielegniarki wiedzg, zZe
Jjak nie mogq mnie nigdzie znalez¢, to jestem tutaj. Jak mnie cos zasmuci to

siedze wiasnie tu, az przejdzie i wtedy wracam do pokoju. (\W61)

Innym sposobem na stawienie czota sytuacji byto czytanie wierszy ulubionych
autoréw, czy tez ksigzek, w tym religijnych (zaréwno Biblii, jak i innych). Pacjenci
opowiadali, ze za kazdym razem czytajac fragmenty tekstu doswiadczali innych

refleksji, ktdre pomagaty im mierzy¢ si¢ z odczuwanym bllem i my$lami o $mierci:

Mam ulubione piesni [w Biblii - przyp. W.K.]. Pomagajq mi czu¢ ukojenie.
Podczas czytania ich czuje jak do catego ciata naptywa spokQj. Wtedy zdaje

sobie sprawe, ze jestem coraz blizej spotkania z Panem [Bogiem - przyp. W.K.]
(W58)

Czytam poezje. To jest o wszystkim, ale jak czytam to tym momencie, to czuje

Jjakbym odnajdywata odpowiedzi na pytania, ktére mam. (W77)

Podobnie jak w polskich hospicjach, podczas wywiaddw pojawiata si¢ kategoria

dalszych planéw pacjentow. Zamierzenia jednak nie obejmowaty nadziei chorych na
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czas, gdy stan si¢ polepszy lub nastgpi wyzdrowienie. Chorzy byli $§wiadomi, ze ich
zycie ma mniej lub bardziej okreslony koniec. Zamierzenia dotyczyly maksymalnie
miesigca lub dwOch i byty konsultowane z zespotem interdyscyplinarnym hospicjum.
Jedna z pacjentek dowiedziala si¢ o wystepie ulubionego wokalisty. Za porozumieniem
Z personelem wraz z przyjaciotkg kupily bilety na koncert. Jak okreslita pacjentka,
wydarzenie moze by¢ ostatnig przyjemnoscia, ktdra ja czeka. Wystep wokalisty stat si¢
rowniez nowym celem chorej, ktOra przed informacja o koncercie, jak sama przyznata,

liczyta dni, az nastapi jej smier¢:

Widzisz to zdjecie? [wskazanie dlonig na fotografie - przyp. W.K.] To jest [imig
artysty]. Bedzie mial koncert w czerwcu w [nazwa miasta]. Mamy juz bilety!
Idziemy razem ja i przyjaciotka. Taka niespodzianka. Moje dziewczyny
powiedzialy mi o tym koncercie i naprawde bardzo chce is¢. Ten jeden ostatni
raz. Potem moge juz umrzec, ale na ten koncert musze is¢, ostatni raz zobaczy¢
[imie artysty]. Nie, zeby wiesz, nie, nie, on ma Zone, Pigkng bardzo, ale chce

ten ostatni raz zobaczy¢ go na zywo, posfuchac jego piosenek. (\W104)

Jeden z pacjentdw opowiadat o ulubionym miejscu na Florydzie, jego domku
wakacyjnym, do ktorego podrozowali przez cale zycie z zong. OmoOwit z zespotem
interdyscyplinarnym szanse na wyjazd, potencjalne zagrozenia, a takze strategi¢ na
sytuacje, gdyby podczas wyjazdu chory potrzebowal pomocy medycznej. Bedac pod
opieka rzadowego programu zdrowotnego Medicare, hospicjum ma mozliwo$¢
dokonania transferu pacjenta miedzy stanami (statego lub w sytuacji planowanego
wyjazdu), aby zapewni¢ choremu poczucie bezpieczenstwa i komfort. Dzieki temu,
wielu z nich wraz z bliskimi ma mozliwo$¢ spelnienia ostatnich zyczen i pozegnania

miejsc, ktdre byty dla chorych wazne:

Jedziemy z [imie Zony pacjenta] na Floryde za dwa tygodnie. To juz niedlugo,
prawda? Myslalem, ze nie bedzie to juz nigdy mozliwe, ale porozmawialismy,
ustalilismy wszystko i juz zostaty wszczete procedury transferu. Bede wtedy pod

opiekq innego hospicjum, ale potem wrOce i bedzie jak bedzie. (\W93)

Mamy juz zaplanowane wakacje z cOrkq. Jedziemy nad ocean. Oczywiscie
wszystko zostato ustalone, dostalismy zgode od hospicjum na podroz. Bedziemy

musieli wzigé mOj caly sprzet medyczny, sporo tego, ale kiedy bylam poddana
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leczeniu cOrka z zieciem kupili wigkszy samochOd, zeby mnie przewozi¢ do

szpitala, wiec damy rade. (W102)

Pragnienie zobaczenia oceanu pojawiato si¢ podczas wywiadow Kilkukrotnie.
Chorzy opowiadali, ze ocean kojarzy im si¢ ze spokojem i beztroska. Pragneli ostatni

raz doswiadczy¢ bezwarunkowej wolnos$ci niezmaconej choroba, czy bolem:

Wiesz, jedyne, co bym chcial, to jeszcze raz zobaczy¢ fale, polozy¢ sie na piasku.
Poczué si¢ jak kiedys, gdy jezdzitem tam z kolegami. Nie robilismy nic
specjalnego, po prostu pilismy duzo piwa i palilismy rozne zakazane rzeczy.

Czysta przyjemnosé. (W61)

Pacjenci opowiadali takze o potrzebie odwiedzenia bliskich, ktOrzy mieszkaja
daleko, a ich sytuacja (zdrowotna, ekonomiczna) nie pozwala na przyjazd do pacjenta.
Niekiedy uwazaja to za priorytet, by pozegnanie nie nastgpito wylgcznie telefonicznie.
Istotne jest, by do$wiadczy¢ bezposredniego kontaktu, szczegOlnie, gdy sg to

najwazniejsze osoby dla pacjenta:

Mam rodzine w [nazwa miasta]. Siostra, siostrzency. Zawsze ich
odwiedzalismy. Ona nie moze przyjechaé, samotnie wychowuje calq trojke, ma

kilka prac. Taki mam plan, jak wroce do domu, zeby jechac i sig¢ z nimi

pozegnac. (W59)

Mieszkatem wigkszos¢ Zycia na [nazwa stanu]. Tam mam wszystkich
znajomych. Tam tez bym chciala jechaé, ale bedzie jak bedzie. Na razie leki
zaczynajq dziataé, bl si¢ zmniejsza, wiec moze bede mogt stqd wyjsé i jechac.

(W84)

Niekiedy chorzy przeczuwaja, ze zbliza si¢ Smieré. Czujg nastajgce wewnetrznie
zmiany, ktorych nie dostrzega rodzina. Obserwowanie nastajacego procesu umierania
powoduje zmiany u pacjentow, ktérzy zaczynaja koncentrowac sie do wewnatrz (ku
sobie). Odrzucajg wOwczas mysli na temat najblizszych plandw, co wiecej, rozmowy o
potencjalnych wyjazdach zainicjowane przez rodzine generujg u chorych gniew i

rozdraznienie. Powoduja konflikty, a takze poczucie niezrozumienia i braku wsparcia:

Juz w tej chwili nie moge polegaé na mojej zonie. Probowata przekonaé¢ mnie

do wyjazdu do jednego z naszych domow. Powiedzialem jej: nie, nie
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pojedziemy, bo ja umieram! Powiedziata, ze gdybym miat cho¢ odrobing dobrej
woli to mogtbym jechaé, a nawet pokonac raka. Wiec nie, od tamtego momentu
nawet jak mnie odwiedza komunikujemy sie wylqcznie o tym jak si¢ czuje i jak

mi mingt dzien. (W58)

Poczucie niezrozumienia spowodowato, ze pacjent poddat si¢ w rozmowach z
zong o zblizajacej si¢ $mierci. Nie rozmawial z nig takze o znaczeniu do§wiadczanych
procesOw. O wiasnych refleksjach opowiadat wytacznie pracownikowi spotecznemu,

przewodnikowi duchowemu i ksiedzu (a takze badaczce, podczas wywiadu).

Podczas przebywania pod opiekg hospicjum pacjenci poddawali refleksji
rowniez cel zycia. Poszukiwali momentdw, Ktére zblizyty ich do odkrycia sensu
ludzkiej egzystencji. Jednym z przyktadow jest chory, ktory cate zycie poswigcit
odkrywaniu rozumienia $wiata. Uczyl rOwniez innych, prowadzit terapie. Caty czas
jednak poczuwal, ze jego zamierzenia nie 13czg si¢ z realnym poczuciem sensu, czy
spelnienia. Momentem zatrzymania jego refleksji byta choroba. Informacja o zmianie
charakteru nowotworu na nieuleczalny spowodowata zwrot z myS$lenia o

rzeczywisto$ci, na zwrOcenie si¢ ku sobie:

Dopiero przy Scianie, ktOrej nie moglem przesungc odkrytem to, zZe swiat
materialny to jedynie ziudzenie. Cale zycie patrzytem przez ziq perspektywe.
Nie zdawatem sobie sprawy, zZe zycie jest wewnqtrz. Nie wiem jak bedzie, nikt

nie wie. Ale wiem, ze C0S bedzie. (W58)

Niekiedy réwniez zgoda na wywiad z badaczkg byta okre$lana przez pacjentOw
jako potrzeba dania czego$ od siebie $wiatu przed momentem $mierci. Podkreslano, jak
duza wage ma dla chorych to, ze moga podzieli¢ si¢ wltasnymi do$wiadczeniami i
spostrzezeniami, ktore postuzg pomoca dla innych. Poruszajgce byly stowa pacjenta,
ktory potaczyt oczekiwanie na §mier¢ z wykonaniem celu, na ktOry czekat - rozmowy z

badaczka:

Kiedy lezalem w szpitalu w 2017 na intensywnej terapii, zapytatem ksiedza z
mojej parafii, czy mégltby mnie odwiedzi¢. Ksigdz zapytal: co moge dla ciebie
zrobié¢? Wiem, ze nie boisz si¢ umrze¢. Powiedzialem: nie boje sie, ale mam
wiele pytan. Ta smier¢ mogita by¢ szybka i bezbolesna, a ja nadal tutaj jestem.

Po co? Odpowiedzial, ze jest pow0d, dla ktdrego tutaj jestes. Zrozumiesz, jak

219



bedzie czas. B6g ma dla Ciebie plan. To jest pewne. Jeszcze nie wiesz jaki, ale
Jjest. I mysle, ze ten powOd stoi przede mng [wskazanie rekq na badaczke -
przyp. W.K.]. Dzigki tej rozmowie moglem zastanowi¢ si¢ nad tym co
przezylem, polgczyé punkty. Miatem dostrzec sens i sptaci¢ diug - opowiedzie¢
o tym, co odkrytem co jest wazne w zyciu. To ja powinienem podzigkowa¢ Ci za

ten wywiad. (W69)

Na prosbe pacjenta, ponizej zataczono jego refleksje na temat istoty sensu zycia,

ktorg zgtebiat od momentu zachorowania do zmiany stanu na nieuleczalny:

Mitosé. Wszystko jest mitosciq i dzieje si¢ poprzez mitosé. Czy nauczylismy sie
jak? Wiekszos¢é ludzi nie. Nie mozemy po prostu kochaé¢. Nie mozemy tez
traktowac milosci jako wytycznych, nakazu. Mitos¢ musi by¢ doswiadczana,
odkrywana, musi mie¢ celowos¢. Pokochanie drugiego cztowieka. Akceptacja

mitosci od drugiego cztowieka, boskiej mitosci. Nie ma nic wigkszego ponad to.
(W69)

Wielu chorych wspominato, jak wazna jest mozliwos$¢ zaplanowania wlasnego
pogrzebu, czy sposobu spedzenia chwil bezposrednio przed $miercig. W rozmowach z
badaczka, niekiedy bardzo szczegdtowo opowiadali oni o planach na ostatnie godziny
zycia. Pacjenci podkreslali przede wszystkim waznos$¢ braku bOlu, a takze zachowanie
bycia soba i jasno$¢ umystu. Chorzy moOwili o potrzebie przej$cia przez proces
swiadomie (nie podczas snu) 1 fagodnie. Z odczuwanym spokojem, przygotowaniem 1
godnoscia. Co ciekawe, niektdrzy mowili o $§mierci po momencie pozegnania z bliskimi,
w samotno$ci. Smieré postrzegano jako wlasne doswiadczenie, o charakterze

prywatnym i intymnym:

Rodzina zna mojq ostatnig wole. Chce, by smier¢ byta moja. Kazdy bedzie miat
swojq. Chce by¢ na to przygotowany i zaczqé nowe zycie idqgc przez nie z tego

swiata sam. (\W62)

Nie chce, zeby Zona byta wtedy przy mnie. Nie chce widzie¢ jak ona ptacze, bo
wtedy nie bede mOgt odejsé, a ja juz cheg odejsé. Nie chee, Zeby to bylo smutne
doswiadczenie. (W59)
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Chcee odejsé na swoich zasadach. Zakonczytam terapie na swoich zasadach i
chee, by koniec byt taki jaki ja chce. Juz si¢ wezesniej naptakatam, martwitam.
Pogodzitam sie¢ z tym, ze Smierciq tez sie pogodzitam. (\W72)

Po podjeciu decyzji o przej$ciu na opieke hospicyjna, jedna z pacjentek zaczeta
komunikowac si¢ z osobami, z ktOrymi miata w przesztosci zte relacje, konflikty. W ten
SposoOb chciata wyjasni¢ negatywne sytuacje, co powodowalo, ze zaczeta odczuwac ulge

1 czula si¢ bardziej przygotowana na nadchodzacg Smier¢:

Co jeszcze robie podczas dnia? Dzwonie do ludzi, z ktOrymi miatam kiedys
konflikt, zfe stowo. Takie rozmowy powodujq, zZe czuje ulge w srodku. To mi

pomaga sie przygotowaé na smieré. (Will)

Chora przygotowywata réwniez swojg rodzing na czas po jej $Smierci. Zdajac
sobie sprawe, ze nie bedzie ona uczestniczyta w rozwoju swoich wnuczek, zrobita dla
nich list¢ rzeczy, ktOre powinny wiedzie¢ i docenia¢ w zyciu. W ten sposOb pacjentka
chciata mie¢ pewno$¢, ze mimo jej $mierci, wnuczki, kiedy dorosna zdobgda wartosci,

ktore wedtug chorej sg najwazniejsze:

Staram si¢ spedzié z nimi [wnuczkami pacjentki - przyp. W.K.] jakosciowo czas.
Chodzimy do kina, na spacery. Staram si¢ bra¢ tyle ile tylko moge z naszego
wspblnego czasu razem. Kupitam zeszyt i zaczetam zapisywac w nim punkt po
punkcie to, co powinny wiedzie¢ o Zyciu teraz i jak bede doroste. Wiem, ze nikt
inny im tego nie powie, bo to gtownie ja sie nimi opiekuje [przerwa ze wzgledu

na wzruszenie pacjentki - przyp. W.K.]. (W111)

6.3. Podsumowanie czesci analitycznej (porownanie opieki hospicyjnej w

Polsce i w Stanach Zjednoczonych)

Cicely Saunders miata zasadniczy wplyw na rozwdj hospicjéw i1 podejscie do
pacjenta, ktorego stan choroby wskazuje na prawdopodobienstwo $mierci w ciagu
najblizszych 6 miesiecy (McCabe, 1982; Stoklosa, 2012). Dzielita si¢ swojg wiedzg i
do$wiadczeniem, tym samym inspirujgc pracownikéw opieki medycznej, dziataczy
spotecznych 1 naukowcow ideg holistycznego wsparcia pacjentow umierajacych.
Wedtug Sauders (1959), wsparcie pacjenta jako catosci wymaga wspotpracy miedzy
wieloma cztonkami zespotu interdyscyplinarnego, co jest jej zdaniem kluczowe. Idea
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opieki hospicyjnej obejmuje okreslone elementy wsparcia jako wyznaczniki
odpowiedniej pomocy chorym, ktore sa stosowane rOwniez przez wiodace organizacje
zdrowia (WHO, 2020). Jak ukazano jednak w niniejszym rozdziale, dokonujac
poréwnania mi¢dzy dwoma systemami (polskim i amerykanskim) mozna dostrzec wiele

roznic w dostarczanych ustugach hospicyjnych.

6.3.1. Hospicjum: rozumienie miejsca i idei

Hospicjum, pomimo, Ze jest zapewniane zarowno stacjonarnie jak i jako opieka
domowa kojarzy si¢ pacjentom z miejscem, czy instytucja, szczegolnie w Polsce. W
Stanach Zjednoczonych chorzy postrzegali hospicjum czg¢$ciej jako filozofig, ideg, czy
koncept, rzadziej utozsamiajac je z fizycznym miejscem. Niewatpliwie powodowato to
mniejszy strach i slabsze negatywne konotacje do nazwy hospicjum wsrdd pacjentow
w USA Szczegodlnie bylo to obserwowane w wypowiedziach chorych na temat tego

rodzaju opieki, jej znaczenia dla pacjentow i powoddw wyboru lub bycia w hospicjum.
Tranzycja 7 opieki szpitalnej, specjalistycznej (onkologicznej) na hospicyjng

W Stanach Zjednoczonych kluczowg rol¢ w zmianie opieki onkologicznej na
hospicyjng ma proces przygotowania pacjenta 1 jego wlaczenie zarowno w kontekscie
nowej sytuacji (zblizajacej si¢ $mierci) jak i nowego rodzaju ustug medycznych.
Zgodnie z konsultacjami przeprowadzonymi podczas zbierania materialu empirycznego
z doktorem Timothy Broachem tranzycja chorego minimalizuje u niego negatywne
emocje, tagodzi strach, ma takze za zadanie edukowac pacjenta na temat wsparcia i
pomocy, ktére powinien otrzymywaé'*. Co wiecej, daje to choremu poczucie bycia
osoba decyzyjng w kontekscie opieki hospicyjnej - pacjent poprzez nabyta wiedze i
posiadang $§wiadomos$¢ jak powinna wyglada¢ sekwencja spotkan z personelem i
wsparcie, ma mozliwo$¢ brania czynnego udziatu w niniejszym procesie. Pacjent moze
mie¢ rowniez wptyw na ten proces - przykladowo, jesli chory nie czuje si¢ komfortowo
w towarzystwie pracownika spotecznego, to moze poprosic o jego zmiang, jesli jedna z
pielegniarek nieodpowiednio dozuje dawki lekow (sg za stabe lub za silne), czy

wykazuje nieodpowiednig postawg¢ wzgledem chorego, moze on rowniez zglosi¢

14 Rozmowa z doktorem Timothy J. Broachem, Dyrektorem Medycznym Programu Hospicyjnego,
Dyrektorem Medycznym Opieki Domowej Medycyny Paliatywnej, IU Hospice, 05.05.2022.
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zaistniatg sytuacje, a administratorzy programu hospicyjnego niezwtocznie dokonajg

modyfikacji w personelu podczas nastgpnych wizyt u pacjenta.

W opiece zapewnianej przez polskie hospicja proces tranzycji nie wystepowat.
Co wiecej, pacjenci czgsto sygnalizowali, ze nie brali udziatu w podejmowaniu decyzji
na temat wiaczenia tego rodzaju opieki lub tez, ze wybor ten nie byt poparty wiedza
(ktorej chorzy przed wiaczeniem w hospicjum zazwyczaj nie otrzymywali). Hospicjum
bylo im przedstawiane przede wszystkim jako konieczno$¢, tym samym zestawiane
czgsto z potencjalnym niebezpieczenstwem, ktorego moga doswiadczy¢, gdy nie
zdecyduja si¢ na ten rodzaj opieki (szczegodlnie w konteks$cie pobytu stacjonarnego). Z
jednej strony moze to potggowac u pacjentéw strach (obawa o wiasne zdrowie, czy
zycie). Hospicjum wowczas nie jest przedstawiane jako wsparcie i pomoc, ktora moze
mie¢ pozytywny wplyw na chorego, lecz jako jedyna mozliwosé. Proces wlaczenia
pacjenta nie jest rowniez poparty edukacja na temat tego, w jakim chory jest stanie,
jakie to ma dla niego konsekwencje i w czym opieka hospicyjna moze mu pomoée. To
odwrdcenie prezentacji opieki hospicyjnej w poréwnaniu ze Stanami Zjednoczonymi
odbiera pacjentom szanse podj¢cia §wiadomej decyzji. Zdarza si¢ rOwniez, ze pacjenci
podczas rozmow z badaczka ujawniali, Ze decyzja byla podjeta bez konsultacji z chorym
- zazwyczaj przez matzonka lub dzieci pacjenta. Czgsto w tego rodzaju sytuacji chory
opowiadat, ze nie ma poczucia zalu, ze znajduje si¢ pod opieka hospicjum (gdyz po
wlaczeniu jest z niego zadowolony), lecz ze decyzja zostata podjeta bez uprzedniej

rozmowy z chorym, co poczatkowo wywotato u niego dezorientacje.

W Stanach Zjednoczonych obserwuje si¢ zorientowanie na partnerska relacje
miedzy cztonkami zespotu interdyscyplinarnego opieki medycznej, a pacjentem.
Chorzy coraz czesciej czuja si¢ w rownej pozycji do decydowania o podjetym leczeniu,
wyborze lekow, czy dalszych dzialaniach medycznych. Chcg bra¢ czynny udzial w
procesach dotyczacych ich zdrowia, czy choroby - by¢ bardziej klientami, nizeli
pacjentami (Wittich, Junnila, Bulle, 2003). W Polsce, relacja lekarz-pacjent opiera si¢
czgsto na na modelu paternalistycznym. Chory polega na opinii lekarza, jest takze
sktonny zawierza¢ mu jako specjaliscie wybory dotyczace leczenia (Jarosz,
Kawczynska-Butrym, Wioszczak-Szubzda, 2012). Powoduje to, ze w dalszym ciagu
wielu pacjentow nie bierze czynnego udzial w procesach, ktore bezposrednio ich

dotycza (Galuszka, 2012). Co wigcej, rowniez “nakaz kierowania si¢ dobrem pacjenta”,
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szczegoblnie jego ochrong przed informacjami, ktére moglyby spowodowac¢ negatywne
reakcje 1 wptyna¢ zwrotnie na jego stan (Kubiak, 2017: 17) moze powodowaé, ze
pacjenci nie sg informowani o stanie zaawansowania ich choroby, otrzymuja zamglona
wiedze dotyczaca powodu koniecznos$ci wprowadzenia opieki hospicyjnej lub w ogole

nie wiedza, ze zostali skierowani do hospicjum.
Podejscie do hospicjum jako miejsca i rodzaju opieki

W Polsce, wielu pacjentéw opowiadato, ze dopiero bedac w hospicjum, czy
opiece domowej przekonywato si¢ do tego rodzaju opieki. Ci, ktorzy byli §wiadomi, ze
opieka zostanie wlaczona deklarowali, ze gdyby wczeséniej posiadali wiedze na temat
hospicjum, zdecydowanie szybciej wyraziliby taka che¢. Chorzy najczescie)
wskazywali na wazng role okazywanej im empatii przez zespot interdyscyplinarny,
ktéra generuje w nich poczucie bycia waznym i wyjatkowym. Opieka domowa stanowi
element dodatkowy w codzienno$ci pacjenta, ktory w dalszym ciagu jest w znanym mu
otoczeniu. Wowczas wizyty hospicjum sg dla chorego dodatkowym, czesto mito
spedzanym czasem z nowymi osobami. Inaczej jest z pobytem w placowce. W polskich
hospicjach chorzy przebywaja zazwyczaj na 2-osobowych salach (czasami nawet 3-
osobowych), powoduje to, Ze pacjenci s3 zmuszeni w pewnym stopniu do
wspotdzielenia rzeczywistosci z innymi. Co wigcej, w ta rzeczywistos¢ wlaczani sa
rébwniez odwiedzajacy wspoOlpacjentow, ktorzy czesto wplywaja na komfort
pozostalych chorych - glosne rozmowy, wiele 0sob, pdézne godziny odwiedzin
powodujg u pacjentow rozdraznienie, uniemozliwiajg odpoczynek, czy sen. Te sytuacje
znacznie zubozaja obraz idei hospicyjnych niosgcych ukojenie, spokéj i holistyczne
zaspokajanie potrzeb pacjentow. W kilku wywiadach pojawialy si¢ rowniez opisy
sytuacji, gdy chory byl swiadkiem $mierci pacjenta z tej samej sali (przy dhuzszych
pobytach chorzy mieli takie doswiadczenia nawet kilkukrotnie). Generowato to w nich
strach 1 dezorientacje, Ze ich $mier¢ jest rownie bliska 1 ze rdwniez moze si¢ zdarzy¢

bez uprzednich sygnatow.

W Stanach Zjednoczonych, niezaleznie od rodzaju placéwki kazdy chory miat
do dyspozycji wlasng, prywatng przestrzen. Miejsca rdznity si¢ jedynie niektorymi
elementami wyposazenia lub wielko$cia pokoju. Wedlug wytycznych opieki
hospicyjnej, miejsce pobytu pacjenta powinno przypomina¢ warunki domowe tak, aby

chory czut si¢ jak najbardziej komfortowo. Tak zagospodarowana przestrzen i
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zapewniana prywatno$¢ sprawialy, ze podejscie do dostarczanej chorym opieki byto
zblizone w placowkach stacjonarnych i wsparciu w warunkach domowych. Pozytywne
odczucia dotyczace hospicjum potggowata rowniez wiedza, ktdrg pacjenci otrzymywali
w procesie wigczenia. Niekiedy pobudzato to ich réwniez do samodzielnego zglebiania

informacji odnos$nie hospicjum, w tym doswiadczen innych pacjentow, czy ich bliskich.
Wiedza pacjentow o ustugach dostepnych w opiece hospicyjnej

Polskie hospicja borykaja si¢ czesto ze znacznym oblozeniem pacjentow
zardbwno w placowce stacjonarnej jak i w opiece domowej. Powoduje to, ze sale chorych
sg pelne, a wielu pacjentow oczekuje na przyjecie do hospicjum domowego.
Szczegodlnie duza liczba chorych wptywa na czas, jaki personel moze poswigci¢ dla
kazdego z nich. Jesli w danym dniu zdarzajg si¢ rowniez sytuacje nagle - przyktadowo,
umiera kilkoro pacjentow, zespot interdyscyplinarny musi rozdysponowaé wiasne
zasoby w odpowiedni sposéb. Ze wzgledu na to, mozliwos¢ holistycznego podejscia do
pacjenta 1 zapewnienie mu mozliwie najbardziej jakoSciowego przezywania ostatnich
chwil jest znacznie utrudniona. W takich sytuacjach pacjentom zapewnia si¢ przede
wszystkim podstawowa pomoc w zabiegach pielegnacyjno-higienicznych, kontroli
objawow bolowych, lekach 1 positkach. Oczekiwanie na miejsce w hospicjum sprawia
czesto, ze pacjenci czuja wdzigczno$¢ za jakakolwiek okazang im pomoc, nie
wystosowujac tym samym roszczehn odnosnie innych potrzeb. Zdecydowana wigkszosé
chorych w obu rodzajach opieki nie wskazywata, Zze hospicjum zapewnia im inne, niz
medyczne wsparcie. Jedynie 2 pacjentow wskazato, ze wspolpracuje z psychologiem,
kontakty z ksiedzem utozsamiano za$ wytacznie z rytuatami religijnymi. Jako osobe, na
ktorej mogli polega¢ w kontekS§cie wsparcia emocjonalnego wskazywano przede

wszystkim pielegniarke.

W odroéznieniu od polskich pacjentow, w USA chorzy posiadali kompleksowa
wiedze na temat §wiadczen, ktore moga otrzymac. Interesujace jest to, ze hospicjum
bylo dla nich przede wszystkim wsparciem poza-medycznym, utozsamiajac je z
najwazniejszym aspektem otrzymywanej opieki. Pacjenci mieli cotygodniowe
spotkania z pracownikiem spotecznym (czasami 2 w tygodniu) i przewodnikiem
duchowym, ktorzy byli odpowiedzialni za przepracowywanie z chorymi ich lgkow,
zapewniali im towarzystwo, stuzyli rozmowg 1 wsparciem emocjonalnym. Gdy chorzy

przebywali w domu opieki réwniez wskazywali, ze w obecnej sytuacji pracownik
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spoteczny 1 przewodnik duchowy sg dla nich szczego6lnie wazni, moga na nich polegac.
Jedynym miejscem, w ktorym koncentrowano si¢ na zapewnieniu pacjentom przede
wszystkim medycznego wsparcia bylo hospicjum charytatywne, ktore ze wzgledu na
ograniczone fundusze dostarczato chorym pomoc zblizong do placoéwek w Polsce.
Interesujace jest to, ze do pacjentow przychodzili cze¢sto rowniez pracownicy opieki
domowej z innego hospicjum, ktéremu chory podlegat, jednak zaden z pacjentow nie
méwil o relacjach z nimi utozsamiajgc si¢ jedynie z miejsce, w ktorym obecnie

przebywat (hospicjum charytatywne dziatato jedynie w ramach opieki stacjonarnej).
Poczucie bezpieczenstwa, komfortu

W Polsce i w domach opieki w USA, na poczucie bezpieczenstwa i komfortu u
pacjentdow miato wpltyw miejsce, w ktorym przebywali. Szczegdlnie wspomniane
uprzednio wspoéldzielone sale z innymi chorymi w placéwce. Jesli wspotpacjent
eksponowal agresywna postawe, byl pobudzony, czy wykazywat dezorientacje
odnosnie rzeczywistosci (na przyktad, krzyczal, wyciagat rzeczy z szafek, czy skakat z
tozka), wowczas generowato to stres u pozostatych chorych. Czesto brak miejsc w
placowce uniemozliwial wowczas przeniesienie pacjenta na inng sale. Brak komfortu
zwigzany byl rowniez z dzieleniem wspolnej tazienki 1 telewizora miedzy pacjentami
przebywajacymi na sali. W przypadku réznych preferencji odno$nie programu, pory
ogladania, czy gltosnosci odbiornika wywotywato to dyskomfort i mogto prowadzi¢ do
konfliktow. Dla niektérych chorych (szczegdlnie przebywajacych wytacznie w t6zku)
telewizor stanowit jedyng forme rozrywki, a deprawowanie z niej pacjenta skutkowato
eskalacjg zlego samopoczucia i uczuciem niesprawiedliwosci. Inaczej byto w
pozostatych placowkach w Stanach Zjednoczonych - prywatna przestrzen byta dla
pacjentow w pehi satysfakcjonujgca, a stale monitorowanie chorych przez zespot

interdyscyplinarny dawato poczucie bezpieczenstwa.

W opiece domowej zaréwno w Polsce jak i w USA, oprocz regularnych wizyt
personelu hospicjum, pacjenci bazowali na wlasnych zasobach miejsca i funduszach
finansowych. Niektorzy chorzy otrzymywali wsparcie od opiekuna rodzinnego lub
mieli zatrudniong osobg¢ do pomocy, ktéra towarzyszyla im w ciagu dnia. Jesli jednak
chory mieszkal sam 1 nie posiadal mozliwosci zatrudnienia osoby pomocCy, W
wigkszosci przypadkow polegal na wiasnych mozliwo$ciach. Mialo to szczegdlnie

znaczenie, gdy pacjent poruszal si¢ w ograniczony sposob i posiadat mieszkanie na
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wysokiej kondygnacji (szczegdlnie w kontekscie zakupow spozywczo-przemystowych,
lekdw) lub gdy rozktad mieszkania uniemozliwial mu siegni¢cie do wyzszych czesci
mebli. Aby zwigkszy¢ komfort pacjenta zespot interdyscyplinarny czgsto sugeruje
wykonanie potrzebnych zmian w mieszkaniu, w tym umiejscowienia barierek, czy
zabezpieczenia ostrych krawedzi mebli. Tego rodzaju zmiany wigzg si¢ jednak rowniez
ze $rodkami finansowymi. Ograniczenia w poruszaniu si¢ sprawily, ze kilkoro
pacjentdéw mieszkajacych w domach musialo zmieni¢ pokdj na znajdujacy si¢ na
parterze, a takze umiesci¢ wszystkie niezb¢dne dla nich rzeczy w dostosowanym do ich
mozliwo$ci miejscu (przyktadowo, na nizszych regalach szafek). Wsrod pacjentow
mieszkajacych samotnie obaw¢ stanowila rowniez niepewna sytuacja zwigzana z
postepujacymi objawami choroby i zblizajgca si¢ $mieré. Szczegélnie, gdy pacjent
nagle odczuwal bdle, swiadomos$¢ bycia samemu generowala u niego zaburzone

poczucie bezpieczenstwa.

6.3.2. Zycie w hospicjum (stacjonarnym, domowym), codzienno$¢ z choroba

Opieka hospicyjna odbywa si¢ w warunkach stacjonarnych lub domowych. To jaki
rodzaj wsparcia jest wlaczony determinuje Zycie codzienne pacjenta. W opiece
domowej chory przede wszystkim polega na wilasnych zasobach finansowo-
materialnych 1 warunkach bytowych, co z jednej strony daje choremu wieksze poczucie
niezaleznosci, z drugiej za$ (w przypadku braku zasobow) moze wplywacé na jakos¢
spedzanego czasu. W hospicjum stacjonarnym pacjent przebywa pod catodobowa
opieka zespotu interdyscyplinarnego. Czas wolny jest spedzany na terenie placowki,
niekiedy w jego organizacje jest wiaczany personel. Pacjenci mogg korzysta¢ rowniez
z zasobow, ktore posiadajg bedac w placowce (gazety, ksigzki), zawiera¢ znajomosci z
innymi chorymi lub odbywac¢ spotkania z dedykowanymi osobami z zespotu hospicjum

(psychologiem, pracownikiem spotecznym, przewodnikiem duchowym, czy ksiedzem).
Positki w trakcie opieki hospicyjnej, dieta

W hospicjach stacjonarnych w Polsce 1 w bezptatnej opiece hospicyjnej w USA
positki byly przygotowywane przez wyznaczong osobe z personelu. Jesli lekarz nie
zalecil inaczej i1 fizyczne skutki choroby nie byly przeciwskazaniem (przyktadowo,
zywienie dojelitowe) pacjent mogt sproozywac to, na co miat ochote. Nie obowigzywata

réwniez dieta ze wzgledu na chorobe nowotworowa. Jak wskazywali pacjenci, personel
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wyrozumiale podchodzit do chorych - w sytuacji, gdy nie mieli oni ochoty na dany
positek proponowano zamienniki, za$ pacjenci byli zmg¢czeni, positek byt odgrzewany
1 podawany w pozniejszym czasie. Chorzy mogli polega¢ réowniez na wiasnych
zasobach pozywienia, ktore byly im dostarczane przez bliskich. Wéowczas mogli je
przechowywac w lodowce w hospicjum lub w przypadku pacjentéw w USA, we wiasnej
lodowce w pokoju. Pozostate placowki w Stanach Zjednoczonych zamawiaty positki
poza instytucja - czgsto w restauracji typu fast-food. Aby ulatwi¢ chorym wybor,
drukowano czg¢sto menu z najpopularniejszymi daniami (pizza, hamburger). W
wiekszosci hospicjow pacjent mogt rowniez zglosi¢ potrzebe jedzenia, gdy tylko
odczuwal taka potrzebe¢ niezaleznie od pory dnia, czy nocy, co szczeg6lnie podobalo si¢

wielu chorym.

Oprocz pobytu w placowkach dlugoterminowych (stanowigcych czes¢ opieki
domowej w USA) w obu miejscach przeprowadzania badan pacjenci przebywajacy w
domach, przygotowywali positki samodzielnie lub z pomocag bliskich. Czasami
stagnacja, ktorg odczuwali chorzy lub brak wystarczajacych funduszy powodowaty, ze
nie przyjmowali pokarméw °. Wowczas zespot hospicjum monitorujacy sytuacje
chorego, nie posiadajac mozliwosci kontroli musiat bazowac jedynie na informacjach
otrzymywanych od pacjenta na temat tego, czy spozywat positki. Jedna z pacjentek w
USA przyznata si¢ podczas wizyty, ze nie ma wystarczajacych srodkéw finansowych.
Placowka zglosila chora do instytucji charytatywnej, dzigki ktorej miata ona
dostarczane pozywienie. Rowniez w Polsce, jesli pacjent zasygnalizuje problemy
odnos$nie pozywienia moze skorzysta¢ z pomocy pracownika socjalnego (z ramienia
hospicjum lub Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej), ktory moze pomdéc mu w
dostarczaniu zakupow, czy przygotowaniu positku. W przypadku, gdy jednak z
pewnych przyczyn chory nie wyjawia personelowi informacji o problemach znaczaco

wplywa to na komfort pacjenta i poziom jakos$ci zycia.
Nie tylko rola pacjenta - nowe role spoleczne w hospicjum stacjonarnym

Poza bezptatng placowka hospicyjna, nowe role spoteczne wsrdd pacjentow w

opiece stacjonarnej w USA nie wystepowaly. Bylo to spowodowane tym, ze Stanach

15 Zmiany w preferencjach zywieniowych lub rzadsza potrzeba spozywania positkdw moze by¢ zwigzana
réwniez z postgpujacymi procesami umierania (Karnes, 2018).
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Zjednoczonych byta widoczna duza koncentracja na poza-medycznych potrzebach u
chorych, ktora wptywata na ich rozwdj, czy poczucie spetnienia. Co wiecej, spotkania
z dedykowanymi osobami (pracownikiem spotecznym i przewodnikiem duchowym)
minimalizowaty u pacjentow samotnos¢, dawaty rowniez poczucie bycia dla kogo$
waznym 1 potrzebnym. RoOwniez przestrzen w placowkach i poszanowanie prywatnosci
chorego powodowaty, ze nie mieli oni potrzeby, aby wyj$¢ z sali i inicjowa¢ spotkania
z innymi pacjentami. Interesujace jest to, ze rowniez w domach opieki, mimo
przebywania na sali kilkuosobowej pacjenci nie zawierali relacji z innymi chorymi.
Dzialo si¢ tak by¢ moze ze wzgledu na r6znorodnos¢ pacjentéw (chorych terminalnie,
pacjentow z chorobami genetycznymi, uktadu nerwowego, serca, czy pluc), z ktérymi
pacjenci hospicyjny nie czuli solidarno$ci ze wzgledu na inng przyczyne pobytu, czy

sytuacj¢ zyciowa.

W opiece stacjonarnej w Polsce i w hospicjum charytatywnym w USA nowe
role spoleczne i zawierane relacje stanowily dla wielu pacjentéw istotny element
codziennosci w placowce. Nalezy zauwazy¢, ze przybierane role dotyczyty nie tylko
relacji pacjent-pacjent, ale takze pragnienia bycia czg$cia zespotu interdyscyplinarnego,
w tym pomagania w pracach w placowce. Mozna stwierdzi¢, ze przybierane role byty
odpowiedzig na niedostatek w zaspokajaniu poza-medycznych potrzeb przez personel
hospicjum. Przedsiewzigte przez chorych inicjatywy byly dla niektorych z nich
spowodowane potrzeba przynaleznosci, poczucia bycia dla kogo§ waznym i
wartosciowym czlowiekiem, a takze pragnieniem intuicyjnego ugruntowania w nowej i
trudnej sytuacji zyciowej. Inni za$ poprzez poczucie bycia zajetymi starali si¢ oddali¢
mysli o zmartwieniach zwigzanych z chorobg, nieuchronnoscig $mierci, czy poczuciem,

ze przedsigwzigte aktywnosci $wiadczg o poprawiajacym si¢ stanie zdrowia.
Kreowanie wlasnej przestrzeni

Interesujagcym wspoOlnym elementem codzienno$ci chorych niezaleznie od
miejsca przeprowadzania badan, czy rodzaju placowki byta potrzeba wptywu na wyglad
pomieszczenia przez kobiety. Koncentrowano si¢ na tym, aby miejsce byto otaczane
przez ulubione przedmioty, ktére dobierano rowniez kolorystycznie. Zazwyczaj na
salach, czy w pokojach obserwowano odcienie czerwieni, r6zu lub fioletu. Wigkszos¢
przynoszonych obiektow miata dla pacjentek wartos¢ sentymentalng - ramki ze

zdjeciami bliskich im 0s6b, czy przedmioty nalezace do zmartych matzonkow. Niektore
229



z nich byly wlasnorecznie wykonane przez pacjentki w czasach, gdy ich stan pozwalat
na podejmowanie hobby (dzierganie, wyszywanie, czy szycie). Jedyna zauwazalna
rdznica byta w liczbie przedmiotéw - w Polsce pacjentki (czesto ze wzgledu na mniejsza
wlasng przestrzen w placéwcee) posiadaty znacznie mniej przedmiotow, gdzie chore w
USA miaty ze sobg zbierane przez cate zycie kolekcje lalek, figurek lub wtasne meble
(ulubione stoliki, czy fotel). Wsrdéd chorych pitci meskiej obserwowano jedynie
przedmioty uzytkowe (ksigzki, laptop), cho¢ niektorzy pacjenci w USA do placowki
zabierali ze sobg réwniez komputer stacjonarny i biurko, przy ktorym lubig pracowac,
czy radio, ktorego program stuchaja codziennie rano, co stanowito ich wazny codzienny

rytuat.
Aktywnosci w placdwce, w hospicjum domowym

Na codzienno$¢ w hospicjum stacjonarnym sktadaja si¢ punkty state, takie jak:
zabiegi higieniczno-pielegnacyjne, positki, czy podawanie lekow. Przez pozostata czesé
dnia pacjenci mogg spedza¢ indywidualnie czas lub niekiedy skorzysta¢ z aktywnosci
organizowanych przez personel, czy wolontariuszy. W Polskich hospicjach i w
placowkach bezptatnej opieki w USA koncentrowano si¢ na zapewnianiu pacjentom
wspolnych aktywnos$ci. Organizowano dla wszystkich chorych poczgstunek, koncerty,
warsztaty tworzenia rekodzieta, czy wspolnie ogladano filmy. Charakter tych inicjatyw
byt zblizony do aktywnosci zapewnianych rowniez w domach opieki w Stanach
Zjednoczonych. Poza wspdlnym poczestunkiem, ktoremu wielu pacjentéw nadawato
istotng role, pozostate inicjatywy byly uznawane przez chorych za ktopotliwe (ze
wzgledu na glto$ng atmosfere, duza liczbe 0sob), czy jak w przypadku warsztatow , za
trywialne lub niedopasowane do kondycji pacjentdw z trudnosciami z koordynacja,
problemami ze wzrokiem Iub stuchem. Te rodzaje inicjatyw byly rowniez uznawane
przez chorych za nieodpowiednie ze wzgledu na ich obecng sytuacj¢ - zblizajaca si¢
smier¢. Warto zauwazy¢, ze gdy chory pozostawal w 16zku przez fizyczne skutki
choroby lub miat zle samopoczucie to niemozno$¢ uczestnictwa w wydarzeniach i
odbieranie tych bodzcéw z oddali innych pomieszczen w placéwce powodowato u
chorych poczucie izolacji oraz eskalowato zte samopoczucie. W opiece domowe;j
jedynie w USA pacjenci opisywali, ze personel inicjuje aktywnosci indywidualnie dla
chorych. Byly one zwigzane z celebrowaniem urodzin chorego oraz $wiat. Wregczano

woOwczas pacjentowi prezent, a takze dbano o odpowiednig aranzacj¢ wydarzenia.
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Stanowilo to dla pacjentdéw ogromng przyjemnos$¢, szczeg6lnie, ze czgsto celebrowane

wspolnie okoliczno$ci mogg by¢ dla pacjenta ostatnimi.
Gospodarowanie czasem wolnym przez pacjentow

W obu czgéciach przeprowadzanych badan, pacjenci w opiece domowej
samodzielnie gospodarowali wilasnym czasem wolnym. Je$li stan choroby i
samopoczucie pozwalalo, to pacjent mogt spedzaé czas poza domem odwiedzajac
znajomych, spacerujac, chodzac na zakupy, czy bra¢ udziat w obrzedach religijnych. W
odréznieniu od chorych w placéwce, pacjenci pod opieka domowa nawet, jesli nie mieli
potrzeby spedzania czasu na zewnatrz, to samo poczucie, ze posiadaja relatywng
wolno$¢ w decydowaniu gdzie spgdza czas, generowalo w nich komfort i poczucie
samodecydowania o sobie. Wowczas chorzy niekiedy opowiadali, ze czas po
zakonczeniu lub przerwaniu leczenia, pierwszy raz spedzaja na rzeczach, na ktore
wczesniej nie mieli czasu - czytali ksigzki nagromadzone na potkach przez wiele lat,
spedzali czas z rodzing, czy nadrabiali zaleglosci w pozycjach filmowych. Czgsto
pierwszy raz mogli skoncentrowac si¢ na chwilach 1 bez pospiechu i podejmowania
wyboru miedzy soba, a obowigzkami (przyktadowo, praca). Poczucie, Ze pacjenci robig
to, co “chcg”, anie “musza”, dawalo im wiele satystakcji i poczucie spetnienia. Zdarzaty
si¢ jednak sytuacje, szczegolnie w opiece domowej w Polsce, ze chorzy, aby
spedza¢ czas wolny w zadowalajacy ich sposdb nie posiadali wlasnych zasobow
materialnych i finansowych. Wowczas opisywana przez nich stagnacja generowata
poczucie, ze dalsze Zzycie nie ma sensu, tym samym wyrazali oczekiwanie na szybsza
smieré. Kazdy dzien jawit si¢ im tak samo, a poczucie niemocy w spedzaniu go na

wiasnych zasadach powodowala, ze zto$¢ i rozpacz kumulowala si¢ jeszcze bardzie;.

W placéwkach, polscy pacjenci jak zostato wskazane wcze$niej majg czesto do
dyspozycji aktywno$ci organizowane przez zespol interdyscyplinarny, czy
wolontariuszy. Moga réwniez uczestniczy¢ w obrzedach religijnych, czy ogladac
telewizje (za porozumieniem ze wspoOtpacjentami). Podobnie chorzy z hospicjum
charytatywnego sg zachecani do wspolnego spedzania czasu, jednak posiadanie
oddzielnej przestrzeni powoduje, Ze maja znacznie wigcej prywatnosci (i mozliwosci
podejmowania decyzji odno$nie obejrzenia ulubionych programow telewizyjnych), niz
chorzy w Polsce. Niektorzy sygnalizowali jednak, Ze nie czuja potrzeby przebywania z

innymi pacjentami, gdyz stuchanie dolegliwosciach napawato ich smutkiem. Co
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interesujace, kilkoro pacjentow zwrocito uwage, ze nie rozmawiajg z pozostalymi
pacjentami, gdyz sg oni “naprawde powaznie chorzy”. By¢ moze odsuniecie od innych
chorych pomagato w izolowaniu si¢ od refleksji na temat wtasnego stanu, by¢ moze
stanowito rowniez rodzaj ochrony przed wywotaniem pogorszenia stanu u chorego,
ktory unikat kontaktu. Pacjenci w pozostatych hospicjach stacjonarnych w Stanach
Zjednoczonych  gospodaruja  wolnym  czasem indywidualnie, szczegélnie
przygotowujac si¢ na nadchodzaca $mier¢, czy spedzajac czas na czerpaniu z chwili

tworzac, czytajac lub ogladajac telewizje.

Niewatpliwie niezaleznie od miejsca, czy rodzaju opieki waznym aspektem
codziennosci byto dla chorych bycie na biezaco z wiadomosciami zarowno lokalnymi,
jak 1 o $wiecie. Interesujace bylo to, ze pacjenci podczas stawiania czota wlasnej
nieodwracalnej sytuacji zyciowej, mieli potrzebe wczucia si¢ w tragedi¢ innych, co
niejednokrotnie wywotywato u chorych silne emocje. Z drugiej strony, uzyskiwana
poprzez wiadomosci wiedza powodowala, ze mieli oni poczucie nadal bycia i trwania,
zaburzone przez $wiadomos¢ bycia pomigdzy zyciem doczesnym i przygotowywania

si¢ na odejScie ze $wiata.
Relacje rodzinne, 7 zespolem hospicyjnym jako czesé codziennosci pacjentOw

Pacjenci w Polsce wazng role przypisywali relacjom rodzinnym. Jedyng réznice
obserwowano w okreslanej przez chorych czestosci odwiedzin 1 liczby odwiedzajacych.
Spotkania powodowaty, ze pacjenci czuli si¢ wazni, niekiedy ogrom odwiedzin
przypisujac waznej roli, jaka chory stanowi dla bliskich i miar¢ docenienia tego, jak w
przesztosci pacjent dbal o rodzing. Niekiedy chorzy byli obserwatorami podej$cia
bliskich do nich samych. Jedna z pacjentek zauwazyta, ze spotkania sg klopotem dla
rodziny, ktora przychodzi do niej, bo “tak wypada”. Inni natomiast obserwujac nagle
natezenie w odwiedzinach komunikowali bliskim wprost, Ze “ja jeszcze nie umieram”
traktujac zwigkszong liczbe spotkan jako sygnat mysli bliskich o niedalekiej $mierci

chorego.

Istotno$¢ relacji  rodzinnych byta znaczniej slabiej obserwowana ws$rod
pacjentéw w Stanach Zjednoczonych. Wazng rolg przypisywano pozegnaniu si¢ z
bliskimi, szczegblnie z tymi, z ktorymi chory miat bliskg wiez lub mieszkali w innym

Stanie. Pacjenci jednak nie wyrazali nieodzowno$ci czg¢stych odwiedzin wielu
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cztonkow rodzin, jak w przypadku polskich pacjentow. Jednym z powodow byla
potrzeba chorych, by zwroci¢ si¢ ku sobie i przygotowac na moment $mierci. Niektorzy
wskazywali réwniez, ze ich bliscy nie wiedza, z czym mierzy si¢ pacjent, eksponujac
niekiedy przekonanie, ze przej$cie na opieke hospicyjng wigze si¢ z poddaniem, ktére
dla rodziny chorego jest niezrozumiate. Generuje to w chorych zamkniecie na dalsze
relacje rodzinne i sprowadzanie konwersacji wylacznie do podstawowych informacji o
samopoczuciu chorego. Czgsto wsparciem dla pacjentow sa pracownik spoteczny i
przewodnik duchowy, ktérzy pomagaja chorym w stawianiu czuta obecnej sytuacji i
stuza wystuchaniem. Wielu z nich staje si¢ dla pacjentow przyjacidétmi i powiernikami,

ktérym ufajg, maja réwniez poczucie bycia zrozumianym.

6.3.3. Reakcje na sytuacje krytyczne — §wiadomos$¢ choroby i $mierci

Wyraznie obserwowane roznice byly w podejsciu i sposobach radzenia sobie z
chorobg 1 zblizajaca si¢ Smiercig wsrodd pacjentéw w Polsce i w USA. W polskich
hospicjach wielu chorych jedynie zdawkowo wspominato o towarzyszacej im sytuacji,
czesto unikajagc stow kojarzacych si¢ z ostatecznoscig. Pacjenci w Stanach
Zjednoczonych byli natomiast bardzo otwarci, czgsto sami inicjowali rozmowy na temat

sposobow radzenia sobie ze $miercig.
Podejscie do choroby

Pacjenci w Polsce w odrdznieniu od chorych w USA, nie identyfikowali si¢ z
rodzajem nowotworu, tylko ogélnie z rakiem. Chorobg traktowano przede wszystkim
jako niesprawiedliwo$¢, kare za grzechy lub niewspolmierng zaptate do prac, ktore
pacjent wykonywat cate zycie (przyktadowo, calkowite poswigcenie si¢ rodzinie).
Pacjenci, w odréznieniu od chorych w USA, czgsto mowili rdwniez, ze jeszcze nie
zdazyli zy¢, czy tez cieszy¢ si¢ zyciem. W Polsce za niepowodzenie terapii w wielu
przypadkach obwiniano lekarzy, co nie miato miejsca w Stanach Zjednoczonych.
Pacjenci niekiedy przejawiali rowniez postawe obronng - wiedzieli, ze maja chorobe
nowotworowg, jednak jako powdd wilaczenia opieki hospicyjnej podawali wysoki
poziom cukru, skoki ci$nienia, czy chorob¢ Hashimoto, inni natomiast poczatkowo
mowili o raku, pdzniej natomiast byli zdania, ze lekarze nadal wykonujg testy, gdyz nie

wiedza, jaka jest przyczyna ztego samopoczucia pacjenta.
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W obu miejscach jednak chorzy zwrocili uwage, ze moment przerzutow byt
bodzcem do refleksji na temat ztych rokowan, mowigc czesto, ze wowczas choroba
zaczela si¢ “tak na serio”. W USA chorzy nie stawiali si¢ w pozycji bycia bezbronnym
wobec raka, nie moéwili takze, ze ich stan jest wing lekarzy. Opowiadali natomiast,
czesto stosujac militarne okreslenia, w jaki sposob przebiegata walka z rakiem 1 jaka
postawe wobec niego przyjmowali. Chorzy w tym kontekscie odnosili si¢ rowniez do
opieki hospicyjnej, ktora wedlug nich nie jest przegrang - jest ich §$wiadomym wyborem,

ktory pomaga z godnoscia i na wlasnych zasadach odej$¢ ze §wiata.
Podejscie do smierci

Wigkszo$¢ pacjentow w USA przejawialo postawe akcepcji wobec $mierci.
Wielu z nich opowiadato, ze sg przygotowani, a nadchodzace procesu nie wzbudzaja w
nich przerazenia. O $§mierci méwili ze spokojem i otwartoscig. Chorzy deklarowali, ze
W pomocy w zmierzeniu si¢ z wtasng skonczonoscig i przejéciu z doczesnego zycia
wazng role odgrywa przewodnik duchowy, czasami réwniez ksigdz 1 pracownik
spoteczny. Podczas rozméw z nimi przepracowuja leki egzystencjalne, a takze
problemy z relacjami z bliskimi, czy niewyjasnione konflikty. Przewodnik duchowy
pomaga réwniez chorym w wyznaczaniu matych, bliskich celéw, ktore pacjent chciatby
zrealizowaé przed $miercig, a sg dla niego szczegélnie wazne. Podczas opieki
hospicyjnej pacjenci byli skoncentrowani na dos§wiadczaniu kazdej chwili i czerpaniu z
niej pozytywnych emocji. Kiedy doswiadczali znuzenia, stagnacji, czy leku chorzy
siegali po lekturge ulubionego autora, spacerowali lub tworzyli (malowali obrazy,
kolorowali). Niektorzy pacjenci deklarowali, ze w pozytywny sposdb nie moga

doczekac si¢ $mierci, byli rowniez ciekawi, co zastang po przekroczeniu Zycia na ziemi.

U chorych w Polsce najczesciej obserwowano niepogodzenie si¢ z niedaleka
Smiercig lub catkowite jej wyparcie. Te postawy byly spowodowane brakiem
mozliwosci przepracowania lekow i obaw w ramach poza-medycznego wsparcia
chorych. Pacjenci nie mieli osoby, ktéora mogtaby by¢ ich przewodnikiem, czy
wsparciem w obecnej sytuacji. Dezinformacja byla spowodowana réwniez brakiem
otrzymania informacji na temat zaawansowania choroby. Wielu pacjentow trwato w
przeswiadczeniu, ze gdy ich stan si¢ polepszy, powrdca do domu. Czas spedzany w
hospicjum traktowano woéwczas jako konieczno$¢ ze zorientowaniem na szybkie

przemijanie dni. Wiekszo$¢ chorych nie traktowalo pozostatego czasu na edukacje, czy
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rozwdj duchowy. Przygotowanie si¢ na $mier¢ utozsamiano przede wszystkim z
obrzedami religijnymi i pozegnaniem z rodzing, samg $Smier¢ za$ z postawg ,,wSzystko

przepadio”, czy ,,ja nie chce umierac”.
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Rozdzial VII. Wnioski i rekomendacje

Zarébwno w Polsce jak i w Stanach Zjednoczonych opieka hospicyjna jest nadal
rozwijana, zmieniana i dopasowywana do rzeczywistych oczekiwan pacjenta. Potrzeba
wsparcia osob umierajgcych, orientacja na chorym nie tylko jako pacjencie, ale réwniez
indywidualnej jednostce ludzkiej spotyka si¢ z coraz wigkszym uznaniem i

uszanowaniem.

Dyskusja woko6t hospicjum obejmuje moment, w ktorym opieka powinna zostac
rozpoczeta. Zbyt szybkie (zgodnie z panujagcym spolecznym przeswiadczeniem)
wprowadzenie wsparcia generuje pytania dotyczace nie kontynuowania poszukiwan
leczenia, szczeg6lnie wsrdd chorych w mtodym wieku. Decyzja o opiece hospicyjnej
wlaczanej podczas aktywnego procesu umierania, powiela natomiast stereotypy o
hospicjum jako miejscu powodujacym $mier¢, kojarzacym si¢ jedynie z bdlem i
cierpieniem. W obu miejscach przeprowadzenia badan (USA, Polska), mimo rozwoju
opieki, a takze kampanii w mediach, czy publikowania wynikéw badan naukowych,
nadal istnieje spoteczny strach przed hospicjum, w tym przed podjeciem decyzji o
przejsciu na ten rodzaj wsparcia. Hospicjum czesto jest traktowane jako ostatecznos¢ i
wlaczane wtedy, gdy zespot interdyscyplinarny nie ma mozliwosci (ze wzgledu na stan
pacjenta) dostarczenia choremu innego wsparcia, niz opieka medyczna. Czgsto na

opieke psychospoteczng jest wowczas za pdzno.

Niniejsza rozprawa doktorska miala za zadanie pokaza¢ opinie pacjentdéw
hospicyjnych na temat psychospolecznych potrzeb podczas zmagania si¢ z
zaawansowang choroba nowotworowa. W ramach pracy rozwazano w jakim stopniu
pomoc jest realizowana przez hospicja, a takze czy opieka odpowiada na realne potrzeby
chorych. W wyborze tematu i grupy badawczej wazne byly dwa aspekty: stygmatyzacja
opieki hospicyjnej, a takze spoteczny konstrukt choroby nowotworowej. Cho¢ z réznym
natezeniem, oba zagadnienia towarzyszyly kazdemu pacjentowi, gdyZ znaczaco
wplywaty na dylematy dotyczace decyzji zmiany z leczenia onkologicznego na opieke

hospicyjng lub samo méwienie o hospicjum.

Sporzadzona analiza ukazata, Ze wsparcie pacjenta w Polsce i w Stanach
Zjednoczonych nie jest tozsame. Opieka hospicyjna w USA jest wyraznie zwrocona ku

pacjentowi jako catosci. Kazdy z chorych w Stanach Zjednoczonych (niezaleznie od
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rodzaju opieki, czy czasu przebywania) posiadal wiedze¢ na temat wsparcia, ktére mogt
otrzymac 1 wielokrotnie byt rowniez o nie pytany przez personel. Opieka byli takze
objeci bliscy pacjenta. Powodowato to, ze orientacja opieki hospicyjnej byta skierowana
na kazdego chorego i jego bliskich indywidualnie, omawiajagc z nimi wszystkie
wystepujace watpliwosci, czy potrzeby. Zespot interdyscyplinarny wspotpracowat
miedzy sobg i konsultowat sytuacje poszczegoélnych chorych na cotygodniowych
spotkaniach, dzigki czemu pomoc byla na biezaco dopasowywana do zachodzacych u
pacjentow zmian (osobistych, ze wzgledu na chorobe). Jedynie w przypadku, gdy
placéwka nie posiadata wielu zasobow pracownikow, przestrzeni, czy funduszy (jak w
przypadku hospicjum oferujacego bezptatng opieke) chorzy traktowani byli jako czgsé

wspolnoty (wraz z innymi pacjentami z placowki).

Niezaspokajanie indywidualnych potrzeb chorych w tym rodzaju miejsca
generowato w pacjentach potrzebg poszukiwania wsparcia u innych rezydentoéw, ktorzy
niekiedy stawali si¢ opiekunami, czy przewodnikami chorych. W placowkach w Polsce
(podobnie jak w stacjonarnych hospicjach w USA z bezptatng opieka, czy domach
opieki) starano si¢ uatrakcyjni¢ pacjentom spedzany czas, organizujac réznorodne
aktywnos$ci. Proby zaangazowania chorych w warsztaty, koncerty, wspdlne zabawy
sprawiaty jednak, ze pacjenci czuli, ze nie sg traktowani adekwatnie do swojego stanu
choroby. Oczekiwano rozmowy, bycia z drugim cztowiekiem, kogo$, z kim pacjent
moglby podzieli¢ si¢ emocjami (w tym réwniez obawami, czy odczuwang ztoscia).
Wsparcie psychospoteczne, duchowe bylo traktowane w wigkszosci hospicjow w USA
jako wazna czg$¢ opieki nad pacjentem. Co wigcej, czas trwania rozmoéw z
dedykowanymi osobami z personelu byt dopasowany do aktualnych problemow, emocji
1 pytan chorego. Nalezy zauwazy¢, ze pacjent mial mozliwo$¢ odmowienia korzystania
z poza-medycznego wsparcia lub pdzniejszego decydowania si¢ na nie. Mimo to, chory
wiedzial, ze ten rodzaj pomocy wystepuje 1 w kazdym momencie moze rozpoczaé,

przerwac lub wznowi¢ spotkania.

W polskich hospicjach chorzy opisywali poza-medyczne wsparcie jako element
dodatkowy. Niektorzy nie wiedzieli, ze hospicjum zapewnia spotkania z psychologiem,
inni mysleli natomiast, ze rozmowa z nim jest dodatkowo ptatna. Osoby, ktore miaty

kontakt z psychologiem najczesciej mowily (szczegoélnie w opiece stacjonarnej), ze
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spotkania sprowadzaty si¢ jedynie do wymiany kilku podstawowych zdan dotyczacych

samopoczucia chorego.

W polskiej opiece hospicyjnej potrzeby duchowe utozsamiano jedynie z
aspektami religijnymi (dla ktérych czgsto dedykowany jest ksigdz rzymskokatolicki), w
tym sprawowaniem obrzedow. Zaden chory podczas spotkan z ksiedzem nie poruszal
zagadnien dotyczacych duchowosci, sensu choroby, zycia, czy lekéw egzystencjalnych,
mimo, ze podczas wywiadow chorzy deklarowali che¢ (i odczuwany brak) rozméw na
temat ich obecnej sytuacji. Zaobserwowano rowniez, ze niezaleznie od rodzaju opieki
(domowej lub stacjonarnej), chorzy opowiadali o waznej funkcji pielegniarki, ktora
wedlug nich odpowiadala zaro6wno za cze$¢ opieki medycznej jak i wsparcie
emocjonalne (mimo, ze za ten rodzaj wsparcia odpowiada przede wszystkim

psycholog).

Sporzadzona analiza wywiadow kieruje uwage na wniosek, ze jedng z
najwazniejszych potrzeb pacjenta jest bycie wysluchanym. Na zasadach okreslanych
indywidualnie przez kazdego pacjenta, gdyz poziom potrzeby wystuchania zaleze¢
moze od samopoczucia chorego, swiadomosci zblizajacej si¢ $mierci, a takze od
skutkéw choroby (pacjenci z fizycznym intensywnym bdolem mogg by¢ zorientowani na
odczuciach bolowych, ktorych zminimalizowanie bedzie w chwili obecnej dla nich
priorytetem). Potrzeba wystuchania wystepowata niezaleznie od miejsca
przeprowadzanych badan, charakterystyki socjodemograficznej, czy rodzaju opieki,

dlatego zostata okres§lona jako potrzeba uniwersalna w analizowanej grupie badawczej.

Nalezy zwroci¢ uwage, ze bycie wystuchanym nie jest tozsame z potrzeba
rozmowy z drugim cztowiekiem. Jest czyms$ innym. Bycie wystuchanym nie odnosi si¢
do symetrycznej konwersacji, ktora ma za zadanie wymiane informacji mie¢dzy
jednostkami, nauke (czego$, o czyms$), czy dostarczenie rozrywki (przyktadowo,
koncentracja bliskich pacjenta na zartach, przyjemnych tematach). Niewatpliwie te
rozmowy rowniez stanowig wazng czg¢$¢ rzeczywisto$ci chorego, natomiast bycie
wystuchanym, jak Zadna inna potrzeba pomaga pacjentowi w zmierzeniu si¢ z historig
zycia, czy przywolaniem wspomnien. Stuzy réwniez jako polaczenie pewnych
elementow opowiesci chorego w calo$¢, dostrzezenie wartosci i celowos$ci jego zycia,
dokonan, a takze osadzenie w terazniejszosci i stawienie czota temu, co nieuniknione

ze spokojem, dumg i godnoscig. Niewielu pacjentow ma mozliwos¢ opowiedzenia o
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doswiadczeniach, refleksjach, czy podsumowania zycia - szczegdlnie w polskiej opiece

hospicyjnej.

Komunikacja, z chorym (szczegolnie w polskich hospicjach) ze strony bliskich
i dedykowanych o0sob z zespotu interdyscyplinarnego (odpowiedzialnych przede
wszystkim za dobrostan psychospoteczny, duchowy) odnosi si¢ zazwyczaj do pytan o
terazniejszo$¢ (Jak sie czujesz? Co stychac¢?). Rozmowy nie uwzgledniaja potrzeby
stawienia czota glebszym refleksjom. Wynika to z braku czasu oséb towarzyszacych
pacjentowi, z niewiedzy o oczekiwaniach chorego, by¢ moze rowniez z braku checi 1
odwagi na poruszanie tematow, ktore potencjalnie moga wywota¢ u pacjenta rdzne
emocje. Z drugiej strony, chorzy zdajac sobie sprawg z natloku obowigzkow personelu
i bliskich nie wychodza z inicjatywa podzielenia si¢ wtasng historig, a w przypadku
rodziny nie chca czué, ze powtarzaja si¢ (gdy rodzina zna przeszto$¢ pacjenta i by¢

moze historie, ktore pacjent chce poruszac).

Przecigzenie zespotu interdyscyplinarnego, rotacja chorych (i zwigzane z tym
wypetnianie dokumentacji) w Polsce powoduje, Zze pracownicy nie maja mozliwosci
koncentracji na innych czynnoSciach, niz te zwigzane z kontrola objawow
chorobowych, kontrolg dostgpnych wyrobéw medycznych, pomaganiem pacjentom w
zmianie opatrunkow oraz zabiegami higieniczno-pielegnacyjnymi. Réwniez osoby
oddane wspieraniu pacjentow w psychologicznych, duchowych 1 spotecznych
aspektach maja ograniczony czas, ktory czesto nie wystarcza na indywidualny kontakt
z kazdym chorym. Powoduje to rowniez problemy z zapewnieniem opieki poza-
medycznej bliskim, ktorzy takze przezywaja trudny czas zwigzany z chorobg i wizja

straty ukochanej osoby.

Istotng role w opiece hospicyjnej spetnia tranzycja (szczegdlnie wystepujaca w
USA) z leczenia przyczynowego na objawowe. W procesie informacji bierze udziat
lekarz prowadzacy i pacjent (czgsto rowniez bliscy), w ramach wiaczenia pacjenta do
hospicjum natomiast wazng role odgrywa spotkanie z pracownikiem spotecznym.
Rozmowa opiera si¢ na otwarto$ci 1 szczerosci dotyczacych stanu pacjenta, rodzaju

opieki, ustug 1 innych form wsparcia.

Procedury informacji 1 wlaczenia chorego pod opieke hospicjum w USA

powoduja, ze pacjenci otrzymujg istotng wiedze¢ na temat opieki hospicyjnej, dzigki
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Wsparcie medyczne

czemu s3 $wiadomi gdzie sg i czego moga si¢ spodziewac. Byto to bardzo widoczne
podczas wywiadow z pacjentami, gdzie w Stanach Zjednoczonych chorzy z wlasnej
inicjatywy poruszali zagadnienia dotyczace $mierci, umierania, czy radzenia sobie z
emocjami i lgkami. Pacjenci stosowali réwniez wiele charakterystycznych dla filozofii
hospicyjnej zwrotéw, podczas gdy chorzy w Polsce w wigkszos$ci nie poruszali tematow
radzenia sobie ze $miercig, natomiast mowili o planach po wyzdrowieniu, a takze
unikali stosowania stowa hospicjum. Mimo, ze zarowno w Polsce jak i w USA opieka
hospicyjna opiera si¢ na tych samych ideach (mi¢dzy innymi, holistycznym wsparciu
pacjenta bliskiego $mierci, poszanowaniu i zapewnieniu godno$ci chorego), to
niewatpliwie model opieki stosowany w Stanach Zjednoczonych w zdecydowanie
wiekszym stopniu zaspokaja potrzeby pacjentdw, szczego6lnie psychospoteczne, czy
duchowe. Ponizej obrazowo przedstawiono formy pomocy dostarczane pacjentowi w

hospicjum w USA, ukazujac réznice w polskim modelu opieki:

PACJENT —ie—————iim— BLISCY PACJENTA

/N

* Lekarz (opieka
medyczna),

* Pielegniarka (opieka
medyczna oraz
wsparcie
w zakresie czynnosci
higieniczno-
pielegnacyjnych),

* Opiekunka
(czynnosci
higieniczno-
pielggnacyjne).

(najczesciej opiekun rodzinny)

* Pracownik Spoleczny
(wsparcie
emocjonalne

*Specjalista ds.
Zaloby (wsparcie
emocjonalne, duchowe
- pomoc wdrazana
przed $miercig
chorego

lub do 13 miesigcy
po) - wylgcznie w
US.

spoleczne) - w1

w US4

* Przewodnik
Duchowy (wsparcie
duchowe) - wylgcznie
w U

*Pracownik Spoleczny

Jesli chory wymaga
dodatkowego wsparcia:

* Wolontariusz (osobiste
spotkania z dedykowanym
choremu wolontariuszem),

(wsparcie
emocjonalne, podczas
spotkan z pacjentem
shuzy pomocg rowniez

Wsparcie psycho-spoteczne, duchowe
Wsparcie emocjonalne, duchowe

* Ksigdz (wsparcie z zakresu opickunowi
obrzedow religijnych). rodzinnemu) -
* Psycholog (specjalistyczna geznie w USA.

pomoc, przyktadowo, w

przypadku zaburzen

psychicznych chorego.
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Rysunek 1. Model opieki hospicyjnej w Stanach Zjednoczonych - sporzadzony w oparciu o
opinie pacjentdw, rozmowy z personelem oraz wymogi $wiadczen (NHPCO, 2018) ze
wskazaniem roéwniez pozycji i rodzaju zadan zawodowych niewystepujacych w polskich

hospicjach

Jak zostalo ukazane na powyzszym modelu, w hospicjach w USA, dedykowane
pozycje zawodowe osOb majacych za zadanie wspierac¢ pacjentdw (i czesto ich rodziny)
W potrzebach poza-medycznych nie wystepujg w Polsce. Mozna zatem zauwazy¢, ze
najwazniejszy trzon (zgodnie z opiniami pacjentdéw) wsparcia psychospolecznego i
duchowego (przewodnik duchowy, pracownik spoteczny) nie zostal uwzglgdniony w
polskim systemie opieki. W Polsce potrzebami psychospolecznymi zajmuje si¢
psycholog (jest to stanowisko wymagane w ramach $wiadczen gwarantowanych)
(Dz.U. 2013, poz. 1347). W Stanach Zjednoczonych psycholog pomaga wylacznie w
zakresie opieki specjalistycznej, wdrazanej jedynie, gdy chory mierzy si¢ z powaznymi
zaburzeniami psychicznymi, ktéore wymagaja diagnozy, terapii, czy wlaczenia
dodatkowych lekéw. Psycholog nie jest zatem osoba, z ktorag pacjent w hospicjum w
USA zawiera bliskie relacje lub jest dla chorego dostgpny caty czas (zardbwno osobiscie
jak i telefonicznie). Takie zadanie jest dedykowane pracownikowi spotecznemu i czgsto
rowniez przewodnikowi duchowemu. Nalezy podkresli¢, ze mimo zblizonej nazwy
pozycji zawodowej pracownika spolecznego, pracownik socjalny w Polsce zajmuje si¢
przede wszystkim pomoca w otrzymywaniu dodatkowych $wiadczen w zakresie
opiekunczo-pielggnacyjnym, w tym poszukiwania informacji, czy sporzadzania
dokumentacji (Buss, Lichodziejska-Niemierko, 2008). Nie jest on dedykowany
natomiast wsparciu emocjonalnemu, czy spotecznemu. Poréwnujac opinie i
doswiadczenia pacjentow w obu miejscach, obserwowana jest wyrazna luka w poza-
medycznym wsparciu w hospicjach w Polsce. Chorzy pomocy w zaspokojeniu potrzeb
emocjonalno-spotecznych poszukujg u pielggniarek, ktoére podobnie jak pracownik
spoteczny w USA, przebywaja z pacjentem najdtuzej (w poréwnaniu z pozostalymi
cztonkami personelu). Wielu pacjentdow w Polsce podawato, ze wlasnie z pielegniarka
majg najblizszy kontakt, otrzymujg od niej najwigksze wsparcie. Co ciekawe, zaden z
chorych nie wymienit psychologa jako osoby pomagajacej w radzeniu sobie z obecng
sytuacja, na ktorej chorzy moga polega¢, czy powierzy¢ wilasne problemy, refleksje.
Zdaje sig¢, ze polscy pacjenci traktujag pomoc psychologiczng jako wsparcie wylacznie
specjalistyczne, czy jak wspomniano w cze$ci analitycznej ,,dodatkowe”. To podejscie
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do wsparcia psychologicznego i do§wiadczenia chorych jeszcze bardziej podkresla, ze
pomoc poza-medyczna w polskich hospicjach jest znikoma. Wsparcie poza-medyczne
w hospicjach w USA byto dla pacjentéw istotnym aspektem radzenia sobie z choroba,
czy nadchodzaca $miercig. Dawalo spokoéj, ukojenie, komfort, ktorych brak byt
odczuwany podczas rozméw z chorymi w Polsce. Jak wskazano wyzej, pomoc w
aspektach poza-medycznych rzeczywistosci chorych w Polsce nadal wymaga rozwoju.
Sa tu widoczne dwa rodzaje problemdw: (1) diagnoza realnych potrzeb pacjentéw oraz
(2) aspekt finansowy.

Niniejsze badania moga stanowi¢ wstep do dalszych rozwazan i1 dziatan nad
emocjonalnym, spotecznym i duchowym wsparciem chorych. W niektoérych krajach w
ramach opieki hospicyjnej, od kilkunastu lat sg prowadzone projekty szkoleniowe
wolontariuszy specjalizujacych si¢ we wsparciu bliskich w zalobie (Wilson, Errasti-
Ibarrondo, 2021; Silloway i in., 2018). Te inicjatywy mozna wykorzysta¢ jako
inspiracje do wlaczenia poza-medycznego wsparcia w polskich hospicjach. Proba
zmiany w systemie medycznym w kontekscie opieki hospicyjnej zajmuje si¢ doktor
Grabowski (2019), ktory przestawil ,,nowy model hospicjum domowego” jako szans¢
na objecie opieka wigkszej liczby pacjentow (szczegélnie na terenach z utrudnionym
dostgpem do tego rodzaju wsparcia). Zwrdcil on uwage na istotng role wiaczenia poza-
medycznego wsparcia dostarczanego przez pracownika socjalnego, ktory moglby
stuzy¢ pomoca zardwno pacjentowi, jak i by¢ pewnego rodzaju opieka wyrgczajaca dla
opiekuna rodzinnego (przyktadowo, opiekujac si¢ pacjentem regularnie przez kilka
godzin w ciggu dnia) (Grabowski, Borysiewicz, 2019). Zgodnie z Zarzadzeniem
Ministra Zdrowia z dnia 29 lipca 2022 roku powotano ,,Zespot do spraw przygotowania
projektu dtugookresowej stategii rozwoju opieki paliatywnej 1 hospicyjnej”, ktory do
konca roku bedzie opracowywal koncepcje majaca na celu polepszenie sytuacji

pacjentow i systemu opieki (Dz.Urz.MZ.2022.81).

Specyfika pomocy wymaga nie tylko poszukiwan odpowiednich o0sob
(posiadajacych wolny czas, empatycznych), ale i dostarczenia im solidnej wiedzy i
umiejetnosci (w jaki sposob pomagac), gdyz niewtasciwy sposob zachowania moze
powodowaé¢ odwrotny skutek i zniecheci¢ pacjentow, rodziny, czy hospicja do
korzystania z tego rodzaju pomocy. Wazne jest, by pomoc poza-medyczna przestala by¢

postrzegana w Polsce jako ,,dodatkowe” wsparcie, za$ jako istotna czeSci opieki
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hospicyjnej. Poczatkowo, nalezatoby poszukiwa¢ wspotpracy woluntarystycznej z
osobami specjalizujagcymi si¢ w tozsamych dziataniach. W ten sposob, rozpoczaé etap
konsultacji (co mozna zrobi¢) i wiaczenia (kto moze pomoéc). W ramach dziatan
eksperckich wsparcie mogloby by¢ poszukiwane u ksi¢zy, zakonnikéw z najblizszych
danemu hospicjum rejonowi, ktérzy mogliby poméc w odnalezieniu sposobéw na
pomoc duchowg (nie tylko religijng) dla pacjentow niezaleznie od wyznania, czy
niewierzacych. Podobnie, wsrdd specjalistow (praktykow, badaczy) od diagnozy
psychologicznej, spotecznej, czy emocjonalnej, aby dopasowaé mozliwosci wsparcia
chorego 1 jego bliskich (gdyz dobrostan psychospoleczny chorego jak i jego rodziny
cz¢sto oddziatujg na siebie wzajemnie). Te grupy osob mogag zaréwno diagnozowac jak
i wstgpnie pomaga¢ w poza-medycznych potrzebach pacjentéw, szkolgc nastepnie
kolejne wiaczane osoby. Kazda godzina ofiarowana przez specjalistow-wolontariuszy,
niezaleznie od mozliwos$ci 1 zasobow czasowych bylaby bardzo cenna, a dziatania by¢
moze moglyby przerodzi¢ si¢ w pozyskanie funduszy i ustanowienie nowych pozycji
zawodowych, wymaganych w ramach §wiadczen podstawowych (nie uznawanych za

,dodatkowe”’) w opiece hospicyjne;.
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Rozdzial VIII. Zakonczenie

Wspotczesna koncepcja opieki hospicyjnej jest relatywnie mtoda - zainicjowana
przez Cicely Saunders zaczela by¢ wprowadzana na §wiecie 55 lat temu, w Polsce za$
decyzje o utworzeniu pierwszego hospicjum podjeto w 1981 roku (41 lat temu)
(McCabe, 1982; Stoktosa, 2012). Idea holistycznej pomocy chorym jest caty czas

rozwijana tak, by dopasowywac¢ wsparcie do realnych potrzeb pacjentow.

Po poczatkowym entuzjazmie w otwartym méowieniu o $§mierci, spowodowanym
zaréwno rozwojem hospicjow jak i publikacja ,,On Death and Dying” autorstwa Kubler-
Ross (1969), ponownie zauwazono spoteczne odsuwanie od wspomnianych zagadnien
(Kubler-Ross, 1977). Milczenie o $mierci moze dawac chorym nadzieje, ta za$ bodziec
do radosci zycia mimo choroby (Elliot, 2007). W pewnych przypadkach, zar6wno
milczenie o $mierci i postawa ,,miej nadziej¢” zaczynaja zakrywac fakt, ktorego nie
sposob unikng¢. Kiedy w opiece nad pacjentem biorg udzial jego bliscy, niekiedy
decyduja o nieprzekazywaniu decyzji na temat zmiany choroby w stan terminalny
(niezaleznie od wieku chorego) (Barton i in., 2022). Unikajg oni rOwniez ujawnienia
informacji, ze chory jest pod opieka hospicjum (stacjonarnego lub domowego). W
badaniach Bartona 1 in. (2022) przeprowadzono wywiady z mtodymi dorostymi z
nieuleczalnym nowotworem oraz ich rodzicami. Podczas wywiaddéw z bliskimi
chorych, jedynie kilkoro z nich ujawnito pacjentom informacj¢ na temat zblizajacej si¢
Smierci, motywujac to potrzeba ochrony pacjenta (Barton i in., 2022). Réwniez w
innych cytowanych wcze$niej badaniach Zhanga i Siminoffa (2003) autorzy pokazali,
ze rodziny unikaja mowienia pacjentowi o niepowodzeniu leczenia, by zapobiec
negatywnym emocjom wsrod chorych. Z drugiej strony, sa rowniez pacjenci, ktorzy z
wlasnego wyboru nie chca pozna¢ informacji na temat niepowodzenia terapii (i

dalszych jej konsekwencji) (McGrath i in., 2001).

Wright (2003) w artykule analizujacym podejscie chorych do $mierci pokazat,
jakie przybierajg oni postawy 1 w jaki sposob stawiajg czota nowej sytuacji. Autor
zaobserwowal, ze niektorzy, mimo rezygnacji z chemioterapii nie chca wiedzie¢ o
nadchodzacych procesach i stawi¢ im czola, lecz do§wiadcza¢ zycie az do ostatniego
momentu (Wright, 2003: 443). Niekiedy dopiero informacja o mozliwosci wlaczenia

pacjenta pod opieke hospicyjng jest bodzcem do rozpoczecia mysli o $mierci. Stowo
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hospicjum kojarzy si¢ jednostkom z umieraniem, §miercig, jest czesto rowniez z nimi
utozsamiane, dajgc wrazenie, ze to nie pacjent umiera, lecz to hospicjum powoduje jego
$mier¢. Jak powiedziat jeden z chorych podczas wywiadu w niniejszej pracy: ,,hospice
and death hold hands [tl. hospicjum i $mier¢ trzymaja si¢ za rece]”. Przytoczona
refleksja pokazuje, ze chorzy §wiadomi wtasnego stanu, czesto traktuja hospicjum jako

wsparcie w ostatnim etapie zycia, nie zas$ jako $mier¢ samg w sobie.

Niniejsza praca nie miata za zadanie ukazania hospicjum i §wiadomego przej$cia
procesoéw zwigzanych ze $miercig i poprzedzajace je umieranie jako jedynego stusznego
kierunku dziatania podczas mierzenia si¢ z zaawansowanym, nieuleczalnym
nowotworem. Glownym celem byto poznanie opinii pacjentow na temat juz
otrzymywanego przez nich wsparcia, szczeg6lnie w zakresie pomocy w zaspokajaniu
poza-medycznych potrzeb. Podczas badania, koncentrowano si¢ zaré6wno na
pozytywnych aspektach opieki hospicyjnej, a takze tych, ktére wymagaja zmiany, czy

rozwoju.

W ramach rozprawy ukazano takze, w jaki sposob chorzy radzg sobie z sytuacja
zblizajacej si¢ Smierci, a takze czy 1 jakg pomoc otrzymujg zaréwno od hospicjum jak 1
swoich bliskich. Istotne bylo rowniez sprawdzenie, jakie podej$cie wykazywali pacjenci
w stosunku do choroby, leczenia, a takze decyzji dotyczacych opieki hospicyjne;.
Przeprowadzenie wywiadow bezposrednio z pacjentami mialo pokaza¢ obiektywny
obraz opieki 1 zmagan pacjentow, co w przypadku badan z zespolem
interdyscyplinarnym lub rodzinami chorych mogloby skutkowac ryzykiem otrzymania
subiektywnych opinii. Poczatkowo w ramach analizy psychospotecznych potrzeb
chorych przebywajacych pod opieka hospicjum nie planowano wykonania badan
poréwnawczych. Dopiero po analizie publikacji naukowych dotyczacych réznic w
opiece medycznej w ogole, postanowiono aplikowa¢ o mozliwos¢ przeprowadzenia
badan réwniez w Stanach Zjednoczonych. Sprawdzi¢, w jaki sposob amerykanski
system zdrowotny dostarcza opieke¢ hospicyjna, a takze jak ten rodzaj wsparcia jest

odbierany przez chorych.

W Stanach Zjednoczonych obserwowany jest silny spoteczny konstrukt walki z
choroba nowotworowa, ktory moze wplywac na decyzj¢ i watpliwosci dotyczace opieki
hospicyjnej, a takze korzystanie z oferowanego przez hospicjum wsparcia (szczeg6lnie

w poza-medycznych potrzebach) (Ellis, Blanke, Roach, 2015). Ze wzgledu na to,
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wykonanie poréwnania w miejscu, gdzie walka i bycie ,,Cancer Survivor” (ocalalym z
choroby nowotworowej) jest oczekiwaniem spotecznym i presjg walki z chorobg do
samego konca réwniez bylo istotne badawczo z perspektywy opieki hospicyjnej. W
trakcie badania, szczegdlnie przygotowujac cze$¢ analityczng, zauwazono jak bardzo
wyjscie poza wiasne srodowisko moze rowniez zmieni¢ perspektywe obserwacyjng
oraz wplyna¢ na dostrzezenie charakteru wsparcia, jakie przyjete jest w opiece nad
osobami z zaawansowang, nieuleczalng chorobg. Czg$¢ probleméw, w przypadku
pozostania jedynie przy badaniach prowadzonych w Polsce, prawdopodobnie mogtaby
nie zosta¢ zauwazona (ze wzgledu na brak punktu odniesienia). Mimo, Ze przedmiotem
badan byta opieka hospicyjna i hospicjum jako instytucja, to istota badan byto
zrozumienie 1 oddanie perspektywy cztowieka - jednostki spotecznej posiadajacej
indywidualng biografi¢, majacej wlasne spojrzenie na $wiat i potrzeby. Czlowieka,
ktory stat si¢ pacjentem onkologicznym, nast¢pnie za§ otrzymat kolejng role, czy

identyfikacj¢ - pacjenta hospicyjnego.

Rola pacjenta onkologicznego uwzglednia mozliwa zmiang, powrdt do bycia
nie-pacjentem. Ta zmiana jest takze oczekiwana przez bliskich, otoczenie chorego oraz
spoteczenstwo. Choroba nowotworowa, mimo prowadzonych badan nad czynnikami
ryzyka, nadal jest postrzegana jako niezalezna od jednostki, ktora otrzymata diagnoze
(Sontag, 2001; Gustafsson, Hommerberg, Sandgren, 2020). Nie istniejg rowniez
okreslone wytyczne, jednoznacznie wskazujace, dzigki jakim podjetym dziataniom
chory bedzie miatl gwarancj¢ powrotu do zdrowia. Sklada si¢ na to zbyt wiele
czynnikow (przyktadowo, czas diagnozy, podjgta terapia, genetyka, czy styl zycia)
(Bower, 2014). Mimo dostarczanego pacjentowi wsparcia i dopingowania go w
zmaganiach z chorobg, droge t¢ w duzym stopniu przechodzi on sam. Coraz cze¢sciej
réwniez bierze on czynny udziat w procesie dotyczacym dalszych krokéw zwigzanych

z leczeniem (Atherton i in., 2013; Gray i in., 2022).

Mozliwo$¢ podejmowania wyborow, czesto réwniez poszukiwania informacji
na temat diagnozy i dostgpnych terapii, powoduja wigksza §wiadomo$¢ chorego na
temat szans, zagrozen 1 potencjalnych przewidywan dotyczacych przezycia.
Zestawiajac je z istotng rolg poziomu jakosci zycia, ktéra staje si¢ w niektorych
przypadkach wazniejsza, niz kontynuowanie leczenia (gdy terapia powoduje cierpienie,

a szanse na wyleczenie sg nieznaczne) (Tang, McCorkle, 2002; Hoerger i in., 2018).
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Wodwczas pacjent sam lub w porozumieniu z lekarzem, czy bliskimi moze podjaé
decyzje o wiaczenie pod opieke hospicjum. Przybranie roli pacjenta hospicyjnego, w
wigkszos$ci przypadkow nie posiada szansy odwrotu. Prowadzi $ciezka ku koncowi
zycia. Chory moze przejs¢ przez droge swiadomie, przygotowujac si¢ do $mierci (czesto
rowniez koncentrujagc na zyciu) lub tez bezwiednie, co moze na pewnym etapie

generowac u pacjenta dezorientacje, podejrzenia, czy niepokdj.

Filozofia opieki hospicyjnej zaktada szczeros¢, otwarto$é, a takze poszanowanie
warto$ci cztowieka umierajacego. Zorientowana jest na zapewnienie pacjentowi
przejécia przez proces umierania ze Swiadomos$cig 1 godno$cig dostosowanymi do
potrzeb chorego. Harrold i von Gunter (2016: 234) w podreczniku opieki hospicyjnej
zauwazyli, ze ,,najwicksza skargg dotyczaca opieki hospicyjnej ze strony pacjentdw i
ich rodzin jest to, ze nikt im o tym wcze$niej nie powiedzial. Drugg najczestszg uwaga
jest to, ze nikt im nie powiedziat o praktycznych korzysciach; za duzo moéwilo si¢ o
filozofii opieki, a za mato o tym, kto i jak moze pomoc”. Nie posiadajac odpowiednie;j,
prawdziwej wiedzy dotyczacej opieki hospicyjnej podczas rozwazan o wiaczeniu
wsparcia, pacjenci bazuja najczgsciej na powszechnych przekonaniach, stereotypach,
czy negatywnych opowieSciach na temat nieodpowiedniej jako$ci ustug, czy tez
do$wiadczen, iz po trafieniu do hospicjum pacjent zmart w bardzo krotkim czasie, czego

mozna by unikng¢, nie decydujac si¢ na ten rodzaj opieki.

Konstruowany obraz generuje w spoteczenstwie strach, postrzeganie hospicjum
jako zta 1 miejsca powodujacego szybszg Smier¢ chorego. Stygmatyzacja hospicjum jest
czesto takze bodzcem o nieinformowaniu pacjenta o jego rzeczywistym stanie zdrowia,
a takze o tym, ze pacjent jest pod opieka hospicjum. Negatywne postrzeganie tego
rodzaju opieki, obawa ujawnienia informacji o stanie choroby posiadajg jednak zrodto

w innym zjawisku - strachu przed $miercig.

Lek przed umieraniem jest zjawiskiem powszechnym. Niegdy$ pojawiat si¢
przede wszystkim u oséb starszych (Lester, 1967). Zwigzany byl wowczas z serig
przygotowan - ostatnig wola, planowaniem pogrzebu i1 madroscig przekazywang
nastepnym pokoleniom w rodzinie jednostki, co powodowato oswojenie si¢ z mysla o
potencjalnym odejsciu ze S$wiata (Lester, 1967). Nieograniczone mozliwosci
doswiadczania zycia sprawity jednak, ze pacjenci nawet w wieku predysponujacym

niegdy$ do rozpoczgcia refleksji na temat potencjalnej $mierci, podczas wywiadu
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mowili o odrzucaniu $mierci, gdyz Swiat, rzeczywistos¢ ma im jeszcze wiele do
zaoferowania (rozdziat 6.1.). Nyatanga (2005: 643) zauwazyl, ze ,.ironia strachu przed
$miercig jest niewyobrazalna, poniewaz tak wielu ludzi nadal boi si¢ $mierci,
jednoczesnie wiedzac, ze $Smier¢ jest jedyng pewnoscig w zyciu”. W perspektywie
psychospotecznej — wedlug badan przeprowadzonych przez Abdela-Khaleka (2002) —
na lek przed wtasng $miercig sktadajg si¢ inne elementy, w tym strach przed rozstaniem
z bliskimi, utratg bycia czg¢$cig $wiata, w tym wlasnych dzialan, zaangazowania, a takze
Igk zwigzany z bolem i karg (w kontek$cie wyznawanej religii). Nalezy zauwazy¢, ze
przedstawione leki s3 przepracowywane przez dedykowane osoby z zespolu
interdyscyplinarnego hospicjum w ramach dostarczania holistycznego wsparcia
pacjenta, szczeg6lnie w Stanach Zjednoczonych. Koncentracja na psychospotecznych,
duchowych aspektach generowata u chorych spokdj, rozluznienie i przygotowanie na

zmierzenie si¢ z nadchodzacg $miercig.

Przelozenie idei hospicyjnych na praktyke w dalszym ciggu wiaze si¢ jednak z
wieloma wyzwaniami - od systemu opieki zdrowotnej, jakosci ustug, do spotecznych
przekonan i stereotypow. Swiadomo$é probleméw, ktore byly opisane w niniejszej
pracy w hospicjach 1 dazenie do ich rozwigzania moze nie tylko wplyna¢ na
odpowiednie wsparcie pacjentdw 1 ich rodzin, ale rOwniez na zmian¢ w spotecznym

postrzeganiu tego rodzaju opieki.
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Zalaczniki

Pytania do wywiadu (w polskiej wersji jezykowej)

Kategorie pytan stanowig jedynie podstawe, zatozony punkt odniesienia do kontekstu
psychospotecznych potrzeb pacjentow pod opieka hospicjum. Pytania moga byc¢
zmieniane, tgczone lub pomijane, jesli pacjent zasygnalizuje potrzebg¢ poruszenia

zagadnienia, ktore jest szczegdlnie dla niego wazne w omawianym temacie.

Rozmowa trwa $rednio od 30 minut do godziny, ale to pacjent decyduje, jaki czas (ze
wzgledu na skutki choroby, samopoczucie) trwania wywiadu bedzie dla niego
odpowiedni. Wywiad sklada si¢ z pytan demograficznych, pytania wprowadzajacego

oraz 6 kategorii tematycznych.

Pytania demograficzne:

Wiek:
Ple¢:
Jednostka chorobowa:

Kiedy dowiedziat si¢ Pan(i) o diagnozie:

Pytanie wstepne:

Jak wyglada zazwyczaj Pana/Pani dzien*?

*To pytanie ma za zadanie sprawic, by pacjent poczut si¢ komfortowo. W tym czasie
chorzy zazwyczaj ,,zapominajq”, Ze rozmowa jest wywiadem, a ich wypowiedzi sq
nagrywane.

Kategorie tematyczne:
I. Obecna sytuacja, samopoczucie:

Ponizsze pytania podzielono na pacjentow w warunkach domowych i stacjonarnych

Hospicjum stacjonarne:

2.a. Biorac pod uwage miejsce, w ktorym Pan(i) si¢ teraz znajduje, jak Pan(i) si¢ tutaj
czuje? (W kontekscie bezpieczenstwa, komfortu - przestrzen wokot budynku, sam
budynek, poszczegolne pomieszczenia, wyposazenie pokoi i sprzet medyczny).

Hospicjum opieki domowej:
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2.b.1. Czy podczas choroby zmienito si¢ Pana/Pani najblizsze otoczenie (wyposazenie
domu, sprzet medyczny, zmiana pokoju — np. na parterze, blizej tarasu, tazienki)?
Dlaczego?

2.b.2. Ktore elementy pozostaja niezmienione?

2.b.3. Jak wspomniane przez Pana/Panig zmiany/brak zmian wplywaja na
samopoczucie, poczucie bezpieczenstwa (np. u pacjentow z dysfunkcjg korczyn
gornych)?

2.b.4. Jak czut si¢ Pan(i) w swoim miejscu zamieszkania przed chorobg?

II. Zycie codzienne z choroba, hobby:

1. Co Pan(i) lubi robi¢?

2. Czy istniejg czynno$ci, aktywnos$ci, ktdre zostaly zmienione przez chorobg?
3. Czy jest co$, co robil Pan(i) wczesniej 1 chcialby kontynuowac?
4. Czy oglada Pan(i) telewizj¢/czyta ksiazki? Jakie programy Pan(i) oglada/jakie ksigzki
czyta? Kiedy najbardziej lubi Pan(i) ogladac¢ telewizj¢/czytaé ksigzki, wykonywac inne
aktywnosci?

Jesli pacjent deklaruje, ze oglgda telewizje/czyta ksigzki, wykonuje inne aktywnosci,
zapytac->

5. Dlaczego wtasnie te rodzaje ksigzek/programow telewizyjnych, innych aktywnosci
najbardziej lubi Pan(i) ogladac?

6. Czy jest co$, co jest dla Pana/Pani szczegdlnie wazne, by zrobi¢ kazdego dnia?

II1. Stosunki spoleczne:

1. Czy jest ktos, z kim najbardziej lubi Pan(i) spedzac czas, rozmawiac? Jesli tak, kto?
2. Czy jest kto$, na kogo moze Pan(i) najbardziej liczy¢ podczas swojej choroby?

Zapyta¢, gdy pacjent wspomina, ze ma rodzine, przyjaciot->

3. Jak teraz uktadajg si¢ Pana/Pani relacje z rodzing, przyjaciotmi? Czy cos si¢
zmienito?

4. Jaka jest czgstotliwos¢ Pana/Pani spotkan z rodzing, przyjaciotmi?

5. Czy ta czestotliwo$¢ jest dla Pana/Pani wystarczajaca?

6. Czy jest cos, co chciatby Pan/Pani zmieni¢/doda¢ odnos$nie relacji z bliskimi?

IV. Relacje w hospicjum (tylko dla pacjentow hospicjum stacjonarnego):

1. Czy ma Pan(i) kontakt z innymi pacjentami?

Jesli tak, zapytac->
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2. Czy jest kto$, z kim szczegdlnie lubi Pan(i) przebywaé (pacjenci, personel)?
Dlaczego?

3. Czy jest co$, co najbardziej lubi Pan(i) robi¢/ o czym rozmawiaé z innymi pacjentami,
personelem?

4. Czy w placowce jest wydzielone miejsce, w ktorym pacjenci mogg wspolnie spedzac
czas? Jesli tak, zapytac->

5. Czy Pan(i)/pacjenci chce/chcg z niego korzystac?

6. Czy w obiekcie organizowane sg aktywnosci dedykowane dla pacjentéw (koncerty,
warsztaty)?

Jesli tak, zapytac->
7. Czy bierze Pan(i) w nich udzial? Dlaczego?

8. Czy jest co$, co Pan(i) chciatby zmieni¢/dodaé w placéwcee (w kontekscie miejsca,
opieki)?

V. Podejscie do choroby, Refleksje o przemijaniu*:

*Jest to kategoria poruszana wylgcznie z inicjatywy pacjenta, dlatego nie zawiera

przyktadowych pytan.

VI. Refleksje na temat osiagnie¢ - poczucie satysfakcji, poczucia spelnienia (w
kontekscie dzialan podjetych przed choroba, podczas jej trwania, a takze po
przejSciu na opiek¢ hospicyjng), dalsze zamierzenia, pacjent jako czgS¢

spoleczenstwa:

1. Czy jest co$, co obecnie Pan(i) chciatby zrobi¢ (odwiedzi¢ ulubione miejsce, spotkac
z wazng osobg)?

2. Jak opisatby Pan(i) siebie w konteks$cie spoteczenstwa, rodziny (gtowa rodziny, osoba
podejmujaca decyzje, osoba opiekujaca si¢ ogniskiem domowym, lider w grupie/pracy,
osoba zaangazowana spotecznie)?

3. W jakich aspektach zycia (praca, dom, hobby, przyjaciele, rodzina) czuje si¢ Pan(i)
najbardziej usatysfakcjonowany(a)?

4. Co jest obecnie dla Pana/Pani wazne?
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Pytania do wywiadu (w angielskiej wersji jezykowej)*19

The interview questions are only a base, a point of reference to the context of psycho-
social needs of patients under the hospice care. Questions can be changed, combined

or skip, if patient would like to talk about something what is important to him/her.

The interview lasts between 30 minutes and an hour on average, but it is the patient
who decides how long he or she wants to talk to me. The interview consists of

demographic questions, an introductory question and 6 thematic categories.

Demographic questions:

Age:

Gender identity:

Disease entity:

When did you find out about the diagnosis:

How long you have been under the medical care/hospice care:

Introductory question:

How does your usual day look like*?

*From the experience of research in Poland, this question makes patients open up,
relax. During this time, patients "forget™ that it is an interview and that their words
are being recorded.

Thematic categories:
I. Current situation, well-being:

1. Taking into account your current situation, has something changed in your well-
being, quality of life? (life situation, comfort, disease treatment, hospice/medical care;
how patients evaluate, describe their well-being, but only in general)

The following questions are divided into home and inpatient care patients

Inpatient hospice:
2. a. Taking into account the place where you are now, do you feel comfortable? (the
space around the building, the building itself, individual rooms, room furnishings and

16 Po konsultacji na uniwersytecie goszczacym niektore stowa, pytania zostaty
zmienione/dodane w poréwnaniu do polskiej wersji pytan
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medical equipment).

Home care hospice:

2.b.1. Have your immediate surroundings changed during your illness (home
furnishing, medical equipment, change room - e.g. on the ground floor, closer to the
terrace, bathroom)? Why?

2.b.2.Which elements remain unchanged?

2.b.3.How does this affect the sense of your well-being, comfort (e. g. for patients
with dysfunction of the upper limbs)?

2.b.4. How you feel in your place of residence before your illness?

I1. Everyday life with illness, hobbies:

1. What do you like to do?

2. Are there activities that have been changed by the disease?

3. Is there anything you have done before and would like to continue?

4. Do you watch TV/read books? What programs do you watch/what kind of books do
you read? When do you especially like watch TV/read books or other activities?

If the patient declares to watch TV/read books or other activities?
5. Why do you especially enjoy in this kind of books/TV programs, other activities?

6. Is there something that you feel to especially do during everyday?

I11. Social relations:

1. Is there someone with who you like to meet and talk the most? If yes, who?
2. Is there someone, who can you count on the most during your illness?

Ask only if patient has a family, friends->

3. How are family, friends relationships now? Has anything changed?
4. What is the frequency of meetings with family and friends?

5. Is this frequency sufficient for you?

6. Is there anything you would like to change/add in your relationships?

IV. Relations in the hospice (only for patients in inpatient hospice):

1. Do you talk or have contact with other patients in the hospice?

If yes, ask->

2. Is there someone you especially enjoy being with (patients, hospice team)? Why?
3. What do you like to do the most/ what do you talk to other patients/hospice team
about?

4. Is there a separate place in the facility where you/patients can spend time together?
If yes, ask->
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5. Are you/patients willing to use it?
6. Are there any concerts or workshops organized in the facility?
If yes, ask->

7. Do you take part in them? Why?

8. Is there something you would like to change/add in the facility (in the context of
place, hospice care)?
V. The approach to the disease, Reflections on passing away*:

*This category results from the needs of the patient and it is the patient who should
develop the topic or finish it.

V1. Reflection on life achievements - sense of satisfaction, self-fulfillment
(satisfaction with the actions taken before the diagnosis, during the disease and
next goals, patient as a part of the society:

1. Is there something you would like to do or you have a plan to do (go somewhere,
meet with important person)?

2. How would you describe yourself - who are you in society, family (Head of the
family, decision-making person, a person taking care of the home, group leader/work
leader, socially involved)?

3. In what aspects of your life do you feel the most satisfied or you feel proud of the
most?

4. What is important thing for you now?
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Streszczenie rozprawy doktorskiej: Praca doktorska koncentruje si¢ na opiece
hospicyjnej, szczegolnie w kontekscie psychospotecznych potrzeb oséb chorych na
nowotwor ztosliwy. Przedmiotem badan jest opieka hospicyjna (stacjonarna i domowa),
szczegollnie dopasowanie i realizacja zakresu $wiadczen z punktu widzenia pacjentOw
w Polsce i Stanach Zjednoczonych. Praca ma charakter poznawczy. Stanowi
przyblizenie obrazu opieki hospicyjnej, w tym kontekstow, problemoéw i1 oczekiwan
przedstawianych przez chorych z zaawansowanym, nieuleczalnym nowotworem

zosliwym.

Dysertacja sktada si¢ z czterech rozdziatéw teoretycznych, w ramach ktorych autorka
analizuje zagadnienia zwigzane z potrzebami w konteks$cie poziomu jakos$ci Zycia; bdl,
cierpienie 1 Igk, szczegdlnie u chorych pod opieka paliatywng i hospicyjna, nast¢pnie
przedstawiajac pojecia umierania 1 $mierci, w tym zmiany w podej$ciu do nich na
przestrzeni czasu oraz kwestie jednostkowego poszukiwania sensu w ostatnim etapie
zycia. Cze$¢ zakonczona jest charakterystyka opieki hospicyjnej w Polsce i USA, ze
wskazaniem podobienstw i rdznic. Kolejno autorka przechodzi do przedstawienia badan
empirycznych, ktore rozpoczyna opisem podstaw metodologicznych. Analiza
poréwnawcza sktada si¢ z trzech glownych czesci: (1) opieki hospicyjnej w Polsce, (2)

opieki hospicyjnej w Stanach Zjednoczonych oraz (3) podsumowaniem czgsci
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analitycznej (poréwnaniem wynikéw). Praca zakonczona jest wnioskami i

rekomendacjami w oparciu o przeprowadzone badania.

Wyniki przedstawiaja obraz opieki hospicyjnej w oparciu o bezposrednie opinie i
refleksje pacjentdow, co stanowi istotng warto$¢ poznawcza na temat rzeczywistej
sytuacji zwigzanej z ustugami hospicyjnymi. W ramach analizy ujawnity si¢ rowniez
zagadnienia zwigzane ze spoteczng stygmatyzacjg opieki hospicyjnej i stawianiem czota
zblizajacej si¢ $mierci, ktore miaty znaczny wptyw na postawy pacjentéw 1 sposob

odbierania przez nich tego rodzaju opieki.
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Title of the doctoral dissertation: Medical care in the context of psych-social needs of
people with terminal phase of cancer disease under the hospice care. Comparative

reaserch among patients in Pomeranian VVoivodeship (Poland) and Indiana State (USA).
Author: Weronika Kaminska
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Summary of the doctoral dissertation: : The doctoral thesis focuses on hospice care,
especially in the context of the psychosocial needs of cancer patients. The subject of
research is hospice care (inpatient and home), especially the adjustment and
implementation of the scope of services from the perspective of patients in Poland and
the United States. The work has a cognitive factor. It is an approximation of hospice
care, including the contexts, problems and expectations presented by patients with

advanced, incurable malignant neoplasm.

The dissertation consists of four theoretical chapters in which the author analyzes the
issues related to the needs in the context of the quality of life; pain, suffering and fear,
especially among patients under palliative and hospice care, then presenting the
concepts of dying and death, including changes in the approach to them over time and
the issues of individual search for meaning in the last stage of life. The part ends with
the characteristics of hospice care in Poland and the USA, with an indication of the
similarities and differences. Subsequently, the author goes on to present empirical
research, which begins with a description of the methodological foundations. The
comparative analysis consists of three main parts: (1) hospice care in Poland, (2) hospice
care in the United States, and (3) summary of the analytical part (comparing the results).

The work ends with conclusions and recommendations based on the conducted research.

The results present a picture of hospice care based on the direct opinions and reflections
of patients, which is a significant cognitive value about the actual situation related to
hospice services. The analysis also revealed issues related to the social stigma of hospice

201



care and facing the impending death, which had a significant impact on the attitudes of

patients and the way they perceived this type of care.
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Oswiadczenie

Oswiadczam, ze niniejsza rozprawa doktorska zostala przygotowana przeze mnie

samodzielnie i nie narusza praw autorskich innych osob.
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