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RODZINA W POSLUDZE CHOREMU TERMINALNIE

W trudnych sytuacjach egzystencjalnych, zaréwno w wymiarze jednostkowym
jak i wspolnotowym, przejawiamy naturalng tendencj¢ do odwotlywania si¢ do
wartosci trwatych, sprawdzonych w wielu okolicznosciach. Wsréd wartoscei co-
dziennych najblizszych czlowiekowi najczgsciej wskazuje si¢ na zdrowie.
W okresie gdy zdrowie bylo traktowane w kategoriach biologicznych, z pomini¢-
ciem kontekstu spotecznego, rodzina nie byfa dostrzegana jako podmiot dziatania
zdrowotnego wbrew oczywistym, od wiekow istniejacym faktom. Zwiaszcza
ostatnie dziesigciolecia, bedace okresem fascynacji sukcesami medycyny napraw-
czej, skupity uwage na dziatalnosci instytucji i rzemiosle medycznym, odsuwajac
na margines nieprofesjonalne, cho¢ wielce wspomagajace dziatania oséb bliskich
choremu’

Stan graniczny, wywolany choroba nowotworowa w jej terminalnym stadium,
kieruje oczy wielu ludzi w strong najblizszego otoczenia cztowieka umierajacego.
W rodzinie zesrodkowuja si¢ niemal wszystkie problemy osoby umierajacej na
raka, problemy natury spolecznej, medycznej, psychosocjalnej, duchowo-religij-
nej i kulturowej, wyciskajac na niej swoje pigtno. Z drugiej jednak strony stanowi
ona naturalny krag, ostatnia i jednoczesnie pierwsza lini¢ oporu wobec braku wia-
sciwych struktur spotecznych lub niewydolnosci juz istniejacych.

We wspotczesnych badaniach nad zagadnieniem zmagania si¢ z nieuleczalng
choroba coraz rzadziej opisuje si¢ jej przebieg wylacznie w kategoriach indywi-
dualnego procesu, gdy cierpiacy sam stawia czoto trudom i przeciwnosciom.
W rzeczywistosci kazda cigzka choroba jest przyczyna i rownoczesnie skutkiem
zaburzenia zlozonego systemu odniesien spotecznych. Walka z nig w rodzinie jest
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dziedzing od niedawna przecierajaca sobie drogi w refleksji naukowej® Psycho-
somatyka rodzinna, jej koncepcje teoretyczne i metody badawcze, a takze prak-
tyka lecznicza czynia wyrazne postepy. Nalezy jednak pamietaé, ze narzuca sig¢ tu
trudna do ogarnigcia rozmaitos¢ relacji rodzinnych, odmian choroby, jej stadiow,
wplywow socjokulturowych oraz wielu innych uwarunkowan, ktére totalnie lub
incydentalnie wptywaja na cztowieka. Wieloaspektowo$¢ zagadnienia sprawia, iz
refleksja naukowa nad problemem rodziny w zmaganiu si¢ z choroba ma charak-
ter wybitnie interdyscyplinarny i dla rzetelnego jej przedstawienia nieodzownym
dziataniem jest odniesienie do szeregu dyscyplin naukowych.

I. PLASZCZYZNA MEDYCZNA

Wkraczajac w $wiat cierpienia, przekracza si¢ systemy wartosciowania wia-
sciwe dla ludzi zdrowych, aktywnych zawodowo, zaangazowanych w zycie spo-
feczne. Nastepuje proces zderzenia z podstawowymi potrzebami czlowieka umie-
rajacego z jednej strony, z drugiej strony za$ z bardzo dojrzalym podejsciem do
sensu zycia, umierania i $mierci. Konfrontacja ptaszczyzny egzystencjalnej i du-
chowej najczescie) prowadzi do wzmocnienia postaw opiekunczych, znajdujacych
swoje urzeczywistnienie w otwarciu na wspotdzialanie w zakresie podstawowych
dziatan medycznych, wsparcia psychicznego, socjalnego i duchowego.

Najblizsi chorego maja szczegdlny tytut do okazania petnej troski o zaspoko-
jenie potrzeb czlowieka umierajacego. Decyduje o tym specyficzne powotanie ro-
dziny, zdolnej do niewymiernego obdarowywania mitoscia. Dotyczy to calej sfery
zycia osoby w stanie terminalnym, co sprawia, ze zaangazowanie bliskich jest w
calym tego stowa znaczeniu ofiara, poswigceniem, ktdrego cigzar nie wszyscy sa
w stanie udzwignaé. Liczy si¢ jednak kazdy czyn, gest, znak, rozswietlajacy
mroczne dni samotnosci w umieraniu.

Rodzina jest naturalnym, bezposrednim otoczeniem chorego, stanowigc pod-
stawg do swiadczenia wieloptaszczyznowej pomocy. Jej rola i znaczenie w proce-
sie opieki paliatywnej nie zawsze jest nalezycie doceniana. Bliscy cierpiacego
tworzg grupe osob, ktérych taczy wspolna troska o maksymalne zagwarantowanie
wilasciwej opieki. Realizujac zalozony cel, staja si¢ bacznymi obserwatorami po-
czynan placowek medycznych, okreslajac ich stopien wyposazenia w aparaturg
specjalistyczna, zaangazowanie kadry pracownikow, a nade wszystko jakos¢ re-
lacji migdzyludzkich.

270b.J.H. Weakland. Family Somatics - A neglected Edge. ..Family Process™ 1977 nr 16
s. 63-273.
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Najblizsi chorych podopiecznych hospicjum najczgsciej na pierwszym miejscu
w okreslaniu najwazniejszych zadan opieki medycznej w takim osrodku umiesz-
czali catodobowa dostgpnos¢ zespotu hospicyjnego, nastepnie doswiadczenie
w postudze umierajacym, dobra atmosfere i fachowo$¢ personelu medycznego®
Pierwszy zdecydowany wybér (39,0%) wiaze si¢ z silnym uczuciem oparcia
w zespole hospicyjnym w kryzysowych sytuacjach terminalnego stanu choroby
nowotworowej. Swiadomosé dostepnosci osob niosacych pomoc umierajacemu
jest posrednio wsparciem o0sdb pozostajacych w relacjach rodzinnych zcier-
piacym, przerazonych wilasna bezsilnoscia i postepem choroby. Catodobowa
dostepnosé personelu medycznego i doswiadczenie zespotu hospicyjnego w po-
studze umierajacym respondenci uznali za najbardziej pozadane cechy opieki
medycznej w hospicjum. Szkolenie rodziny w zakresie podstawowych czynnosci
medycznych, konsultowanie takich dzialan z chorym i kompetencja w korzystaniu
ze srodkdw farmakologicznych rzadziej byly eksponowane.

Powyzsze opinie zbiegaja si¢ z oczekiwaniami podopiecznych hospicjum
1 mozna w sposob uzasadniony twierdzié, ze stata dostgpnosé zespotu jest najbar-
dziej pozadanym kryterium w identyfikacji i tozsamosci postugi hospicyjnej. Sta-
nowi ona, w ich opinii, najwazniejsze zatozenie opieki w jej wymiarze medycz-
nym. Kryterium permanentnej dostgpnosci pomocy hospicyjnej $wiadczy¢ moze

} Badania socjologiczne przeprowadzono w kilkunastu osrodkach hospicyjnych w Polsce, a ich
znaczng cze$¢ opublikowano w ksiazce: M. Kalin o w s ki. Duszpasterstwo hospicyjne. Studium
pastoralne na podstawie badan wybranych osrodkéw hospicyjnych w Polsce. Lublin 2001 ss. 401.
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o poszukiwaniu nie zachwianego oparcia w doswiadczeniach nieuleczalnej cho-
roby. Bezpieczna podstawa osiagalnosci zespotu hospicyjnego toruje droge scisle
medycznej aktywnosci jego cztonkéw. Nie dziwi wigc, Ze otoczenie podopiecz-
nych hospicjum umieszcza na drugim miejscu doswiadczenie jako istotne kryte-
rium w opiece medycznej. Calodobowa dostgpnosé zespotu hospicyjnego
i doswiadczenie w postudze umierajacym stanowi cechg charakterystyczna, spe-
cyfike czy znak rozpoznawczy hospicjum na palecie instytucji zdrowotnych.

Cztonkéw rodzin oséb w ostatnim stadium choroby nowotworowej zapytano,
czy chetnie wspolpracuja z zespotem hospicyjnym w zakresie pomocy wspieraja-
cej dziatania medyczne. Zdecydowana wigkszo$¢ odpowiedzi byla pozytywna,
nieliczna grupa respondentéw miata negatywna opini¢ na ten temat.

Wysokie wskazniki autodeklaracji dotyczacych gotowosci pomocy kadrze
osrodka swiadcza o wysokim stopniu solidarnosci wewnatrzrodzinnej, jasnych
etycznie postawach dotyczacych ludzkiego zycia w kazdej jego fazie. Cierpienie
najblizszych oraz zwiagzane z nim dodatkowe obowiazki nie wydaja si¢ przerastac
mozliwosci czlowieka, nawet aktywnie zawodowego, posiadajacego wiasna ro-
dzine.

Zdecydowana wigkszos¢ respondentow opowiedziata si¢ za wykonywaniem
podstawowych czynnosci wspierajacych dzialania medyczne, prawie potowa pra-
gnie uczestniczy¢ w obserwacji symptoméw choroby, natomiast co trzeci badany
podejmuje inne konkretne dzialania. Lista wyliczanych pomocniczych prac me-
dycznych miesci si¢ w zakresie staran wspierajacych fachowa opiekg¢. Respon-
denci praktykujacy wspolprace z zespolem hospicyjnym wyliczaja formy troski
o umierajacych: iniekcje, podawanie lekow, opatrunki, pielggnacja chorego,
opieka nad chorym, przekazywanie informacji o stanie chorobowym. Wyliczane
sa rowniez czynnosci nie odnoszace si¢ bezposrednio do aktywnos$ci medyczne;,
ale znacznie ja ulatwiajace.

Wskazniki wspolpracy rodzin oséb umierajacych z zespotem hospicyjnym
w dziedzinie opieki medycznej sytuuja si¢ na wysokim poziomie. Potwierdza to
rzeczowe okreslanie zakresu wykonywanych podstawowych czynnosci medycz-
nych oraz chetne podejmowanie wszelkich dziatan zmierzajacych do zapewnienia
optymalnych warunkow zycia osdb najblizszych. Znacznie wigksze zaangazowa-
nie ze strony najblizszych wobec podopiecznych zespotéw hospicjum domowego
$wiadczy o wysokim poczuciu gotowosci do wspotodpowiedzialnosci za kondy-
cje psychofizyczng chorego terminalnie, znajdujacego si¢ pod jednym dachem lub
w niedalekim sasiedztwie.
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Wykres 2. Zakres wspolpracy w opiece medycznej cztonkow rodziny
chorego z zespotem hospicyjnym
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Aktywna obecnos¢ os6b najblizszych choremu terminalnie, wyrazajaca si¢ we
wspotdziataniu z zespotem hospicyjnym w zakresie pomocy medycznej, moze
stanowi¢ jedna z platform integracji rodzinnej i spolecznej. Powstaja pytania
o adekwatnos¢ podejmowanej pomocy, obserwuje si¢ pewna bezradnosc, pola-
czong ze stalym poszukiwaniem drog lepszego zaradzenia trudom zwigzanym
z choroba terminalng bliskiej osoby. Ruch hospicyjny, dobrze rozpoznajac sytu-
acje w najblizszym otoczeniu chorego, statutowo inicjuje i organizuje wiele form
dziatalnosci informacyjno-szkoleniowej, pragnac wesprze¢ krag czlonkéw ro-
dziny doswiadczeniem wieloletniej dziatalnosci postugi umierajacym. Najblizsze
osoby podopiecznych hospicjum zapytano o udzial w powyzszych inicjatywach.
Zdecydowana wigkszos¢ respondentéw odpowiedziala negatywnie na pytanie
dotyczace dotychczasowego uczestnictwa w szkoleniach, majacych na celu przy-
blizenie zasad opieki medycznej nad chorymi terminalnie. Jedynie co szdsty
przedstawiciel rodziny chorych terminalnie brat udziat w przedsigwzigciach, ktore
mialy na celu poszerzenie wiedzy na temat fachowego wsparcia hospicjum.

Sytuacj¢ dotyczaca udziatu rodziny chorego w dziatalnosci edukacyjnej hospi-
cjum wyjasnia szerzej wskazniki zwiazane z gotowoscia do udziatu w aktywnosci
informacyjno-szkoleniowej badanej zbiorowosci. Wyrazila ja ponad potowa naj-
blizszego otoczenia chorego, natomiast prawie co piaty respondent dystansowat
sie od takiej formy zaangazowania. Deklarowany przez cztonkéw rodzin chorych
przebywajacych pod opieka hospicjum wskaznik gotowosci udziatu w szkoleniu z
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zakresu pomocy medycznej jest stosunkowo wysoki. Przewyzsza ponad trzykrot-
nie krag ludzi, ktérzy juz uczestniczyli w réznych formach zdobywania wiedzy na
ten temat. Zadanie jest trudne, ale przy petnej koordynacji placdwek prowadza-
cych dziafalnos¢ edukacyjna nie przekracza to mozliwosci personalnych, organi-
zacyjnych 1 strukturalnych zespotéw funkcjonujacych na terenie Polski. Praktyka
wskazuje, ze srodowiska doswiadczone w postudze umierajacym na nowotwory
sa szeroko otwarte na promowanie idei hospicyjnej, chociaz uwarunkowania
spoteczno-ekonomiczne nie utatwiaja prowadzenia takiej dziatalnosci.

Medyczny aspekt postugi hospicyjnej w odniesieniu do przedstawicieli rodzin
podopiecznych hospicjum przekracza granice zakreslone instytucjonalnym ko-
deksem. Wnika w obszar cierpienia cztowieka nieuleczalnie chorego, gromadzac
osoby chetne do podjecia cigzaru wsparcia medycznego.

II. WSPARCIE PSYCHOLOGICZNE

Aktywno$¢ zespolu hospicyjnego zmierza do uzdrawiania ludzkiej psychiki
1 zaspokojenia podstawowych potrzeb zyciowych chorych terminalnie i oséb im
najblizszych. Wymaga to zaangazowania wszystkich stron, ale o ile w wymiarze
pomocy medycznej warunek powyzszy nie determinuje efektywnosci dziafania,
o tyle w pomocy psychologicznej zadania, jakie moga wypetni¢ najblizsi pod-
opiecznych hospicjum, warunkuja sukces inicjatyw realizowanych zespotowo.
Przezycia wewngtrzne, stan ducha osob bliskich towarzyszacych chorym termi-
nalnie moga wplywaé pozytywnie lub negatywnie, powodowaé progres lub re-
gres, stymulowaé lub torpedowaé aktywnosé zespotu hospicyjnego i w konse-
kwencji unicestwia¢ podejmowany wysitek pomocy psychologicznej* W pierw-
szorz¢dnym zadaniu stuzby umierajacym ruch hospicyjny nie traci z oczu potrzeb
os6b najblizszych, w ktérych cierpienie bliskiej osoby czesto dewastuje we-
wnetrzng harmoni¢, przyzwyczajenia zyciowe, standardy zachowan, system war-
tosci, odstaniajac wewnetrzng bezradno$é’

Zdecydowana wigkszos¢ ankietowanych jest pogodzona z choroba cztonka ro-
dziny, istnieje jednak grupa respondentéw przepojona buntem i napetniona gnie-
wem. Do$¢ znaczny jest krag ludzi zajmujacych postawe pewnego dystansu wo-

*E.Albrecht, Ch.Orth, H.Schmidt Hospizpraxis. Ein Leitfaden fiir Menschen, die
Sterbenden helfen wollen. Freiburg 1995: M. Wirsching. Wokét raka Gdansk 1994 s. 62 n.

K.Walden-Galuszko. U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak pomde choremu.
rodzinie i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi. Gdafisk 1996 s. 46 n: J. Bar-
racalough. Rakiemocje. Tl. ]. Luczak, J. Andrzejewska. Warszawa 1997 s. 106 n.: B. Blo c k.
Pomoc hospicyjna i paliatywna czlowiekowi w obliczu smierci. W: Twéj bél w moim sercu. Red.
B. Block, M. Mazurkiewicz. Lublin 1999 s. 87-104.
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bec dramatycznej sytuacji najblizszej osoby, wybierajacych odpowiedz ,nie za-
stanawiam si¢ nad tym” Nalezy zauwazy¢ wysoki procent osob okreslajacych sie
jako pogodzeni z trudng sytuacja. Najblizsi w starszym wieku (powyzej 60 lat)
znacznie czg¢sciej zdolni sa do pelnej akceptacji tego stanu rzeczy. Co czwarty ba-
dany przedstawiciel rodziny chorego przyjmuje postawe wewnetrznego buntu lub
zachowuje dystans w odniesieniu do potozenia bliskiej osoby.

Ocena wilasnego Zycia, postawy wobec cierpienia drogiej osoby oraz opinie
dotyczace oceny okresu zycia w $wietle odchodzenia bliskiego cziowieka ilu-
strujg psychologiczna kondycj¢ najblizszych chorego terminalnie. Generalna
ocena wynikow w powyzszych wskaznikach wypada pozytywnie. Zdecydowana
wigkszos¢ cztonkdéw rodziny umierajacej osoby cechuje wewnegtrzna zwartosc,
pogoda ducha, optymizm, gotowo$¢ bezinteresownej pomocy. Dla pelnego ob-
razu nalezy rdwniez nie zapomnie¢ o postawach wzbudzajacych niepokoj, a sa
nimi: niskie wartoSciowanie wlasnego zZycia, bunt i gniew oraz zyciowy pesy-
mizm. Powyzsze spostrzezenia uprawniaja do postawienia pytania o potrzebe
obecnosci w skladzie zespotu hospicyjnego oséb swiadczacych pomoc psycholo-
giczna.

Wsrdd bliskich podopiecznych hospicjum przewazaja opinie o potrzebie stale]
obecnosci w zespole hospicyjnym oséb swiadczacych pomoc psychologiczng.
»Jest to bardzo potrzebne, zaréwno osobom chorych, jak i zdrowym, ktérzy od-
wiedzaja swych chorych”, ,,Choroba bliskiej kochanej osoby jest ciosem dla naj-
blizszej rodziny”, ,,To bardzo pomaga w przezywaniu choroby bliskich osoby”,
»Rodzinie chorego i choremu niezb¢dna jest pomoc wyzej wymienionych specja-
listbw do zrozumienia i akceptowania stanu zwigzanego z dana chorobg”, ,,roz-
mowa z chorym”, ,Psycholog lub psychoterapeuta winien pracowa¢ zarowno
z pacjentem, jak i rodzing. Pogodzenie chorego z samym soba, a czgsto i z ro-
dzina jest bardzo istotne przed $miercia”

Istnieje znaczna grupa cztonkdéw rodzin chorych terminalnie (prawie co szdsty
respondent) negujacych potrzebe obecnosci w zespole hospicyjnym specjalistow
z zakresu pomocy psychologicznej. Niektore z uzasadnien brzmia nastepujaco:
~Kazdy z cztonkoéw zespotu pehni role psychoterapeuty”, ,,dlatego, ze lekarz po-
winien by¢ i chyba jest dobrym psychologiem, a zwtaszcza TEN, ktory pracuje
w HOSPICJUM”, ,,Czesto pielegniarka i lekarz zatatwia wszystko za psychologa
— cata pomoc duchowa”, ,Istnieje taka potrzeba, ale nie stale”, ,,Osoby z zespotu
hospicyjnego sa w pelni kompetentne w tym wzgledzie, sa dobrymi psycholo-
gami”
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[II. POMOC SOCJALNA

Wsparcie socjalne najblizszych podopiecznych hospicjum stanowi jedno
z kryteridéw efektywnej postugi hospicyjnej. Rozeznanie sytuacji bytowej czlon-
kéw rodziny chorych terminalnie i1 zwigzana z tym adekwatna pomoc przyczynia
si¢ do wzmocnienia kondycji psychicznej, przeciwdziata osamotnieniu i izolacji,
odczuciu zbednosci i ciezaru w najblizszym Srodowisku zyciowym® Aktywna
pomoc socjalna dla bedacych w potrzebie bliskich umierajacego cztowieka przy-
czynia si¢ do zadzierzgnigcia silniejszych wigzi z otoczeniem, intensyfikuje po-
stawy solidarnosci migdzyludzkiej, przyczyniajac si¢ do zmniejszania anonimo-
wosci i wchodzenia w obszar zycia wspdlnotowego.

Niskie wskazniki zaspakajania podstawowych potrzeb socjalnych bliskich
podopiecznych hospicjum sktania do poszukiwania sposobow zaradzenia istnie-
jacym trudnosciom. Sytuacja socjalna otoczenia wspotpracujacego z zespolem
hospicyjnym w zakresie postugi choremu umierajacemu rzutuje na wiele obsza-
row zycia jednostkowego i wspolnotowego. Opinie najblizszych chorych termi-
nalnie dotyczace oczekiwain pomocy socjalnej od ruchu hospicyjnego sa podzie-
lone. Istnieje znaczna grupa osob opowiadajacych si¢ za aktywna pomoca so-
cjalng dla najblizszych podopiecznych hospicjum i réwnie spora grupa osob nie
oczekujacych pomocy ze strony hospicjum w zaspokojeniu potrzeb socjalnych,
natomiast co dziesiaty respondent nie ma zdania na ten temat.

Najblizsi podopiecznych hospicjum w wigkszosci jasno okreslaja swoje ocze-
kiwania zwiazane z pomoca socjalng w ramach postugi hospicyjnej. Najliczniej-
sza grupa respondentow opowiedziala si¢ za pomocg zespotu hospicyjnego w pra-
cach domowych. Prawie co czwarty ankietowany jako najbardziej oczekiwane
wsparcie socjalne ze strony hospicjum wymienia pomoc w zakupie srodkow me-
dycznych oraz organizowanie choremu dnia poza domem. Niewielka grupa
czlonkow rodziny chorych terminalnie wymienia inne formy pomocy: ,towarzy-
szenie choremu i rodzinie”, ,,nie jestem obj¢ta pomoca, ale uczestnicze w spotka-
niach”, ,,czgstsze spotkania rodzin hospicyjnych”, ,,spotkania o charakterze towa-
rzysko-szkoleniowym, wymiana doswiadczen, wzajemne wspieranie si¢”

Poznanie preferencji rodziny chorego terminalnie w zakresie form pomocy so-
cjalnej najbardziej oczekiwanej w ramach postugi hospicyjnej stanowi rozswie-
tlenie istotnego czynnika postugiwania chorym i ich bliskim. Dziatalnos¢ zmie-
rzajaca do zaspokojenia podstawowych potrzeb socjalnych oséb najblizszych cho-

SA.Abramcz y k. Cierpienie spofeczne a mozliwosci zapobiegania i pomocy. W: Problemy
medycyny paliatywnej w onkologii. Lublin 1996 s. 63-65; T. K u li k. System spotecznego wsparcia
w opiece nad nieuleczalnie chorym w domu. W: Czlowiek nieuleczalnie chory. Red. B. Block.

W Otrebski. Lublin 1997 s. 309-315.
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rym terminalnie znajdujacych sie pod opieka hospicjum nie moze by¢ ograni-
czona jedynie do kregu 0s6b zwiazanych z ruchem hospicyjnym. Efektywnos¢ za-
radzania wyzwaniom socjalnym bliskich podopiecznych hospicjum opiera sie w
duzej mierze na postawie solidarnosci miedzyludzkiej, co znacznie poszerza
podmiot podejmujacy tego rodzaju dzialalnos¢. Czy poza przedstawicielami ru-
chu hospicyjnego istnieja osoby, ktére pomagaja socjalnie najblizszemu otoczeniu
chorego terminalnie? Zdecydowana wigkszo$¢ respondentow (76,7%) odpowie-
dziata pozytywnie na powyzsze pytanie, a co piaty ankietowany nie mogt liczy¢
na jakiekolwiek wsparcie socjalne spoza krggu czlonkéw zespolu hospicyjnego.
Obecnos¢ chorych terminalnie w Srodowisku miejsca zamieszkania mobilizuje do
wigkszego zaangazowania w pomoc socjalng. Opieka nad umierajacym w hospi-
cjum domowym sprawia, Ze najblizsze otoczenie chorego generuje znacznie
wigksze sity do wsparcia 0sob dZzwigajacych ci¢zar nieuleczalnej choroby bliskiej
osoby.

Cztonkowie rodzin podopiecznych hospicjum najczesciej doswiadczali po-
mocy socjalnej od rodziny, a nastgpnie od sasiadéw, znajomych i przyjaciét.
W odpowiedziach w kategorii ,,inne” tez wymieniano: siostry zakonne, Parafialny
Zespot Charytatywny, kleryk, Parafialne Kolo Rézancowe. Niepokoi przy tym
catkowity brak instytucji spotecznych powotanych do $wiadczen socjalnych oso-
bom potrzebujacym. Moze to $wiadczy¢ o braku wspotdziatania ruchu hospicyj-
nego z lokalnymi instytucjami opieki socjalnej lub pewnej niezrozumiatej eg-
zempcji ruchu hospicyjnego z lokalnych struktur pomocy socjalne;j.

IV. WSPARCIE DUCHOWE

Otucha duchowa nalezy do elementéw konstytutywnych opieki hospicyjnej.
Obok ptaszczyzny medycznej i psychosocjalnej troska o stan wewnetrzny czio-
wieka stanowi rdzen stuzby hospicyjnej. Wymienione wymiary funkcjonowania
zespolu hospicyjnego wzajemnie si¢ warunkuja i uzupetniaja. Duchowe towarzy-
szenie najblizszym cierpigcych stanowi komplementarna cz¢$¢ dziatan personelu
placéwki’ Moze byé ono i jest podejmowane przez rézne podmioty, w wymiarze

7M. Kalinowski. Pomoc duchowa w opiece paliatywnej. W: Problemy wspoiczesnej
tanatologii. Materialy 1l Krajowej Konferencji TANATOS 98 zorganizowanej przez Wroctawskie
Towarzystwo Naukowe. Karpacz, 5-7 listopada 1998. Red. J. Kolbuszewski. Wroctaw 1998 s. 113-
119; Ducha troska o chorego. Red. L. Szczepaniak. Krakéw 1999; E. Dutkie wi c z. Filozofia
opieki hospicyjnej. W: Lekarz wobec konczqcego si¢ Zycia. Materialy z sympozjum naukowego
Katolickiego Stowarzyszenia Lekarzy Polskich. Poznan 1996 s. 43-53; J. L u ¢ z a k. Towarzyszenie
umierajqcym chorym w ich cierpieniach duchowych. W: Bél totalny. Red. J. Luczak [i in.]. Lublin

1998 s. 73-83.
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indywidualnym i wspdélnotowym. Zespdt hospicyjny w ptaszczyznie troski o stan
wewngtrzny najblizszych podopiecznych osrodka stanowi trzon wszelkich przed-
sigwzie¢ w tym zakresie. Ogromna wigkszos¢ respondentow (89,7%) jednoznacz-
nie popiera troske¢ duchowa oferowang w osrodku. Mala grupg tworza najblizsi
chorych przeciwni pomocy duchowej (2,7%) i nie majacy zdania w tej materii
(5,5%).

Znaczna grupa ankietowanych uwaza swiadomos¢ catodobowej dostepnosci
zespotu hospicyjnego za wazny element w realizacji pomocy duchowej. Mimo
bezradnos$ci otoczenia wobec postepow choroby podejmuje ono, w duzej mierze
z sukcesem, starania o zlagodzenie jej objawdw, a przy tym — w opinii czionkow
rodzin — bardzo wazne jest oparcie w zespole hospicyjnym rowniez w odniesieniu
do sfery duchowej cztowieka. Chociaz z kazdym dniem zmniejsza si¢ plaszczy-
zna somatycznego dziatania wobec chorego, to wymiar duchowy odkrywa nowe
obszary spragnione ludzkiej pomocy. Im mniej jest do zrobienia w odniesieniu do
umierajacego ciala czlowieka, tym wigcej mozna uczynié w sferze jego ducha.
Z powyzszej perspektywy nalezy réwniez ocenia¢ wyszczegélnienie z grona
czlonkéw zespotu hospicyjnego oséb odpowiedzialnych w sposéb specjalny za
swiadczenie takiej pomocy. Wskazanie na §wiadomos¢ catodobowej dostepnosci
zespotu hospicyjnego, ktorego kapelan jest staltym czionkiem, i niejako wyjecie
go z grona personelu przez bliskich umierajacego (59,5%) dowodzi istotnosci
jego postugi w opiece duchowej. Powotanie i misja ksiedza w ramach ruchu
hospicyjnego, w opinii najblizszych chorego, nalezy do istoty troski o we-
wnetrzna sfer¢ czlowieka. Najblizszych podopiecznych osrodka cechuje wysoki
stopien jednosci w cierpieniu, wyrazony w opiniach (43,8%) dotyczacych sedna
opieki duchowe;j jako solidarnosci z wielka rodzing hospicyjng. Rzutuje to w spo-
sob bezposredni na relacje migdzyludzkie, przelamywanie barier migdzy zdro-
wymi i chorymi oraz wzmocnienie wig¢zi spolecznych.

Jakie formy pomocy w tym zakresie wobec umierajacego moga przedsigwziac
najblizsi chorego? Stan relacji rodzinnych najczesciej utatwia powyzsze dziatania,
chociaz moze wptywaé réwniez paralizujaco na najblizsze otoczenie cierpiacego.

Zdecydowana wigkszos¢ respondentow aktywnie uczestniczy w opiece du-
chowej nad umierajacymi, natomiast prawie co trzeci ankietowany nie przejawia
aktywnosci w tym zakresie. Najczestsza forma opieki duchowej jest modlitwa.
W jej ramach wymieniana jest modlitwa rézancowa, Msza $wigta i rozwazanie
Pisma swigtego.

Znaczna grupa cztonkow rodzin podopiecznych hospicjum (32,9%) wymienia
obecnosé przy chorym jako podstawowa form¢ podejmowanej obecnie opieki du-
chowej. ,,Bycie dluzszy czas przy chorym”, ,czynna opieka, obecnos¢”, ,staty
kontakt i opieka, serdecznos¢”, ,stowarzyszenie choremu i modlitwa”, ,,Rozma-
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wiam (raczej monolog) o Panu Jezusie 1 Panu Bogu”, ,,Stucham wypowiedzi cho-
rego”, ,,bycie dluzszy czas przy chorym”, ,,Tylko towarzysz¢ przy 16zku 1-2
godziny”

Wykres 3. Formy opieki duchowej nad chorymi terminalnie
podejmowane przez cztonkéw ich rodzin

4 12.3%

brak odpowiedzi j

wspolne stuchanie audycji radiowych i czytanie
czasopism i ksiazek

obecnos¢ przy chorym

modlitwa [

Wspdlne stuchanie audycji radiowych oraz lektura czasopism i ksiazek to
forma opieki duchowej podejmowana przez co piatego czfonka rodzin chorych
terminalnie: ,,Czytanie rozwazan religijnych”, ,,Czytanie poezji religijnej”, ,,Czy-
tanie czasopism Niedziela, Gos¢ Niedzielny i wspoélnie stuchanie Radia Maryja”,
»Stuchamy Katolickiego Radia Plus i Radia Maryja”, ,,Stuchanie audycji religij-
nych, czytanie Niedzieli i Rycerza Niepokalanej”

Czionkowie rodzin chorych terminalnie w zdecydowanej wigkszosci podej-
muj3 wiele dzialan majacych na celu pomoc duchowa chorym umierajacym. Ré6z-
norodno$¢ realizowanych form opieki duchowej uwarunkowana jest wieloma
czynnikami, wsrdd ktorych na czoto wysuwaja si¢ czynniki osobowosciowe,
kulturowe i srodowiskowe. Dotycza one nie tylko samych chorych terminalnie,
ale rowniez czlonkéw najblizszej rodziny. ,,Czuje si¢ bezsilna i boj¢ sig, ze po-
wiem lub zrobig¢ cos zlego” — pisata 23-letnia kobieta. Przeszkody i ograniczenia
w postudze duchowej zwiazane z powyzszymi uwarunkowaniami i — co najwaz-
niejsze — stadium choroby nowotworowej, nie wplywaja paralizujaco na pode;j-
mowanie spontanicznej i1 zaplanowanej opieki nad chorymi umierajacymi.



200 KS. MIROSLAW KALINOWSKI

Stwierdzenie aktualnego stanu zaangazowania we wsparcie duchowe najbliz-
szych chorego sktania do zapytania o optymalna forme tego rodzaju opieki. Naj-
blizszym postawiono pytanie, jakie formy opieki duchowej nad chorym mogliby
podja¢. W ich opinii postuga towarzyszenia umierajacemu czlowiekowi stanowi
najwiasciwsza forme opieki duchowej, jaka sa w stanie podja¢. Prawie potowa re-
spondentow wymienita wspdlna modlitwe, w dalszej kolejnosci znalazly sie:
rozmowy na tematy religijne, czytanie rozwazan religijnych, wspolne stuchanie
audycji religijnych. Wsroéd odpowiedzi ankietowanych w kategorii ,,inne” mozna
odnalez¢ nastgpujace sugestie: ,,po prostu rozmowa”, ,,rozmowa na rézne tematy,
jakie interesuja chorego”, ,,towarzyszenie bez zadnych wstepnych zatozen”

Zaangazowanie w opieke¢ duchowa ze strony rodziny chorych terminalnie
wymaga pozytywnej deklaracji i dobrej woli, ktore wsparte literatura przezna-
czong do tego rodzaju pomocy przyniesie spetnienie obydwu stronom. Z auto-
deklaracji dotyczacej form pomocy duchowej wsrod bliskich umierajacych na
nowotwory wynika, Zze ma ona charakter pomocy duchowej w wymiarze reli-
gijnym. Zaklada to wigc koniecznos¢ odwotania si¢ do podstawowych zrodet re-
ligijnej pomocy duchowej, dlatego zapytano o konkretne Zrédta pomocy w zakre-
sie opieki duchowej nad chorymi terminalnie.

Najwigksza grupa respondentdéw (45,2%) stwierdzila, iz korzysta z Pisma
Swigtego w postugiwaniu duchowym chorym umierajacym. Nieliczna grupa
cztonkdéw rodzin chorych terminalnie (13,7%) wskazala na modlitewniki jako
pomoc w realizowanym wsparciu duchowym, podajac tytuly: ,,Moje rozmowy
z Bogiem” autorstwa ks. J. Michalika, ,,Tajemnica szczgscia”, ,,Tobie, Panie, za-
ufalem” — ks. Tymoteusza, ,,O Kosciele i cudownym obrazie Pana Jezusa”, ,,Mo-
dlitewnik mszalny”, ,,Krzyz nasza ucieczka”, ,Ksigzeczka do nabozenstwa”,
»~Psalmy”, ,,Biblia dla chorych —J. M. Sailer” Wsréd pomocy, z jakich korzystaja
respondenci, wyliczali réwniez $piewniki (3,4%): ,,Chwalmy Pana. Spiewnik $w.
Rodziny”, ,,Spiewnik Abba Ojcze” ,,Spiewnik Siedleckiego”, ,,Dawne i oazowe”

Liczna grupe stanowia najblizsi chorego wykraczajacy poza powyzsze katego-
rie. Dominuja postawy modlitewne: ,,R6zaniec”, ,,R6zaniec, Koronka do Mitlo-
sierdzia Bozego”, ,,Modl¢ si¢ wiasnymi stowami”, ,,Modlitwy i dziatania Ducha
sw.”, ,, Modlitwa indywidualna”, ,,Codzienna Msza $w. z przyjeciem Eucharystii”,
,»Ksiazki z hospicjum”, , Czasopisma”, , Radio”, ,,Zeszyty Ruchu Rodzin Nazare-
tanskich — ks. Dajczera”, ,,Czasopisma religijne, Niedziela, Gos¢ Niedzielny”,
,,Czasopismo Apostolstwo Chorych”, ,,Czasopisma katolickie; korzystanie ze
srodkéw audiowizualnych: ,Radio Maryja”, ,Muzyka religijna, poezja religijna”
,Kasety magnetofonowe ze spokojnymi audycjami religijnymi”

Wiaczenie si¢ rodziny chorych terminalnie w dziatania zmierzajace do zara-
dzenia ich problemom duchowym moze okaza¢ si¢ niewystarczajace i pozadane
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bedzie zwrdcenie si¢ o pomoc poza ich krag. Chodzi o znalezienie odpowiedzi,
skad najblizsi chorego terminalnie moga oczekiwaé pomocy w zakresie opieki
duchowej nad chorym, ale i posrednio na swoimi wlasnymi rozterkami we-
wnetrznymi w sytuacji cierpienia i umierania bliskiej osoby.

Preferencje w kwestii podmiotu wsparcia duchowego ksztaltuja sie w sposob
nastepujacy: osoba kapelana hospicyjnego, lekarz i pielggniarka, pracownicy
niemedyczni. Najblizsze otoczenie podopiecznych hospicjum w wyborze pod-
miotu opieki duchowej kieruje si¢ prawdopodobnie $cista specjalizacja w zespole
hospicyjnym. Zdecydowane opowiedzenie si¢ za kapelanem hospicyjnym stanowi
znaczne odejscie od preferencji wypowiedzianych przez chorych terminalnie.

Choroba, cierpienie, umieranie i smier¢ stanowig fenomen wywotujacy okre-
slone reakcje, postawy i zachowania. Mimo postepujacych proceséw anonimowo-
§ci 1 prywatyzacji zycia, wlasciwych dla spoteczenstwa pluralistycznego, ciagle
zywa jest w spoleczenstwie polskim wrazliwos¢ na graniczne sytuacje czlowieka.
Wraz z poszerzaniem si¢ krggu oséb w terminalnych stanach choroby nowotwo-
rowej wzrasta swiadomos¢ potrzeby wigkszej aktywnosci w zaradzaniu wielora-
kim problemom. Oprécz rodziny wiele moga pomdc przyjaciele, sasiedzi, koledzy
oraz cztonkowie wspolnoty parafialnej, ktérzy w réznych stopniu podejmuja za-
danie wsparcia umierajacego cztowieka. Ich skutecznos¢ w duzej mierze zalezna
jest od rozeznania sytuacji, odpowiedniego przygotowania i dtugofalowosci po-
czynan. Aktywizowanie w tym zakresie jest przejawem wrazliwosci na potrzeby
drugiego czlowieka, a zarazem zastugujacq na najwyzsze uznanie praktyka pasto-
ralng. Nie zawsze jest ono latwe i proste, jednak podjgcie tego trudu rysuje si¢
wymiarze powinnosci i koniecznosci.
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FAMILY IN THE MINISTRY TO THE TERMINALLY ILL

Summary

Family is a natural and direct milieu of the ill. Thus it can provide a many-sided help. The
boundary situation, caused by an oncological disease in its terminal stage, makes many people look
at the closest milieu of the dying man which is his family. It is in the family that all the problems of
the person dying of cancer are centered: the problems of social, medical, psychosocial. spiritual-re-
ligious, and cultural nature. They all leave their stamp on that family. On the other hand the family
is a natural circle, the last and at the same time the first line of resistance, as there are no social
structures or those that exist are insufficient.

The confrontation between the existential and spiritual levels most often leads to caring atti-
tudes. They are manifested by an openness to cooperation as regards the basic medical actions, psy-
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chical, social, and spiritual support. The family is especially entitled to show full concern in its at-
tendance to the needs of the dying person. The family has a special vocation to give love. This con-
cerns the whole sphere of life of the person in terminal stage. Therefore the relatives who come with
their support make an offering, they sacrifice themselves, and should be ready to carry the burden
which not all are able to manage. Everything is important here: any act, gesture, sign that are may
shed some light on the dark and lonely days of dying.

Translated by Jan Klos

Stowa kluczowe: rodzina, choroba nowotworowa, chory terminalnie, opieka paliatywna
i hospicyjna.

Key words: family, oncological disease, terminally ill, palliative and hospice care.



