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KS. MIROSEAW KALINOWSKI

RODZINA WIELOPOKOLENIOWA
WOBEC PROBLEMU CHOROBY W FAZIE TERMINALNE)J

Zycie rodzinne laczace kilka pokolen zajmuje swoje naczelne miejsce
w historil obecnosci cztowieka na ziemi. Stanowi ono bardzo dogodne $rodo-
wisko do nawigzywania wi¢zi z drugim czlowiekiem, wspélpracy z nim i to-
lerancji wobec jego odmiennosci. Rodzina jest najlepszym Srodowiskiem dla
ksztaltowania wigzi spolecznych. Bez nich Zzadne spoleczenstwo nie jest
w stanie trwaé, a tym bardziej rozwijac si¢.

Biorac pod uwage specyfike rodziny wielopokoleniowej, istniejaca w niej
wiez mozna okre$li¢ nast¢pujaco: wigZ rodzinna to caly kompleks sit przycia-
gajacych jej czlonkéw nawzajem do siebie 1 wiazacych ich ze sobg. Wynikaja
one ze zwigzku malzenskiego, Swiadomos$ci zwiazkow genetycznych, przezyé
emocjonalnych, stosunkéw zalezno$ci, wspéidzialania; z czynnikéw prawnych,
religijnych i obyczajowych, a takze z podobnych postaw cztonkéw rodziny
wobec uwarunkowan spotecznych, kulturowych 1 gospodarczych, w jakich
zyje dana rodzina'. Mozna wigc powiedzieé, ze wigZ rodzinna — wypadkowa
sit wewngtrznych istniejacych w rodzinie i1 sil zewne¢trznych dziatajacych na
jej cztonkéw — jest zjawiskiem dynamicznym, ulegajacym stalym przeobraze-
niom. Zaréwno w rodzinach podstawowych (nuklearnych), jak 1 wielopokole-
niowych nie jest jednakowa, ulega pewnych zmianom w fazach cyklu zycia
tej samej rodziny badz w réznych okolicznoSciach jej zycia.
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Choroba i $mier¢ radykalnie wptywaja na funkcje jednostkowe i wspodlno-
towe rodziny. Choroba, zwlaszcza nieuleczalna, jest swoistym wyzwaniem dla
rodziny ponoszacej jej nastepstwa. Oznacza ogromne obcigzenie dla rodziny,
zwiazane z konieczno$cig przeorganizowania si¢ 1 podjecia dodatkowej aktyw-
no$ci. Rodzina musi, po pierwsze, przeja¢ obowiazki, ktére dotychczas nale-
zaty do osoby chorej, po drugie — podja¢ nowe zadania zwigzane z choroba.
Obcigzenie jest zalezne od tego, kto w rodzinie choruje, jaka w niej pelni
role i jaka zajmuje pozycje. Z inng sytuacja mamy do czynienia, gdy choruje
ojciec lub matka, z inna, gdy chore jest dziecko, a jeszcze inng, gdy osoba
chora jest dziadek lub babcia. Najbardziej dezorganizuje zycie rodzinne cho-
roba matki. Rola i pozycja osoby chorej ma wplyw réwniez na to, jak rodzi-
na radzi sobie po jej $mierci. Bez wzgledu na to, kto choruje, stan ten za-
wsze oznacza dezorganizacj¢ zycia rodzinnego i konieczno$¢ adaptacji syste-
mu rodzinnego do nowej sytuacji’.

I. PARADYGMAT MEDYCYNY

Wspéblczesna medycyna potrafi leczyé wigkszosé chordb 1 jest zdolna odpo-
wiedzie¢ na wiele pytan, po postawieniu ktérych w przeszloSci zapadala bez-
radna cisza. W kazdym jednak okresie historii byly 1 nadal sa choroby nieule-
czalne, ktérym nauka nie moze sprostaé. W wielu rejonach $wiata, zwlaszcza
w spoleczenstwach krajéw wysoko uprzemystowionych, wskaznik chorych na
raka drastycznie wzrasta. Wsrdéd czynnikéw stymulujacych jego rozprzestrzenia-
nie wymienia si¢ m.in.: genetyczny, wirusowy, popromienny, chemiczny (niko-
tynizm, alkoholizm), zwigzany z systemem immunologicznym oraz kulturowy,
faczacy sig¢ ze stylem zycia, sposobem odzywiania i stresem zawodowym®

W Polsce z powodu choroby nowotworowej umiera rocznie ponad &0
tysiecy oséb, a wszelkie prognozy wskazuja, ze liczba zachorowan bgdzie
rosta®. System medyczny nastawiony jest obecnie przede wszystkim na szyb-
kie 1 skuteczne leczenie, nie ma w nim natomiast miejsca na ludzi, ktérych
nie moze uzdrowi¢. Sztuka opiekowania si¢ chorymi, tak znamienna dla §wia-

2Z.Kawcz ynska Butrym,Rodzinny kontekst zdrowia i choroby, Warszawa:
Centrum Edukacji Medycznej 1995, s. 57 n.

3M.Kalinowsk i, Towarzyszenie w cierpieniu. Postuga hospicyjna, Lublin: Poli-
hymnia 2002.

* Hospicja w Polsce w roku 2003. Materiaty Ogdinopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego
(mps Krakéw 2004).
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ta medycyny, ewoluuje w kierunku sztuki leczenia narzadéw, tzw. medycyny
naprawczej5 Coraz powszechniejsze staje si¢ twierdzenie, nawet wsréd pra-
cownikéw medycyny, ze stracila ona z oczu czlowieka jako cato$¢ psychofi-
zyczng funkcjonujacg w spoleczeristwie, czlowieka jako osobg z jej czysto
ludzkimi problemami i cierpieniem i ze pomija wiele probleméw moralnych.
U podstaw redukcjonistycznego modelu medycyny, twierdzacej, iz istota
ludzka to jedynie cialo zbudowane na wzdr maszyny fizykochemicznej i nic
wigcej, lezy materialistyczna koncepcja czlowieka. Ujmowanie osoby w kate-
gorii mechanistyczno-przedmiotowej niesie ze soba biomedyczny model cho-
roby — usterki, ktéra moze by¢ usuni¢gta za pomoca interwencji chemicznej
badZ chirurgicznej, a cierpienie ujmowane jest jedynie w wymiarze fizycz-
nym. W spoteczenstwie poczatku XXI wieku dostrzega si¢ coraz wyrazZniej
pozytywne procesy: pragnienie troski o czlowieka, dazenie do ochrony god-
nosci ludzkiej, wzrastajace zaangazowanie w wielu czg$ciach §wiata na rzecz
konkretnej, migdzynarodowej solidarnosci 1 niesienia pomocy ludziom w po-
trzebie. Potwierdzaja to konkretne dzialania, wsrdéd ktérych nalezy docenic
wpisanie w struktur¢ specjalnosci medycznych (od 1999 roku) medycyny
paliatywnej, i to zaréwno jako specjalnosci lekarskiej, jak i pielegniarskiej®.
W roku 2002 w polskich Akademiach Medycznych szkolenie przeddyplomo-
we z zakresu opieki paliatywnej 1 hospicyjnej prowadzilo jedenascie z nich.
W obligatoryjnym programie studiow w trzech Akademiach Medycznych
przeznaczono 30 i wigcej godzin na zajgcia dydaktyczne, natomiast w pigciu
z nich - jedynie do 30 godzin. W pozostatych trzech uczelniach medycznych
przedmioty z zakresu opieki terminalnej pozostawiono w ramach zaje¢ fakul-
tatywnych’

II. OPIEKA HOSPICYJNA I PALIATYWNA
W troske o czlowieka umierajacego wpisuje si¢ ruch hospicyjny, wyrasta-

jacy z chrzescijanskiej idei pomocy ludziom chorym i umierajacym. Opieka
adresowana jest do os6b, ktére z medycznego punktu widzenia nie majg

SZ.Kawczyrnska Butry m,Promocja zdrowia rodziny, [w:] Rodzina w zmie-
niajgcym sig spoteczenistwie, red. P. Kryczka, Lublin: RW KUL 1993, s. 293-306.

6 Podstawy opieki paliatywnej, red. K. De Walden-Galuszko, Warszawa: Wyd. Lekarskie
PZWL 2004, s. 11.

"K.De Walden Gatuszk o, Stan wiedzy o opiece paliatywnej w Swiecie
i w Polsce, ,,Biuletyn Ogdlnopolskiego Forum Ruchu Hospicyjnego™ Sierpien 2003, s. 14.
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szansy na calkowite wyleczenie, natomiast istnieje mozliwoS¢ czasowego,
nawet wieloletniego, zahamowania postgpu choroby i przedluzenia zycia
w warunkach zadowalajacej sprawnosci. Objawowe leczenie, definiowane jako
postgpowanie tagodzace objawy choroby nowotworowej, nie wpltywajace na
przebieg choroby nowotworowej, stanowi faze terminalng choroby, w ktéra
wkracza posluga hospicyjna® Praca osrodkéw hospicyjnych bywa utozsa-
miania z opieka paliatywna. W stownictwie medycznym odchodzi si¢ od
uzywania okres$lenia ,,opieka hospicyjna”, mimo ze jest ono zrozumiale 1 sze-
roko w §wiecie uzywane, majac szczegdlne znaczenie dla pionierdw wspol-
czesnego ruchu hospicyjnego’ Zalezno$ci miedzy pojeciami ,,opieka hospi-
cyjna” i ,paliatywna” ida w dwu kierunkach. W pierwszym akcentuje si¢ toz-
samo$¢, wskazujac ten sam typ opieki: opieka paliatywna (hospicyjna) lub
opieka paliatywna/hospicyjna'® W drugim podejsciu kryterium rozrézniaja-
cym jest podmiot i rodzaj zatrudnienia oraz zwiazanego z nim wynagrodze-
nia. Opieka paliatywna kojarzona jest z instytucjonalnymi strukturami stuzby
zdrowia, natomiast opieka hospicyjna ma zaplecze organizacji spotecznych.
Troska o umierajacych w ramach obowigzkéw etatowych jest nazywana opie-
ka paliatywnga, natomiast bezinteresowna pomoc na zasadzie wolontariatu jest
okres§lana opieka hospicyjna'' Do niedawna opieka paliatywng obejmowano
gtéwnie pacjentéw z chorobg nowotworowg 1 AIDS. Obecnie podejmowane
sg starania, aby obja¢ nig wszystkich chorych w terminalnym okresie choroby
(m.in. choréb neurologicznych, niewydolno$ci krazenia i nerek, choroby Alz-
heimera).

Okres przedterminalny (preterminalny) to faza choroby, w ktérej zaprzesta-
no juz leczenia przedluzajacego zycie. Trwa przewaznie kilka miesigcy lub
tygodni, czasem jednak nawet kilka lat. Chory znajduje si¢ w do$¢ dobrym
stanie ogélnym, nie ma dolegliwos$ci i jest sprawny ruchowo (aktywny), nie

8S. Warzeszczak, Etyczne aspekty opieki paliarywnej, ,Warszawskie Studia
Teologiczne”, 11(1993), s. 285-295; R. G. Twycross, D.R.Frampton, Opieka
paliatywna nad terminalnie chorym, tt. M. Krajnik, Z. Zylicz, Bydgoszcz 1996, s. 13; B. S i-
w e k, Co to jest hospicjum i medycyna paliatywna, [w:] Problemy medycyny paliatywnej
w onkologii, red. B. Block, B. Siwek, Lublin 1996, s. 20.

M.Kalinowski, Duszpasterstwo hospicyjne. Studium pastoralne na podstawie
badan wybranych osSrodkow hospicyjnych, Lublin 2001, s. 15.

10 Program Rozwoju Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej w Polsce. Ministerstwo Zdrowia
i Opieki Spotecznej, Warszawa 1998, s. 4, 7, 19.

"K.De Walden Gatuszko, Ukresu. Opieka psychopaliatywna, cxyli jak
pomdc choremu, rodzinie i personelowi medycznemu Srodkami psychologicznymi, Gdansk 1996,
s. 16.
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wymaga opieki paliatywnej. Okres terminalny nastepuje wéwczas, gdy wy-
czerpaly si¢ mozliwosci dalszego przedluzania zycia przewlekle chorego za
pomocg bezposredniego oddzialywania na przyczyng¢ choroby, a jego stan
wymaga objgcia go opieka. Wlasciwy stan terminalny rozpoczyna si¢ w chwi-
li, gdy u chorego pojawiajg si¢ dolegliwosci prowadzace do nieodwracalnego
pogorszenia jego stanu ogélnego i sprawnos$ci ruchowej, co uniemozliwia mu
zwykle wychodzenie z domu. Jest to okres wiasciwej opieki paliatywnej,
trwajacy zwykle ok. 6-8 tygodni.

Okres umierania (agonalny) poprzedza bezpoSrednio $§mier¢ chorego. Trwa
zwykle 2-3 doby 1 przejawia si¢ stopniowo narastajacg niewydolno$cig waz-
nych dla zycia narzadéw, zaburzeniami metabolicznymi z towarzyszacymi im
czesto zaburzeniami §wiadomosci'2.

Medycyna paliatywna, realizowana zard6wno w opiece paliatywnej, jak
1 hospicyjnej, dotyka probleméw natury etyczno-moralnej. Wéréd nich nalezy
wskaza¢ na zagadnienie akceptacji Smierci, zasad¢ podwdjnego skutku oraz
uporczywag terapig.

Postawa akceptacji Smierci oznacza powstrzymanie si¢ od dzialan majacych
na celu przyspieszenie Smierci. Opieka paliatywna jest w najwyzszym tego
stowa znaczeniu alternatywa dla eutanazji, przeciwstawiajac pojgciu eu-thanatos
(Smier¢ tatwa, bezbolesna) pojecie kalos-thanatos (Smieré pigkna, wzorcowa).
Polski kodeks karny definiuje eutanazj¢ jako zabicie czlowieka na jego zadanie
1 pod wplywem wspéiczucia, karzac taki czyn kara pozbawienia wolnosci od
3 miesigcy do 5 lat (art. 150). Nalezy jednak te dzialania odr6zni€ od ,,ortota-
nazji”, ktéra oznacza zaniechanie dziatan w kierunku sztucznego podtrzymywa-
nia zycia, podejmowania i prowadzenia reanimacji lub uporczywej terapii
1 stosowania Srodkéw nadzwyczajnych w okresie umierania.

Dopuszczalne etycznie i prawnie sg takze dzialania oparte na zasadzie pod-
wdjnego skutku. Zmierzaja one do ztagodzenia ucigzliwego dla chorego obja-
wu i s3 podejmowane pomimo istnienia ryzyka skrécenia Zzycia chorego
w wyniku takiego postgepowania. Gléwnym celem jest tu opanowanie dolegli-
wosci, a $mieré jest niemozliwym do catkowitego wykluczenia skutkiem
takiego postgpowania.

Od eutanazji nalezy odrézni¢ decyzje o rezygnacji z tak zwanej uporczy-
wej terapii, to znaczy z pewnych zabiegéw medycznych, ktére przestalty by¢
adekwatne w konkretnej sytuacji chorego, poniewaz nie sg juz wspOimierne
do rezultatow, jakich mozna by oczekiwaé, lub tez sa zbyt ucigzliwe dla

12T e n z e, Podstawy opieki paliatywnej, s. 12-13.
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samego chorego i dla jego rodziny. W takich sytuacjach, gdy $mierC jest
bliska i nieuchronna, mozna w zgodzie z sumieniem ,zrezygnowac z zabie-
gbw, ktére spowodowalyby jedynie nietrwale i bolesne przedluzenie zycia, nie
nalezy jednak przerywaé normalnych terapii, jakich wymaga chory w takich
przypadkach” (EV 65).

Rezygnacja z uporczywej terapii jest zaprzestaniem nadzwyczajnej aktyw-
nosci medycznej, ktéra nie jest w stanie zahamowac rozwoju choroby, a prze-
ciwnie — przyczynia si¢ do wyniszczenia psychofizycznego i1 duchowego
cierpigcego czlowieka, jest moralnie dopuszczalna 1 nie przekracza bariery
aktywnego przyczynienia si¢ do $mierci. Nie jest tez rOwnoznaczna z samo-
bbjstwem lub eutanazja; wyraza raczej akceptacj¢ ludzkiej kondycji w obliczu
§mierci'?

Prosba o eutanazje wsréd chorych w stanie terminalnym nie zdarza sig¢
czesto. Zazwyczaj chorzy wypowiadaja pragnienie $mierci w $ciSle okreslo-
nych okoliczno$ciach: odczuwania silnego bolu, dusznosci lub innych inten-
sywnych dolegliwosci fizycznych; przezywania gl¢bokich depresji, lgku
i innych przykrych stanéw emocjonalnych; w sytuacji braku oparcia wsrdd
najblizszych, kiedy dominuje uczucie odrzucenia i osamotnienia.

Mimo rzadkich przypadkéw prosby o eutanazj¢ w stanach terminalnych osob
znajdujacych si¢ pod opieka paliatywna/hospicyjna, osoby zaangazowane
w prace w powyzszych placdwkach stwierdzaja, ze chg¢é skrocenia sobie zycia
u tych chorych stabnie lub ustaje calkowicie z chwilg zaradzenia bélom soma-
tycznym'®. Jest to najlepszy argument na poparcie znanego zreszta stwier-
dzenia, ze dobra opieka paliatywna przeciwdziata eutanazji. Na ogét w sytuacji
realnego zagrozenia zycia pacjenci w stanie terminalnym nie wspominaja
o eutanazji. Wola zycia staje si¢ u nich wéwczas sita mobilizujacag do walki
o przetrwanie, a warto$¢ zycia jest spostrzegana bardziej wyraZnie niz kiedy-
kolwiek wczesniej. To ludzie zdrowi najczgsciej rozwazajg problem eutanazji.

Wkraczajac w $wiat cierpienia, przekracza sie systemy warto$ciowania
wlasciwe dla ludzi zdrowych, aktywnych zawodowo, zaangazowanych w zycie
spoleczne. Nastgpuje proces zderzenia z podstawowymi potrzebami czlowieka
umierajgcego z jednej strony, z drugiej strony — z bardzo dojrzalym podej-
Sciem do sensu zycia, umierania i §mierci. Konfrontacja plaszczyzny egzys-
tencjalnej i duchowej najcz¢sciej prowadzi do wzmocnienia postaw opiekuii-

13 Kongregacja Nauki Wiary. Deklaracja lura et bona (5 maja 1980), AAS 72 (1980) 551.

3. &£ u c z a k, Cierpienie — charakterystyka, rozpoznanie. wspomaganie cierpiqcych,
powinnosci leczqcych, skutecznosé pomocy cierpigcym chorym, [w:] Cztowiek nieuleczalnie
chory, red. B. Block, W. Otrgbski, Lublin: Polihymnia 1997, s. 68-95.
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czych, znajdujacych swoje urzeczywistnienie w otwarciu na wspdétdziatanie
w zakresie podstawowych dzialan medycznych, wsparcia psychicznego, so-
cjalnego i1 duchowego.

III. ZADANIA RODZINY

Rodzina ma szczegblny obowiazek do okazania pelnej troski w zaspokoje-
niu potrzeb cztowieka umierajacego. Decyduje o, tym specyficzne powolanie
rodziny, zdolnej do niewymiermego obdarowywania mitoscig. Dotyczy to calej
sfery zycia osoby w stanie terminalnym, co sprawia, iZ zaangazowanie blis-
kich jest w calym tego stowa znaczeniu ofiarg, po§wigceniem, ktérego cigzar
nie wszyscy sa w stanie udzwignac. Liczy si¢ jednak kazdy czyn, gest, znak
roz§wietlajacy mroczne dni osamotnienia w umieraniu.

Rodzina, zwlaszcza wielopokoleniowa, jest naturalnym, bezposrednim
otoczeniem chorego, stanowiac podstawe do §wiadczenia wieloplaszczyznowej
pomocy. Jej rola i znaczenie w procesie opieki paliatywnej nie zawsze jest
nalezycie doceniana. Bliscy cierpiacego tworza grupe osoéb, ktérych laczy
wspélna troska o maksymalne zabezpieczenie wlasciwe) opieki. Realizujac
zalozony cel, staja si¢ bacznymi obserwatorami poczynan placowek medycz-
nych, zaangazowania pracowniké4w, a nade wszystko jakoSci relacji migdzy-
ludzkich.

Ruch hospicyjny — mimo osadzenia w §wiecie medycyny — charakteryzuje
si¢ pewna odrebno$cia, ktéra nie pozwala na proste zjawisko przeniesienia
kumulowanych do§wiadczeni z obcowania z oSrodkami medycznymi. Zaanga-
zowanie, solidarno$¢ z ludZmi cierpiacymi jest przejawem stopnia wrazliwosci
na warto$ci ogdlnoludzkie, wspélodpowiedzialno§ci w dZwiganiu cigzaru
cierpienia, nie tylko aktem powierzchownego wspélczucia, ale stymulujacym
inicjatywy wplywajace na poprawe jakosci zycia osoby chorego w terminalne;
fazie choroby nowotworowe;.

Najblizsi chorego, naturalnie wilaczeni w terapi¢ nowotworowsa, stoja
u boku czlowieka cierpiacego do korica jego zycia. W zaleznosci od stadium
choroby zmienia si¢ ich rola i zadania. Terminalna faza choroby ujawnia
z jednej strony bezowocno$¢ podejmowanych wczesniej zabiegéw, wysitkéw
1 wyrzeczen calej rodziny, z drugiej — ukazuje sily 1 zywotno$¢ najblizszych,
ktore mogly zaistnieé tylko w ekstremalnej sytuacji egzystencjalnej. Wydaje
sie oczywiste, ze bliscy chorego podejmuja wlasciwy im zakres obowigzk6w
i czynno$ci okreSlanych mianem wspierajacych podstawowe dzialania medycz-
ne. Czlonké6w rodzin os6b w ostatnim stadium choroby nowotworowej zapyta-
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no, czy chetnie wspéipracuja z zespolem hospicyjnym w zakresie pomocy
medycznej’.

tak
M nie

O nie mam zdania

Wykres 1. Autodeklaracja gotowosci wspétpracy rodziny chorego
z zespolem hospicyjnym w zakresie pomocy medycznej

Zdecydowana wigkszo$§¢é odpowiedzi byla pozytywna, nieliczna grupa
respondentéw miala negatywna opini¢ na temat wlasnego zaangazowania we
wspolprace w ramach pomocy medycznej. Réwnie niski procent badanych nie
mial jasnego rozeznania w tej kwestii. Wysokie wskaZniki deklaracji wspét-
pracy $§wiadcza o wcigz znaczacej wiezi rodzinnej w egzystencjalnych sytua-
cjach granicznych. W medycynie coraz czgsciej zwraca si¢ uwage na odczu-
cia, postawy, przekonania i emocje, jakie cechuja nie tylko pacjenta w zwiaz-
ku z choroba, ale réwniez osoby mu bliskie'®. Choroba nowotworowa w sta-
nie terminalnym, ze wzgledu na swa przewleklosé, dokuczliwo$¢é objawdw
1 niepomyS$lne rokowania, dostarcza czlowiekowi choremu 1 jego rodzinie
szczegllnie duzo cierpien. Mimo ze sa to zupelnie ré6zne odmiany bélu, bdl

15 Badania przeprowadzono w kilkunastu placéwkach hospicyjnych w Polsce, a ich wyniki
zamieszczono w publikacji: M. K a 1 i n o w s k i, Duszpasterstwo hospicyjne, Lublin 2001.

6 M. M a j k o wic z, Doswiadczenie choroby nowotworowej a poczucie sensu ycia, [w:]
Czowiek wspétczesny migdzy rozwojem integralnym a dehumanizacjq, Lublin 2004, s. 31-32.
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jest, a bliscy, ,przedzierajac” si¢ przez niego, podejmujg postuge mitosci.
Pracujacy w hospicjach maja wiec sprzymierzeicéw w podejmowanej aktyw-
nosci 1 wiele zalezy od dowarto$ciowania roli najblizszego otoczenia w trosce
o chorych.

47,30%

54,80%
8,20%

30,10%

obserwacje symptoméw choroby

wykonywanie podstawowych czynnosci medycznych
inne

brak odpowiedzi

LUEER

Wykres 2. Zakres wspoétpracy rodziny chorego
z zespotem hospicyjnym w opiece medycznej

Zdecydowana wigkszo$¢ respondentdw opowiedziala si¢ za wykonywaniem
podstawowych czynno$ci medycznych, prawie polowa pragnie uczestniczy¢
w obserwacji symptomOw choroby, natomiast co trzeci badany podejmuje
inne konkretne dziatania. Lista wyliczanych pomocniczych prac medycznych
mieSci si¢ w zakresie staran wspierajacych fachowa opiekg. Respondenci
realizujacy wspoélprace z zespolem hospicyjnym wyliczaja formy troski o
umierajacych: iniekcje, podawanie lekéw, opatrunki, pielegnacja chorego,
opieka nad chorym, przekazywanie informacji o stanie chorobowym. Wskazy-
wane sg rowniez czynnoS$ci nie odnoszace si¢ bezposrednio do aktywnosci
medycznej, ale znacznie ja ulatwiajace.
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2,7%
17.8%
H tak
H nie
Onie mam zdania
B brak odpowiedz
20,5%
58,9%

Wykres 3. Autodeklaracja gotowos$ci udziatu rodziny chorych terminalnie
w szkoleniu w zakresie opieki medycznej

Gotowo$¢ udzialu w szkoleniach majacych na celu przybliZzenie zasad
opieki paliatywnej w hospicjum wyrazila ponad potowa czionkéw rodziny
chorego, natomiast prawie co piaty respondent dystansowal si¢ od takie]
formy zaangazowania. Znaczna grupa os6b z rodziny podopiecznych zespotu
nie miala zdania w tym zakresie.

Drugim obszarem szczegdlnej aktywnoS$ci rodziny w opiece nad chorym
w fazie terminalnej jest wsparcie duchowe. Cierpieniu fizycznemu towarzysza
uczucia opuszczenia, bezradnosci, strachu przed bélem, braku poczucia war-
tosci oraz lek o przyszio§é najblizszych oséb'’ Stawiane sa pytania doty-
czace sensu zycia i cierpienia'®. Smiertelnie chory jest osoba potrzebujaca
duchowej pomocy, ktorej najbardziej pozadang formg jest obecno$¢ drugiej
osoby. Zaklada ona otwarcie i uczestnictwo w wewng¢trznych przezyciach
czlowieka umierajacego. Postuga towarzyszenia poprzez uwazng i troskliwag
obecnos$¢ przy umierajacym czlowieku wzmacnia ufno$é i dodaje otuchy.
Osobe¢ udzielajaca wsparcia duchowego powinna charakteryzowaé postawa
dialogu wyrazajaca si¢ w checi stluchania i méwienia. Pomaga ona w akcepta-

cji $mierci'® Dialog funkcjonuje w dwéch wymiarach: werbalnym i niewer-

"W.Troemer, Angst und Vertrauen — Christen im Krankenhaus, Paderborn: Bonifa-
tius 1997, s. 8 n.; H. P e r a, Sterbende verstehen. Ein Praktischer Leitfaden zur Stergebe-
gleitung, Feiburg: Herder 1996, s. 53-55.

BE.Kibler Ross, On Death and Dying, New York 1970, s. 99 n.

'9 Por. Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia, Rzym 1995, s. 97.
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balnym. Pierwszy wyraza si¢ w rozmowie, drugi w gestach i zachowaniu. Tak
w pierwszym, jak i w drugim przypadku potrzeba wiele wrazliwosci i odpo-
wiedzialnosci oraz prze§wiadczenia o pierwszorzgdnym znaczeniu postugi
wobec umierajacego czlowieka. Negatywne reakcje emocjonalne, powodowane
stanem terminalnym choroby, takie jak lgk, gniew, poczucie winy oraz przy-
gnebienie, znacznie utrudniaja, a nieraz wrgcz uniemozliwiaja proces komu-
nikacji migdzyosobowej. Obok uwarunkowan osobowoSciowych niewatpliwy
wplyw na wsparcie duchowe ma stan fizyczny osoby chorej. Cechuje go duza
niestabilno$¢ wynikajaca z postgpu choroby. Oslabienie, zmeczenie oraz
uczucie znuzenia z reguly towarzysza zaawansowaniu stadium choroby nowo-
tworowe;j2°

Modlitwa Obecnosé przy Wspélne shuchanie Brak odpowiedzi
chorym audycji radiowych
i czytanie czasopism i ksiazek

Wykres 4. Realizowane formy opieki duchowej nad chorymi terminalnie
przez rodzing podopiecznych hospicium

Wysoki wskaznik (45,9%) czlonkéw rodzin podopiecznych hospicjum
praktykuje modlitwe jako forme opieki duchowej nad terminalnie chorymi.
Najczg¢sciej wymieniany jest r6zaniec, Msza §w. i czytanie Pisma Sw. Znaczna
grupa czlonkéw rodzin podopiecznych hospicjum (32,9%) traktuje obecnos¢
przy chorym jako podstawowg forme podejmowanej obecnie opieki duchowej.
Wspélne stuchanie audycji radiowych oraz lektura czasopism 1 ksigzek — to

20w alden Gatuszko,Ukresu,s. 55.
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formy opieki duchowej podejmowane wsrdéd najblizszych chorego przez
19,2% respondentow.

Stwierdzenie aktualnego stanu zaangazowania we wsparcie duchowe naj-
blizszych chorego skiania do zapytania o optymalny wariant tego rodzaju
pomocy. Czlonkom rodzin podopiecznych hospicjum postawiono pytanie:
,Jakie formy opieki duchowej nad chorym méglby/mogtaby Pan(Pani) pod-
ja¢?” Odpowiedzi ilustruje wykres 5.

49,3%
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Wykres 5. Autodeklaracja form opieki duchowe;j
wsrod chorych terminalnie w opinit najblizszych

W opinii rodzin os6b chorych terminalnie postuga towarzyszenia umieraja-
cym stanowi najwlasciwsza forme¢ opieki duchowej, jaka sa w stanie podjaé
cztonkowie ich rodzin. Z analizy wypowiedzi podopiecznych hospicjum wyni-
ka, ze jest to rOéwniez wariant przez nich najbardziej oczekiwany. Prawie
potowa respondentéw wymienila wspdélng modlitwg, a nastgpnie rozmowy
dotyczace wiary, czytanie rozwazan religijnych, wspdlne stuchanie audycji
religijnych. Rodzinie wielopokoleniowej najcz¢sciej tatwiej zorganizowaé te



RODZINA WOBEC PROBLEMU CHOROBY W FAZIE TERMINALNE) 67

oczekiwane formy wsparcia duchowego. Wiele zalezy od tego, kto choruje
w rodzinie i jaka w niej petnit funkcje. Niezalezne jednak od powyzszych
rozroznien system funkcjonowania duzej rodziny bardziej sprzyja adekwatnym
dzialaniom w plaszczyZnie wsparcia duchowego.

IV. WNIOSKI KONCOWE

Troska o chorych terminalnie zaklada wspétdzialanie systemé6w opieki
zdrowotnej, cztonkOw rodziny, os6b z ich najblizszego otoczenia oraz szeroko
pojetego wolontariatu organizacji spolecznych. Skuteczno$¢ opieki zdrowotnej
zalezy od rozwiazan w polityce zdrowotne) panstwa, pozostalych podmiotéw
natomiast — od wi¢zi rodzinnych i wrazliwosci spolecznej. Powszechnie
przyjmuje si¢ twierdzenie, ze najwlasciwszym Srodowiskiem wychowawczym
do ksztaltowania postaw spotecznych jest Srodowisko rodzinne — jako pierw-
sza i podstawowa szkola uspolecznienia. Bgdac wspélnotg mitosci, w czynie-
niu daru z siebie nadaje kierunek i warunkuje wewnetrzny wzrost (FC 37).
Srodowisko rodzinne kieruje si¢ celami i warto$ciami angazujacymi jego
uczestnikéw?! Dostarcza ono wszystkich elementéw dla wilasciwego ksztal-
towania postaw prospotecznych??

Kazda choroba, zwlaszcza nieuleczalna w fazie terminalnej, pociaga za
soba mobilizacj¢ sit calego ukladu rodzinnego. Rodzina wielopokoleniowa
latwiej radzi sobie z wyzwaniami terminalnego stanu choroby. Obcigzenia
zwiazane z obecnos$cig choroby w rodzinie istniejg zarbwno w sytuacji, gdy
chory przebywa w szpitalu, jak i wtedy, gdy jest on w domu czy hospicjum.
Najczesciejnajblizsi dZwigaja cigzar wszechstronnej postugi chorym umieraja-
cym, z wielkim poSwigceniem oddajgc si¢ temu wsparciu. W normalnych
warunkach czlonkowie rodzin stanowig oparcie 1 pomoc zarOwno dla chorego
czlowieka, jak i personelu hospicyjnego. Krag osob najblizszych choremu
znalazl si¢ w centrum zainteresowan poprzez wspomaganie poczynan podej-
mowanych przez zespdt hospicyjny, ale rdwniez jako przedmiot postugi ze-
spolu hospicyjnego. Nie koriczy si¢ ona wraz z odejSciem chorego, ale konty-
nuowana jest rdwniez po jego $§mierci. Poczucie bezradnosci, beznadziejnosci,

2UE.L e s zczuk, Wychowanie prospoteczne, [w:] Wychowanie w rodzinie chrzescijari-
skiej, red. F. Adamski, Krakéw: WAM 1982, s. 392,

2M.Kalinowsk i, Wolontariat w zyciu rodziny, ,Roczniki Teologiczne”, 51(2004),
z. 10, s. 155.
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osamotnienia oraz 0gélnego rozchwiania psychicznego i emocjonalnego bar-
dzo utrudnia lub wrecz uniemozliwia normalne funkcjonowanie cztowieka®

Wsparcie w terminalnej fazie choroby stanowi dla rodziny ogromny wysi-
lek 1 obcigzenie; im mniejsza rodzina, tym wigcej obowigzkéw spoczywa na
barkach tych samych oséb. Moze to w konsekwencji spowodowa¢ niekorzyst-
ne dla rodziny skutki: ostabienie wig¢zi rodzinnych, pogorszenie standardu
materialnego, zaburzenia zdrowotne u innych czlonkéw rodziny, izolacj¢ od
otoczenia, brak wolnego czasu 1 odpoczynku. Wsparcie w chorobie w rodzinie
to §wiadectwo solidarnos$ci i wigzi rodzinnej oraz promocja postaw prospo-
lecznych. Rodzina, zwlaszcza wielopokoleniowa, przetamuje coraz gto$niejszy
nurt przerzucania na instytucje panstwowe lub spoteczne opieki nad osobami
nieuleczalnie chorymi w fazie terminalnej 1 osobami starymi, w sposéb natu-
ralny podejmujac si¢ zadania opieki nad nimi.
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MULTI-GENERATIONAL FAMILY IN THE FACE
OF THE PROBLEM OF A DISEASE AT THE TERMINAL STAGE

Summary

Family life in which a few generations are involved has its leading place in the history of
man’s presence on earth. It constitutes a very convenient environment for establishing bonds
with another man, for cooperation with him and for tolerance of his dissimilarity. Family is
the best environment for forming social bonds. Without them no society is able to survive, and
the more so to develop. The article tackles the problem of a disease at the terminal stage in
the aspect of family life, with a special attention directed to the multi-generational family.
Disease and death radically influence both the individual and communal functions of the
family. Disease, especially terminal, is a peculiar challenge to the family that bears its conse-
quences. It means a great burden to the family that results from the necessity of making new
arrangements and engaging in new activities. Firstly, the family has to take over the duties that
the sick person carried out before. Secondly, it has to take on new tasks connected with the
disease. The burden depends on who is sick in the family, what role he or she plays in the
family and what position he or she occupies.

Translated by Tadeusz Zwolinski

Stowa kluczowe: rodzina, choroba, stan terminalny.
Key words: family, disease, terminal state.



