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Choroba i hospitalizacja. Kilka mysli o poradnictwie

rodzinnym jako trosce

Artykut jest efektem badan nad dos$wiadczeniami rodzin, ktére towarzysza hospi-
talizowanym, przewlekle chorym czlonkom i opiekuja si¢ nimi. Inspirowany jest
refleksja nad rodzing, chroniczng choroba, opieka i szpitalem. Wywod opiera sie
na analizie danych zebranych za pomoca czesciowo ustrukturyzowanych wywia-
doéw przeprowadzonych z czternastoma (14) rodzinami na jednym z oddzialéw
publicznego szpitala ogdlnego w miescie Feira de Santana w brazylijskim stanie
Bahia. Wywiady przeprowadzono z rodzinami, ktérych czlonek byl hospitalizowa-
nym tam pacjentem. W niektdérych przypadkach wywiad przeprowadzono z wig-
cej niz jednym cztonkiem rodziny, a calkowita liczba respondentéw wyniosta 18.
Wychodzimy z zalozenia, ze aby zrozumie¢ chorobe i hospitalizacje, nalezy wzia¢
pod uwage punkt widzenia oséb, ktérych doswiadczenia te dotykaja, co sprzyja
rozszerzeniu refleksji i pytan o proces choroby oraz wspierania lub szpitalnego po-
radnictwa rodzinnego. Na podstawie zebranych narracji wytoniono dwie kategorie
omawiane w wywodzie: ,towarzyszenie i opieka jako wzajemne wsparcie” oraz ,,to-
warzyszenie i opieka jako obowiazek”

Stowa kluczowe: wspolczesna rodzina, choroba, opieka (care), poradnictwo

Niniejszy artykul powstal dzigki znajomosci doswiadczen rodzinnych, poprzedza-
jacych towarzyszenie i opieke nad hospitalizowanym przewlekle chorym czlon-
kiem rodziny, aktualnie cierpigcym na chorobe sercowo-naczyniows. Wywod
zakotwiczony jest przede wszystkim w analizach prowadzonych w ramach badan
nad interakcjami, jakie nawigzuja si¢ miedzy bliskimi pacjentom czlonkami rodzin
a pracownikami stuzby zdrowia w kontekscie wspierania i opieki na oddziale dla
0sob przewlekle chorych. Przeprowadzono cze$ciowo ustrukturyzowane wywiady’
z czternastoma rodzinami na jednym z oddziatéw publicznego szpitala ogdlnego

' W zgodzie z Rozporzadzenia nr 466, z 12 grudnia 2012 r., projekt otrzymal aprobate Ko-
misji Ds. Etyki Badan (REC) na Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), CAAE:
18518713.0.0000.0053.



278 Rita da Cruz Amorim, Livia Alessandra Fialho da Costa

w miedcie Feira de Santana w brazylijskim stanie Bahia, calkowicie finansowanego
przez Jednolity System Opieki Zdrowotnej (SUS)>

Jak udato si¢ zauwazy¢, wigkszo$¢ praktyk doradczych podejmowanych przez
pracownikow stuzby zdrowia sprowadza si¢ do poradnictwa, ktérego celem jest
przygotowanie rodziny do opieki domowej po wypisie pacjenta. Jednakze poradni-
ctwo to czesto nie bazuje na konkretnej wiedzy o zyciu rodzinnym chorego. Zebra-
ne dane, zwlaszcza dzieki obserwacji, wykazaly, ze poradnictwo §wiadczone przez
pracownikow stuzby zdrowia rozmija si¢ z dzialaniami opiekunczymi, jakie jest
w stanie zapewnic¢ wigkszo$¢ rodzin. W obliczu takiej sytuacji sformulowane zosta-
ty nastepujace pytania: Co dzieje si¢, gdy cztonek rodziny cierpi na chroniczng cho-
robe? Jak trzeba urzadzi¢ i przeorganizowa¢ zycie rodzinne, gdy choroba wymaga
serii pobytéw w szpitalu oraz catodziennej opieki?

Przyjeto poglad, ze pracownikom stuzby zdrowia potrzebny jest namyst nad
poradnictwem i opieka dla chorych w szpitalu i tych rodzin, ktére wspétuczestni-
cza w dzialaniach opiekunczych. Chorzy i ich rodziny poszukuja bowiem profesjo-
nalnej pomocy stuzby medycznej w okresie dla nich trudnym, zwlaszcza pomocy
pomyslanej z perspektywy partnerstwa. Pracownicy opieki zdrowotnej §wiadczacy
taka opieke w szpitalu, leczgc chorego, staja rowniez twarzg w twarz z cierpieniem
Innego. Czerpigc ze swojej specjalistycznej naukowej i technicznej wiedzy, staraja
sie poprawi¢ jego stan zdrowia lub wyleczy¢ go, lecz ich dzialalnos¢ nie jest psycho-
logicznie neutralna, gdyz wpisane s3 w nig ich napiecia, obawy, konflikty oraz po-
czucie bezradnosci, przez to glebsze zaangazowanie si¢ w podejmowane dzialania,
co nie jest fatwe i przysparza im cierpienia.

Warto pamietaé, ze choroba i hospitalizacja powoduja przede wszystkim jed-
nak dezorganizacj¢ rodziny, gdyz zaczyna ona doswiadcza¢ nowej dynamiki, ktd-
rej planowanie zachodzi réwnolegle z przezywaniem tego doswiadczenia. Pojawia
sie koniecznos¢ zmiany rol, a czlonkowie rodziny pragna wyleczenia lub poprawy
stanu zdrowia chorego. Rodzina troszczy si¢ o pacjenta, ale czesto réwniez sama
wymaga troski. Wedtug Cecila G. Helmana ,,choroba jest procesem spolecznym,
ktéry poza pacjentem obejmuje takze inne osoby” (Helman, 2009, s. 119). Z ze-
branych w szpitalu narracji cztonkéw rodziny wytania si¢ doswiadczenie przepo-
jone strachem, napieciami, oczekiwaniami, milo$cig i konfliktami. Takie zachowa-
nia, emocje i uczucia zdaja si¢ wigza¢ ze zmianami wymuszonymi przez chorobe

2 Krajowa polityka zdrowotna Brazylii opiera sie na konstytucji federalnej z 1988 roku, ktéra okre-
$la zasady i dyrektywy dotyczace $wiadczenia opieki zdrowotnej w kraju przez instytucje prywatne
i pafistwowe za posrednictwem jednolitego systemu opieki zdrowotnej (SUS - Sistema Unico de
Saude). Odpowiedzialno$¢ zwiazana z zapewnieniem opieki zdrowotnej spoczywa w rekach rza-
du i realizowana jest na trzech poziomach: panstwowym, (federalnym) oraz stanowym i miejskim.
Dostep do spotecznej stuzby zdrowia posiada 75% populacji, pozostate 25% przynalezy do tzw. Sy-
stemu Dodatkowego (Supplementary System), ktory réwniez zapewnia opieke zdrowotna. W 2014
r. w Brazylii byto 6706 szpitali. Ponad 50% z nich znajduje si¢ w 5 stanach: Sao Paulo, Minas Gerais,
Bahia, Rio de Janeiro i Parana. (Od redakcji na podstawie: Opieka zdrowotna w Brazylii - https://
pl.qaz.wiki/wiki/Healthcare_in_Brazil).
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i hospitalizacje, lekiem przed $miercig, a takze koniecznoscia uczenia sie, jak poko-
naé cierpienie zwigzane z choroba. Jest to o tyle wazne, ze towarzyszenie fizyczne
i troska wigkszosci rodzin chorego tagodza jego niepewnos¢ i poczucie zagubienia
powszechne w obliczu choroby i hospitalizacji. Podejmujac opiekuncze dzialania,
czlonkowie rodzin bezposrednio wspomagajg opieke $wiadczong przez pracowni-
koéw stuzby zdrowia. Co wiecej wtedy moga oni w sposéb ciagly obserwowac symp-
tomy wystepujace u chorego, polepszanie lub pogarszanie si¢ jego stanu zdrowia,
dzieki czemu bezposrednio i natychmiast moga zwrocic¢ si¢ do pracownikéw me-
dycznych po rade i interwencje. Z obserwacji wynika tez, ze takie towarzyszenie
i opieka stanowig dla czltonkéw rodziny nie tylko rodzaj dziatania kierowanego
troskg i miloscig, ale réwniez zobowigzanie, biorace si¢ z pokrewienstwa i bycia
w zwigzku.

O rodzinie chorego

Niektére dziedziny przedstawiajg interpretacje pewnych aspektéw zycia rodziny,
ktére zdecydowanie przyczyniajg si¢ do rozumienia choroby i hospitalizacji. W ich
$wietle rodzina i pokrewienstwo to kwestie dwoch réznych porzadkow, przy czym
to pierwsze to konkretna grupa spoleczna, drugie natomiast to abstrakcyjne po-
jecie, formalna struktura wynikajaca z kombinacji réznych typoéw podstawowych
relacji. Z tej perspektywy antropologia pomaga nam zrozumie¢, do jakiego stopnia
relacje rodzinne, instytucja maltzenstwa i plciowy podzial pracy stanowia struktu-
ry uniwersalne, bowiem zwigzane z nimi kombinacje relacji i zalezno$ci wystepuja
we wszystkich spofeczenstwach. Jednoczesnie umozliwia nam to konceptualizacje
zmienno$ci, deuniwersalizacji oraz denaturalizacji rodziny, jak réwniez zrozumie-
nie przyczyn rozpadu typowych dla niej stosunkéw spotecznych.

Oczekuje sig, ze rodzina jako pierwsze spoleczne srodowisko, z ktérym sty-
ka sie jednostka, bedzie zasadniczym kontekstem jej rozwoju i nauczania, a takze
miejscem doswiadczania opieki zdrowotnej. Istnieja wazne i state zadania, ktére re-
gularnie realizowane sa w rodzinie: wychowanie i socjalizacja, a takze zasadniczy
przekaz dziedzictwa kulturowego (Bastos, Franco, 2007). Wypelniajgc swoja wazng
role w ksztaltowaniu osobowosci, rodzina uznawana jest za najwazniejsza ,,instytu-
cje spoteczng’, wplywa na relacje swoich czlonkdéw z otoczeniem, a jej niestabilnos¢
staje si¢ przyczyna kryzyséw i konfliktéw. To dzigki rodzinie czlowiek moze prze-
trwad, uksztaltowaé wlasny system warto$ci, rozwing¢ kulture oraz doswiadczy¢
uczucia milto$ci, przyjazni i przywigzania (Negrelli, Marcon, 2006). Nawigzywane
interakcje spoleczne konstytuuja si¢ w oparciu o rodzing, kultur¢ oraz zmiany za-
chodzgce w codziennym zyciu.

Nauki spoleczne nie wyczerpujg wiedzy o rodzinie jako przedmiocie badaw-
czym. W Brazylii prowadzone sg wiec liczne badania nad wyznacznikami kultu-
rowymi, ktére umozliwiajg zrozumienie tozsamosci rodziny budowanej w ramach
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patriarchatu. Do wiekszosci tych badan znacznie przyczynita si¢ mikrosocjologia,
w ktorej pierwszenstwo przyznaje si¢ obserwacji rodzin ,,0d $rodka” (Costa, 2011).
W tym kontekscie uwypuklamy wkiad badan nad dynamikg rodzinng przeprowa-
dzonych w ostatnich latach w Portugalii, w ktérych analizowane sg typy interakcji
rodzinnych (Aboim, Wall, 2002). W oparciu o wyniki jednego z tych badan nad
portugalskimi rodzinami wyrdzniono sze$¢ typdéw roznorodnych interakcji. Bada-
nia wykazaly réwniez, ze obecnie mamy do czynienia ze znacznym pluralizmem
sposobow zycia domowego i rodzinnego (Aboim, Wall, 2002). Inne badania portu-
galskie ujawniaja, ze stosunki i tozsamosci w obrebie Zycia rodzinnego mogg zmie-
nia¢ si¢ pod wptywem rozmaitych wydarzen, takich jak narodziny dziecka czy cho-
roba czlonka rodziny. Wyniki badan nad rodzinami poswiecone sferom satysfakcji
i waznym momentom w zyciu badanych kobiet pokazuja, Ze do najwazniejszych dla
nich momentéw nalezaly narodziny dzieci, rozpoczecie wspolnego zycia z partne-
rem oraz wlasnie choroba lub $mier¢ bliskiego (Aboim, Cunha, Vasconcelos, 2005).

O chronicznych chorobach i hospitalizacji

Wiemy, ze chroniczne choroby niezakazne (NCD) nie tylko powoduja znaczna licz-
be przedwczesnych $mierci, ale u pozostajacych przy zyciu przyczyniaja si¢ do ob-
nizenia jego jako$ci, ograniczenia w wykonywaniu pracy i korzystania z wolnego
czasu, a takze majg ekonomiczne skutki dla rodzin, dla matych spolecznosci i cale-
go spoleczenstwa. W Brazylii choroby te naleza do najczestszych powodow podej-
mowania leczenia szpitalnego, ale takze przyczyniaja si¢ do poglebienia si¢ nieréw-
nosci spotecznych i wzrostu ubdstwa (Ministério da Saude, 2011).

Choroba przewlekla wprawdzie pociaga za sobg zmiane sposobu zycia pacjen-
ta, w ktorym niezbedne staje si¢ korzystanie z poradnictwa, opieki, monitorowania
stanu zdrowia, a takze niewyobrazalne wczesniej obostrzenia i ograniczenia, ale
takze stwarza sposobnos¢ uczenia si¢ i wchodzenia w nowe interakcje. Zaakcepto-
wanie przewleklej choroby nie jest tatwe, gdyz tak czy inaczej stanowi ona zagroze-
nie dla zycia i dobrostanu, jednak dazenie do akceptacji i zycia z chorobg w najlep-
szy mozliwy sposéb moze pomdc wypracowaé nowe perspektywy i otworzy¢ nowe
mozliwosci (Araujo i in., 2011). Choroba przewlekta jest bowiem wpisana w kon-
tekst o zmiennej ztozonosci, w ktérym okresy stosunkowego spokoju przeplataja si¢
z okresami pogorszenia si¢ obrazu klinicznego stanu zdrowia pacjenta, a to skutko-
wa¢ moze dlugg zazwyczaj hospitalizacja, konieczng do przywréocenia rownowagi
(Freitas, Mendes, 2007). Zycie z chorobg jest wiec jedng z postaci ludzkiego zycia
(Sato i in., 2012). Miedzy innymi badania z udzialem hospitalizowanych nastolat-
kéw wykazaly, ze nie zawsze czuja si¢ oni chorzy, gdyz wystepuja u nich okresy
remisji choroby, a zly stan zdrowia czasem towarzyszy im od urodzenia. Przewlekla
dolegliwo$¢ nie zawsze oznacza wigc, ze jednostka czuje sie chora, jednak mimo
to musi poddawac¢ si¢ leczeniu, znosi¢ narzucone ograniczenia, a takze korzystac
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z istniejagcych mozliwosci, w miare jak choroba staje si¢ sposobem Zycia (Maias
Neto, 2003). Cho¢ zycie z choroba wymaga szczegdlnej troski, wynikajacej ze ztego
stanu zdrowia, to bytowanie pacjenta wypelnione jest tez zwyklymi przyjemnoscia-
mi i rozczarowaniami.

Powszechnie uznaje si¢, ze dyskusja nad chronicznymi chorobami musi
uwzglednia¢ punkt widzenia chorych, gdyz poza interpretacyjnymi idiosynkra-
zjami w gre wchodzg jeszcze rozmaite sytuacyjne i kulturowe czynniki charakte-
rystyczne dla danej struktury spolecznej, wraz z jej organizacja opieki medycznej,
wiedza, w ktdrej jest zakotwiczona, oraz informacjami podawanymi przez media
i oddzialujacymi na konstruowanie niespecjalistycznych wyobrazen choroby (Can-
esqui, 2007). Przewlekla choroba wymaga zatem reorganizacji wewnetrznej i ze-
wnetrznej, gdyz skladajg si¢ na nig zmiany fizyczne i emocjonalne oraz potwier-
dzanie ich przez obserwujacych chorego innych ludzi (z wyjatkiem jednostek catl-
kowicie wyizolowanych). Cierpienie do$wiadczane jest jako zaburzenie prowadzace
do obnizenia mozliwosci dzialania jednostek (Costa, Jacquet, 2006), a potwierdze-
nie zachodzacych zmian przewaznie prowadzi do konsensusu wsroéd wszystkich za-
angazowanych os6b zorientowanych w tym, co stanowi o zdrowiu i jakie symptomy
wskazujg na stany anormalne (Helman, 2009).

Zauwaza sie, ze w poszukiwaniu opieki szpitalnej osoba chora ,,absorbuje” wigc
soba — przez swoje biologiczne cialo wykazujace oznaki i symptomy choroby, kto-
re $wiadcza o potrzebie interwencji, porady i opieki - takze rodzine, na ktéra nie-
uchronnie sytuacja ta wplywa i ktéra uczestniczy w chorobie, hospitalizacji i zdro-
wieniu. Réwniez pracownicy stuzby zdrowia w trakcie hospitalizacji podzielajg
cierpienie, cho¢ przede wszystkim starajg si¢ sprosta¢ koniecznym procedurom,
$wiadczy¢ opieke i udziela¢ porad (Amin, 2001), zgodnie z wymaganiami organiza-
cyjnymi szpitala jako instytucji.

W zwigzku z tym jawigcy sie jako miejsce profesjonalnej naukowej i technicznej
opieki szpital z jednej strony daje chorym i ich rodzinom pewnego rodzaju ulgg, ale
z drugiej jego organizacja rzadzi si¢ normami i procedurami nieznanymi rodzinie,
co wzbudza lek, niepewno$¢ i poczucie zagubienia. Nawet majac na celu zabezpie-
czenie fizycznych, emocjonalnych i spotecznych potrzeb jednostki, szpital jest orga-
nizacja o ogromnej ztozonosci, na ktorg skladaja si¢ aparatura techniczna, potrzeba
spersonalizowanych ustug, a ostatnio takze swiadomos¢, ze zadna grupa zawodo-
wa w pojedynke nie posiada wiedzy niezbednej, aby wystarczajaco odpowiedzie¢
na spofeczne i kulturowe potrzeby chorego (Alves i in., 2005). Wprawdzie pod-
czas hospitalizacji chory tymczasowo zawiesza swoje projekty zyciowe, to jednak
potrzebuje wskazowek i pomocy rodziny w radzeniu sobie z t3 nowg organizacja.
Z kolei cztonek rodziny towarzyszacy ,,pacjentowi” w szpitalu zaczyna podporzad-
kowywac si¢ jego normom i rutynom, przebywajac posrod kulturowo obcych mu
zapachow i nastrojow, co czesto staje si¢ przyczyng skrepowania i wstydu. Ponadto
prywatnos$¢ zardwno jego, jak i chorego doznaje uszczerbku w trakcie pielegnacji
higienicznej bliskiej osoby, polaczonej z bélem i wstydem doswiadczanym podczas



282

Rita da Cruz Amorim, Livia Alessandra Fialho da Costa

réznych badan, zabiegéw, zmieniania opatrunkoéw itd. Staje si¢ tak, gdyz ludzie za-
wsze ilekro¢ zmuszeni sa porzuci¢ dawne nawyki oraz zwyczajowe sposoby poste-
powania, s zagrozeni utrata wlasnego wizerunku. Tutaj dzieje si¢ tak, tym bardziej
ze fizycznej przestrzeni szpitala pacjent doswiadcza jako swoistego ,,nie-miejsca’,
ktére wyzute jest i wyzuwa go z tozsamosci: kwadratowa sala, biale przestrzenie
wypelnione urzadzeniami, t6zka zajete przez innych chorych, pracownicy $wiad-
czacy opieke, zabiegi i porady oraz rodzina ograniczona do jednego towarzyszacego
mu czlonka.

Organizacja i przebieg badan

W artykule prezentujemy osadzone w modelu jako$ciowym empiryczne badania
eksploracyjne przeprowadzone na oddziale jednego szpitala. Szpital, w ktérym
przeprowadzone zostaly badania, jest publicznym szpitalem ogélnym usytuowa-
nym w miescie Feira de Santanta w brazylijskim stanie Bahia i w pelni finanso-
wanym przez brazylijski Jednolity System Opieki Zdrowotnej (SUS). Uczestnicy
badan - czlonkowie rodzin pacjentéw — wytypowani zostali na podstawie wykazu
o0sob hospitalizowanych, sporzadzonego przez pielegniarke oddzialows, a nastep-
nie wybrani na podstawie dokumentacji medycznej. Do niektérych rodzin udato
sie dotrze¢ dzieki rozmowom prowadzonym na korytarzach i w salach oddziatu, by
uzupelni¢ dane uzyskane z dokumentacji medycznej. Na drugim lub trzecim spot-
kaniu z rodzinami zapraszatysmy cztonkéw do udzialu w badaniach, a w przypad-
ku akceptacji, prosily$my ich o przeczytanie i podpisanie formularza dobrowolnej
i sSwiadomej zgody (ICF). Przeprowadzitysmy wywiady z 14 rodzinami, przy tym
w niektérych przypadkach z wiecej niz jednym krewnym, co dalo w sumie 18 wy-
wiadéw. Dla celéw analizy w niniejszym artykule wydzielitySmy dwie kategorie
wylaniajgce si¢ z narracji przedstawionych przez czterech cztonkéw danej rodzi-
ny: ,towarzyszenie i opieka jako wzajemne wsparcie” i ,,towarzyszenie i opieka jako
obowigzek”.

Narracje czlonkéow rodziny

Czynnosci opiekuncze, troszczenie si¢ o zycie leza u zrédel wszystkich kultur.
Od poczatku historii cztowieka ludzie dazyli do przetrwania. To wiasnie z tego im-
peratywu, jakim jest troska o zycie i podejmowanie dzialan niezbednych do pod-
trzymania Zycia, rodzg si¢ i rozwijajg wszystkie sposoby dzialania i formy wiedzy,
ktore sg zZrodtem pogladéw i rodzajow organizacji spotecznej (Colliere, 2003). Do-
$wiadczana rodzinna troska obecna jeszcze przed hospitalizacja chorych teraz na-
biera nowego ksztaltu, gdyz ma miejsce w nieznanym srodowisku i zaczyna podle-
gac regulom specjalistycznej wiedzy naukowe;j.
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Towarzyszenie i opieka jako wzajemne wsparcie. ,W obliczu choroby rodzina
musi przeorganizowa¢ swoje zycie, aby modc zy¢ z chorobg i jej konsekwencjami”
(Motta, 2002, s. 158). Dla niektdérych towarzyszacych choremu czlonkéw rodziny
reorganizacja Zycia oznacza przebywanie w szpitalu przez caly okres hospitaliza-
cji, aby czujniej obserwowac stan hospitalizowanej osoby i opieke §wiadczong przez
personel medyczny. Przy czym przebywanie z pacjentem sprzyja poczuciu dobro-
stanu pomimo niedogodno$ci, na ktére osoby towarzyszace narazone sg w szpitalu.
Towarzyszacy cztonkowie rodziny czgsto bowiem uskarzajg si¢ na fizyczne zmecze-
nie i sennos¢. Wérdd innych przykrych objawdw pojawiaja si¢ u nich obrzeki kon-
czyn dolnych, skoki ci$nienia i cierpienie spowodowane patrzeniem na bdl i ob-
cowanie ze §miercig na oddziale. Warunki socjoekonomiczne réwniez utrudniajg
cztonkom rodziny przebywanie w szpitalu. Z drugiej jednak strony, obserwacja
fizycznych i emocjonalnych symptoméw poprawy stanu chorego podnosi dobro-
stan niektdrych towarzyszacych czlonkéw rodziny. Obecnos¢ taka nawet w bardzo
ucigzliwych warunkach moze dawac¢ ulge i nies¢ pocieche.

Narracje, ktore zgromadzitySmy w tej kategorii, umozliwiaja nam interpretacje¢
troski rodziny i opieki udzielanej przez personel medyczny na oddziale szpitalnym
podczas hospitalizacji jako wsparcie dajace obopdlng satysfakcje. Odzwierciedla
ja wypowiedz:

gdybym miata jak dojechal, przysiegam, bytabym tu codziennie i tylko wracata

na noc [...] ale chodzi o to, ze nie moge. Naprawde Zle sig czuje, gdy jestem

tam - w domu - a nie tutaj, to zaden problem, wystarczy mi by¢ przy nim,

zeby czué sig dobrze. Dzisiaj, na przyktad, przyjechatam i bardzo sig ucieszytam

na jego widok, wyglgda zupetnie inaczej. Gdy zostaje w domu, czuje sie gorzej,

[...] Tak tu rozmawiam, nie wchodze do jego sali, oba krzesta, jedno pod prysz-

nic i to drugie, wstawitam do tazienki, odstonitam zastone, bo teraz widze, czy

mnie wota [...] (kobieta, 63 lata).

Zauwaza sie, ze choroba i blisko§¢ $mierci czesto umozliwiaja cztonkom ro-
dziny wzajemne zblizenie i zwigkszaja pragnienie bycia razem. Podczas opieki
nad chorym czlonkiem rodziny dostrzegane i werbalizowane jest przez badanych
poczucie upelnomocnienia. Niesienie innym pomocy lagodzi cierpienie i poma-
ga uporac sie z przeciwnoséciami. Bycie towarzyszagcym czlonkiem rodziny umoz-
liwia budowe wiezi oraz zmniejsza poczucie winy w przypadku $mierci chorego
ze wzgledu na przekonanie, ze po$wigcilo si¢ temu cztonkowi rodziny wiele uwagi
i z pelnym oddaniem zrobilo wszystko, co jest w ludzkiej mocy.

Caly czas jestem blisko, wie pani, razem z nim, [...] robigc to, dobrze si¢ czuje,
bo kiedys bede wiedzial, Ze zrobitem, wszystko co mogltem dla niego, wigc, nie
wiem kiedy, ale ktoregos dnia, gdy odejdzie, gdy umrze, bede miat to poczucie,
dla siebie, bede czul, ze zrobitem co w mojej mocy, ze poswiecitem wszystko, wigc
bedzie mi Izej, w sensie tego braku [...] uczué [...] to cos, co przestawia rodzinie
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zycie, [...] mozliwos¢ opiekowania sig daje sile |...] mozliwos¢ bycia tu, jestem
osobg, ktora chce to wszystko widzieé, nawet jesli nie moge zrobic¢ wiele, to sam
kontakt, [...] moja obecnos¢ tutaj pomaga mi, daje mi jakgs pocieche, do tego
stopnia, ze gdy ma niewydolno$¢ i zabierajg go z oddziatu na dot, na oddziat
ratunkowy albo na intensywngq terapie, Zeby si¢ nim lepiej zajgé, a ja nie moge
tam by¢, czuje sie, bardziej si¢ martwie, bardziej sig boje, jestem bardziej spiety,
wigc gdy jestem przy 10zku, jestem spokojniejszy (mezczyzna, 33 lata).

W ponizszej narracji respondenta na plan pierwszy wysuwa sie traktowanie
opieki jako dzialania wymagajacego odpowiedzialnosci i oddania oraz pobudzajg-
cego poczucie dumy, ktére przysparza doznawania swoistego szczescia.

W domu dobrze sig nim opiekuje, gdy prosi ,,obetnij mi paznokcie”, obcinam
je, »usun mi wlosy z nosa i uszu”, ide i robig to, a w szpitalu tak samo, akurat
wezoraj obcigtam mu wlos na uchu. Gdy opiekuje sie moim dziadkiem, jestem
szczesliwa, jestem dumna, Ze to robig, to w koticu méj dziadek, wie pani. |[...]
moj dziadek, ktéry sie mng opiekowat, praktycznie to wlasnie on si¢ mng zaj-
mowat [...] (kobieta, 22 lata).

Towarzyszenie i opieka jako obowiazek. ,,Care’, jako wlasciwa reakcja na sta-
bos¢ drugiego cztowieka, pojawia sie w sytuacjach, w ktdrych ma miejsce interakcja,
a opiekun czuje si¢ odpowiedzialny” (Molinier, 2012, s. 32). W odniesieniu do na-
szej drugiej kategorii — ,,towarzyszenia i opieki jako obowigzku” - analiza narracji
wykazala, ze czlonkowie rodziny niekiedy podejmujg sie towarzyszenia i opieki nad
chorym ze wzgledu na poczucie moralnego zobowigzania. Rdwniez inne badania
z udzialem malzonkéw opiekujacych si¢ partnerami cierpigcymi na przewlekly
chorobe ujawnily, ze dbalo$¢ pojmowana byla jako moralny obowigzek (Amorim
iin., 2014). Dla niektérych oséb opieka nad chorym jest jednak tym obowiazkiem,
ktdry przysparza cierpienia i niezadowolenia.

Nie podoba mi si¢ to, nie czuje sie dobrze zajmujgc sie chorym czlowiekiem,
[...] Ani tu ani gdzie indziej. Nie podoba mi si¢ to, rozumie pani? Tak, robig
to, z koniecznosci, ale nie czuje sie z tym dobrze, o nie. [...] gdyby byt obcym,
zajmowatabym sig¢ nim, ale nie podobatoby mi sig to [...] to méj ojciec. Muszg
sig nim opiekowad, bo jest moim ojcem, to moja krew, [...] Nigdy bym go nie
porzucita, nawet gdyby mnie ktos zmuszat, nie zostawitabym go, musze si¢ nim
opiekowa¢ (kobieta, 45 lat).

Postawa taka moze miec¢ rézne przyczyny. Angelo Soares (2012) uwaza, ze wy-
miary opieki nalezy analizowa¢ w odniesieniu do cielesnosci zaréwno osoby

* Opieka, troska, dbalo$¢, uwaga — wszystkie te okreslenia tylko w przyblizeniu oddaja znaczenie
angielskiego terminu care. Nie jest ono w pelni przettumaczalne, gdyz ma charakter polisemiczny,
a jego definicja niesie ze soba jednocze$nie sensy, takie jak postawa i dzialania zwigzane z troszcze-
niem si¢ o innych, opieka nad nimi, dbalo$cia o ich potrzeby itp. (Hirata, Guimaraes, 2012).
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troszczacej sig, jak i osoby, ktora jest adresatem troski, gdyz typowym elementem
dziatan pielegnacyjnych jest nieunikniony kontakt cielesny z druga osoba. Kontakt
ten zachodzi w takich czynnosciach, jak usuwanie odchodéw, kapiel, higiena cze-
$ci intymnych itd. Czynnosci te nie nalezg do najprzyjemniejszych. Towarzyszenie
i opieka nad chorg osobg moga wiec by¢ powaznym zrédlem przykrosci i cierpienia
zaréwno dla tych, ktdrzy potrzebujg opieki, jak i dla tych, ktorzy ja swiadcza.

Whioski

Zaklada sie, ze rodzina jest struktura spoleczng, ktorej celem jest troska o jej czton-
kéw i dbalo$¢ o nich od narodzin do $mierci. Ogoélnie rzecz biorac, to rodzina jest
odpowiedzialna za fizyczny, emocjonalny i osobisty rozwoj swoich bliskich. W od-
niesieniu do opieki zdrowotnej rodzina obecna jest niemal caly czas, poswigcajac
uwage podtrzymywaniu zycia albo na drodze zwyklej opieki, zaspokajajacej pod-
stawowe ludzkie potrzeby: pozywienia, higieny, odpoczynku itd., albo przez poszu-
kiwanie profesjonalnej opieki zorientowanej na utrzymywanie zdrowia, profilakty-
ke oraz leczenie.

Choroba to moment, w ktérym wzmaga sie sila spotecznych relacji rodzinnych.
Konflikty i spory oraz solidarno$¢ to dwie strony tego samego medalu - przeplatajg
sie lub finalnie krystalizuja, ale nade wszystko moga sta¢ si¢ zrédlem konkretnych,
niekiedy alternatywnych stosunkéw rodzinnych sprzyjajacych lub nie zdrowieniu
chorej osoby. Gdy bowiem przychodzi choroba, przewaznie wzajemnos¢ zostaje za-
burzona, solidarnos¢ podwazona, a w stosunki miedzyludzkie wkrada si¢ nieszcze-
$cie. Ale réwniez, paradoksalnie, choroba mobilizuje sieci pomocowe, wspierajace
kompetencje, uczucia i do§wiadczenia. Analiza narracji o doswiadczaniu choroby
i opieki ukazuje nam, w jakie napigcia obfituje proces zdrowia i choroby. Stad tez
dialog miedzy opiekunami, cztonkami rodziny a personelem medycznym powinien
przebiega¢ na partnerskiej, horyzontalnej ptaszczyznie. Wazne jest, aby osoby za-
wodowo zajmujace si¢ opieka zdrowotng uswiadomily sobie, ze rodziny obcujace
na co dzien z przewlekla chorobg tez sg zagrozone i wymagaja wsparcia. Specjali-
$ci medyczni mogg pomdc takim cztonkom rodziny, doradzajac w wypracowywa-
niu przez nich strategii, ktére korzystne beda dla ich zdrowia i obnizajace napigcie
zwigzane z procesem chorobowym Innego.

Ttumaczenie: Patrycja Poniatowska
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