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Im wieksze w czlowieku wewnetrzne rozbicie,
poczucie wiasnej stabosci, niepewnosci i lek,
tym wigksza tesknota za czyms,

co go z powrotem scall,

da pewnos¢ i wiare w siebie.

Antoni Kepinski

Diagnoza choroby onkologicznej czlonka rodziny stanowi jedno z trudniej-
szych doswiadczen zyciowych calego systemu rodzinnego. Patrzac z perspek-
tywy osoby chorej, wysilek jaki musi podja¢ w konfrontacji z chorobg do-
tyczy radzenia sobie ze zlozonymi, wieloplaszczyznowymi trudnosciami.
W trajektorii choroby' konieczne jest podejmowanie dzialan zogniskowanych
wokél objawow chorobowych (illness work) majacych zapobiega¢ kryzysom
medycznym oraz pokonywac te, ktére juz wystapily. W warunkach ostabionej
fizycznej kondycji organizmu, skutku procesu chorobowego i towarzyszace-
go mu obcigzajgcego leczenia, konieczne jest realizowanie pracy nad codzien-
noscig (everyday life work), potrzebnej dla utrzymania funkcjonowania w po-
szczegblnych sferach zycia: domowej, rodzinnej, zawodowej. Wyzwaniem staje
si¢ praca nad biografig (biographical work)?, gdy symptomy choroby wymaga-

! J. Corbin, A.L. Strauss, Managing chronic illness at home: three lines of work, “Qualitative
Sociology” 1985, vol. 8, nr 3, s. 224-47.
* Ibidem.
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ja dokonywana jej rekonstrukcji w wyniku przymusu porzucania lub zmie-
niania planéw edukacyjnych, celow zawodowych. Wysilek zmieniania biogra-
fii w zwigzku z ograniczeniami i stratami determinowanymi chorobg wymu-
sza przyjecie nowej perspektywy poznawczej i wejscie w specyficzng role spo-
teczna, ktorg cechuje ,,porzucenie normalnej aktywnosci™. Rola wyznaczana
chorobg oznacza wymog specyficznego postrzegania siebie oraz zgody na od-
mienny sposob percypowania czasu, ktory od momentu zachorowania jest
okreslany poprzez przebieg choroby i jej cechy szczegélne. Cancer survivorship
stalo si¢ pojeciem uzywanym przez badaczy, profesjonalistow medycznych
i pacjentéw dla opisu procesu do$wiadczen spolecznych, psychologicznych,
egzystencjalno-duchowych nastepujacych po uzyskaniu diagnozy onkologicz-
nej i od tej chwili, niezaleznie od uptywu czasu od rozpoznania choroby trwa-
jacych cale zycie, rowniez po zakonczeniu leczenia, w trakcie zycia ,,po raku™.

Choroba nowotworowa wywoluje lek oraz niepewnos¢ odpowiadajace za
to, ze pacjent i bliscy, ktérych choroba dotyczy, czestokro¢ otaczani s3 murem
milczenia - pisala blisko 45 lat temu Ruth Abrams, gdy publikowala jedne ze
swoich pierwszych tekstow poswieconych pracy socjalnej we wspieraniu osob
chorych onkologicznie®. Dostrzegano w tym procesie powazna bariere dla ra-
dzenia sobie z chorobg i przystosowania do niej. Dzis, mimo istotnego poste-
pu w skutecznosci leczenia onkologicznego i relatywnego wzrostu spolecznej
$wiadomosci na temat choroby, tre$¢ jednostkowego dos$wiadczenia w kon-
frontacji z nowotworem niewiele si¢ zmienia. Nadal czesto obejmuje przezy-
wanie osamotnienia, wysoki poziom dystresu i podejmowanie usilnych dzia-
tan, by utrzymaé namiastke poczucia bezpieczenstwa w sytuacji zagrozenia
utratg zdrowia lub zycia®.

Stan ten podtrzymuje zakorzeniona w naszej kulturze metaforyka dotycza-
ca choréb nowotworowych. Wyrazajac specyficzne kulturowe znaczenia przy-
pisywane chorobom staje si¢ dodatkowym ciezarem dla oséb chorych. Jesli
metaforyka niesie przekaz o nowotworze jako o ,czyms zlowrogim, ohydnym,

> M. Skrzypek, 2011, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej: ujecia teore-
tyczne, ich ewolucja i recepcja, Lublin, s. 183, za: Keyes 1985, s. 169.

+ B. Zebrack, B. Jones, K. Smolinski, 2015, Oncology Social Work Interventions Throughout
the Continuum of Cancer Care, [w:] G. Christ, C. Messner, L. Behar (red.), Handbook of Oncol-
ogy Social Work: Psychosocial Care for People with Cancer, New York, s. 34-35.

5 R. Abrams, 1974, Not alone with cancer: A guide for those who care - what to expect, what
fo do, Spiengfield, II.

¢ S.Hedlung, 2015, Oncology Social Work: Past, Present, Future, [w:] G. Christ, C. Messner,
L. Behar (red.), Handbook of Oncology..., op. cit., s. 9-14.
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porazajacym zmysly™, ,,co nadgryza, koroduje, niszczy i z wolna, potajem-
nie konsumuje™, to w konsekwencji chory i jego otoczenie moga napotykaé na
trudnodci w otwartym komunikowaniu na temat choroby.

By przezwycigzy¢ wywolany rozpoznaniem choroby kryzys konieczna jest
pelna mobilizacja sit i §rodkéw jakimi dysponuje osoba chorujaca oraz naj-
blizsze jej osoby”. Ilo$¢ i ztozonos¢ zadan jakie choroba zrzuca na barki chore-
go i rodziny wymaga wysitku by wypracowa¢ sposoby reagowantia, ktére po-
moglyby uporac si¢ z niektérymi cho¢ trudno$ciami. Przy presji problemow
zwigzanych z chroniczng chorobg oraz procesem jej leczenia bedacym dodat-
kowym obcigzeniem, fatwo o zalamanie jakiegokolwiek elementu podtrzymu-
jacego chorego i jego rodzine'.

Choroba onkologiczna ze wzgledu na swoja specyfike, szczegdlnie ze
wzgledu na towarzyszace jej zagrozenie zycia oraz ostre fazy przebiegu trak-
towana jest jako choroba wymagajaca szczegélnej mobilizacji wsparcia spo-
lecznego'. Stalo si¢ to jednym z powodéw, dla ktérego wieloletnie zaintereso-
wanie autorki problematykg choroby nowotworowej w rodzinie'> zaowocowa-
lo poszukiwaniem odpowiedzi na kwestie dotyczace profesjonalnej pomocy
osobom w kryzysie wywolywanym przez ,raka”. Osobom, ktére na co dzien
sg najblizej chorego, czyli nieformalnym opiekunom. To oni stanowig gléwne
zrodlo wsparcia w chorobie. Ich udzial w dostarczaniu réznych rodzajow po-
mocy, czgsto jeszcze na etapie poprzedzajacym uzyskanie diagnozy uznawa-
ny jest za jeden z wazniejszych elementéw podnoszenia jakosci zycia w choro-
bie nowotworowej. Szczegélne miejsce przypada tutaj gléwnemu opiekunowi
rodzinnemu, osobie, ktéra ponosi zasadnicza odpowiedzialnoé¢ za sprawowa-
nie opieki'.

Upowszechnienie praktyki stosowanej w wielu krajach Europy do skraca-
nia czasu pobytu 0séb chorych na oddzialach szpitali pociagga za soba specy-

7 8. Sontag, 1999, Choroba jako metafora. Aids i jego metafory, Warszawa, s. 12.

¢ Ibidem,s. 13.

’ B. Tobiasz-Adamczyk, 2000, Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby, Krakéw, s. 175.

' A. Kacperczyk, 2006, Wsparcie spoleczne w instytucjach opieki paliatywnej i hospicyj-
nej, £6dz, s. 262.

"' ]. de Leeuw, A. de Graeff, W.J. Ros i in., Negative and positive influences of social support
on depression in patients with head and neck cancer: A prospective study, “Psycho-Oncology”
2000, vol. 9, nnr 1, 5. 20-8.

' Zob. w Bibliografii niniejszej pracy pozycje S. Pawlas-Czyz z lat 2009-2015.

" L. Burgio, J. Gaugler, 2016a, Caregiving for Family Members with Chronic Illness, [w:]
L. Burgio, J. Gaugler, M. Hilgeman (red.), The Spectrum of Family Caregiving for Adults and
Elders with Chronic Illness, Oxford, s. 1-14.
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ficzne konsekwencje. Wiele badan potwierdza, ze osoby chore duzo szybciej
zdrowieja w §rodowisku rodzinnym niz w instytucjach medycznych™. Sytu-
acja ta prowadzi jednocze$nie do znacznego wzrostu znaczenia pozaszpitalnej
opieki jaka zapewniana jest osobie chorej w srodowisku zamieszkania. Szcze-
golny udziat rodzin w opiece nad chorg onkologicznie osobg jest tendencjg ob-
serwowang w wielu krajach. W przypadku panstw czlonkowskich Unii Eu-
ropejskiej refamiliaryzacja opieki nad osobami zaleznymi, czyli zwigkszanie
udziatu rodzin w zapewnianiu ustug opiekunczych rozpatrywana jest w kon-
tekécie konieczno$ci redukowania wydatkéw publicznych na opieke w zwigz-
ku z kryzysem gospodarczym®.

Rozmiar i ciezar zadan jakie podejmuje na co dzien opiekun nieformal-
ny troszczgc sie o bliska osobe chorg czesto stawia go w sytuacji konfrontacji
z konfliktowymi powinnoséciami i konfliktowymi emocjami. Pozostawienie go
bez wsparcia moze prowadzi¢ do pogorszenia jego funkcjonowania we wszyst-
kich rolach spolecznych. Analizy sytuacji opiekunéw oséb niesamodzielnych
w Polsce wskazujg na znaczne ryzyko ich wieloaspektowego wykluczenia spo-
lecznego. Ryzyko to moze przyjmowaé posta¢ wykluczenia socjalnego, wy-
kluczenia ze wsparcia, wykluczenia z rynku pracy, wykluczenia zdrowotnego
oraz wykluczenia spolecznego. Stanowi wynik wspélistnienia czynnikéw ry-
zyka zwigzanych z pelnieniem opieki dlugoterminowej oraz pewnych niedo-
statkéw w ukladzie opieki instytucjonalnej w Polsce'.

Cele przy$wiecajace pracy nad ksiazka dotycza diady obejmujacej osobe
chorg onkologicznie i jej gldéwnego opiekuna rodzinnego. Poprzez zwrdcenie
uwagi na ogrom wyzwan, nie tylko natury medycznej, ale gléwnie psycho-
spolecznej w konfrontacji z chorobg onkologiczng, zamierzeniem autorki stalo
sie pobudzenie do refleksji nad konsekwencjami choroby onkologicznej sta-
jacej sie ,zakldceniem biograficznym” osoby chorej, ale i ,,biograficznym wy-

¥ A. Plank, V. Mazzoni, L. Cavada, 2011, Becoming a caregiver: new family carers’ ex-
perience during the transition from hospital to home, “Journal of Clinical Nursing” vol. 21,
s.2072-2082; A. Olofsson, S. Andersson, B. Carlberg, 2005, ‘If only I manage to get home I'll get
better’ - Interviews with stroke patients after emergency stay in hospital on their experiences and
needs, “Clinical Rehabilitation” vol. 19, s. 433-440.

15 M. Raclaw, 2015, Opiekunowie rodzinni jako pracodawcy migrantek - ,nowi tradycjo-
nalisci” z klasy sredniej, [w:] P. Sobiesiak-Penszko (red.), Niewidzialna sila robocza. Migranci
w uslugach opiekuiiczych nad osobami starszymi, Warszawa, s. 118.

16 'W. Aniol, R. Bakalarczyk, K. Frysztacki, K. Pigtek, 2015, Nowa opiekuiiczos¢? Zinienia-
jgca sie tozsamos¢ polityki spolecznej, Torun, s. 133-1431.
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zwaniem”" dla 0s6b choremu najblizszych. Choroba ze wzgledu na wiezi emo-
cjonalne w rodzinie oraz fakt, ze proces leczenia w znacznej mierze przebiega
w sferze domowe;j staje si¢ choroby dotykajaca calg rodzine. Kwestig zasad-
niczg staje si¢ zagadnienie potencjalu opiekuniczego nieformalnych opieku-
now i czynnikéw ich wzmacniajacych w pelnionych rolach. Wiadomo, ze sta-
nowia gléwne ogniwo najbardziej wydolnego, dlugotrwalego oraz najbardziej
ekonomicznego systemu pomocy. W ochronie przed nadwyrezeniem jego sit,
przed zalamaniem, a w konsekwencji przed zaprzestaniem realizowania roli
opiekuniczej uczestniczy¢ moze nowoczesna, wzmacniajgca praca socjalna. Ce-
lem przygotowanego opracowania stal si¢ namyst nad teoretycznym zapleczem
dzialat pomocowych, jakie moga by¢ podejmowane wobec rodzinnych opie-
kunéw oséb chorych onkologicznie w ramach pracy socjalnej. Wsparcie zo-
rientowane na opiekunéw nieformalnych, a zatem ,wspieranie wspierajacych”
moze przeciwdziala¢ negatywnym konsekwencjom przecigzenia opieka, ktdre
dotyczg nie tylko samych opiekundw, ale i zaleznych od ich wsparcia 0séb cho-
rych oraz calych ich rodzin. Préba usystematyzowania rozwazan pod katem
r6l zawodowych pracownikéw socjalnych i konkretnych zadan, realizowanych
w odpowiedzi na potrzeby rodzinnych opiekunéw oséb chorych moze stano-
wi¢ bodziec do rozwijania w sposob bardziej kompleksowy pracy socjalnej
w tym obszarze. Profesjonalna praca socjalna zorientowana na wzmacnianie
rodzin 0sob chorych onkologicznie stanowi szczegdlny obszar, ktéry moze roz-
szerza¢ zawodowg tozsamo$¢ pracownika socjalnego o aktywno$é na polu, kt6-
re jakkolwiek jest wpisanym ustawowo zadaniem pracy socjalnej, to jego stoso-
wanie w praktyce nie jest zjawiskiem powszechnym.

Zawarte w ksigzce rozwazania pisano z myslg o tym, by mogly stanowi¢
zrodlo inspiracji dla pracownikéw socjalnych, pracownikéw stuzb spolecz-
nych oraz ich partneréw zawodowych, ktérzy swéj warsztat metodologiczny
i zdobyte doswiadczenie chcieliby wykorzystywaé w tworzeniu systemu pro-
fesjonalnego wsparcia rodziny w chorobie nowotworowej. Pracownicy ktérzy
realizujg juz w swoich zawodowych przedsiewzieciach projekty pomocy opie-
kunom oséb chorujgcych onkologicznie mogg znalezé na tamach ksigzki tresci
stanowigce uzasadnienie dla potrzeby powotywania rozwiagzan pomocowych
dla opiekunéw nieformalnych, by podtrzymaé ich efektywne funkcjonowanie
w rolach spotecznych. Pomocne mogg okazac si¢ zgromadzone w ksigzce dane

7 P. Chamberlayne, A. King, 1997, The biographical challenge of caring, “Sociology of
Health and Illness” vol. 19, nr 5, s. 601-621.
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empiryczne, potwierdzajace wplyw trafnie zaprojektowanego wsparcia na po-
szczegOlne aspekty jako$ci zycia 0s6b chorych onkologicznie oraz ich opieku-
néw. Przedstawiony przeglad badan nad psychospolecznymi konsekwencja-
mi sprawowania opieki moze by¢ wykorzystany w prowadzeniu poglebionego,
wielowymiarowego rozeznania potrzeb opiekuna, a nastepnie w konstruowa-
niu planéw pomocy. Opisy przykladowych rozwigzan pomocowych, inter-
wengcji psychospotecznych, ktére moga by¢ podejmowane w dzialaniach na
rzecz opiekundéw, to praktyczne rekomendacje, jakie moga zosta¢ poddane we-
ryfikacji w bezposredniej praktyce oséb realizujacych projekty wspierania ro-
dzin w chorobie onkologiczne;j.

Lektura ksigzki moze uwydatni¢ sporg luke w zakresie badan nad niefor-
malnymi opiekunami oséb chorych onkologicznie w naszym kraju, stajac sie
bodZcem do podejmowania tej problematyki w badaniach empirycznych. Zde-
cydowanie zamierzenia badawcze autorki ksigzki lokowane s3 w tym wlasnie
obszarze, a oddawana w rece czytelnika publikacja stanowi wazny krok dla
opracowania ich podstaw. Studia literaturowe dowodza ogromnego zaintere-
sowania badaczy" wielu krajow zachodnich w rozpoznawaniu biopsychospo-
lecznej sytuacji opiekunéw 0séb chorych onkologicznie. Stajac sie waznym ob-
szarem interdyscyplinarnych dociekan naukowych na skale miedzynarodows,
stanowig podstawe wdrazanych programow o charakterze dzialan interwen-
cyjnych, ukierunkowanych na wspieranie opiekunéw nieformalnych w proce-
sie opieki nad osobg chorg onkologicznie. Wyniki potwierdzajace skutecznos¢
tych praktykowanych rozwigzan przywolywane w ksigzce dostarczajg silne-
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