Rok XXII
2023

Nr 2 (88)
Praca socjalna
wobec wyzwan XXI wieku
Social work facing the challenges
of the 2lst century

Sabina Pawlas

Uniwersytet Slaski w Katowicach
ORCID: 0000-0002-0047-5378
DOI: https:doi.org/10.35464/1642-672X.PS.2023.2.02

Mobilizacja potencjatu zdrowia rodziny w obliczu choroby
onkologicznej
Praca socjalna w praktyce bezposredniej

Mobilizing the health potential of the family
in the face of oncological disease
Social work in direct practice

Wprowadzenie

W funkcjonujacym w naszym kraju systemie ochrony zdrowia oraz sys-
temie pomocy spolecznej, mozna wskaza¢ jedng tylko profesje wsrod stuzb
spolecznych, ktorej realizatorzy przygotowani sg do $wiadczenia komplekso-
wego, pozamedycznego wsparcia osobie doswiadczajacej choroby przewle-
ktej. Wykwalifikowany pracownik socjalny, zgodnie z obowigzujaca go pod-
stawa prawng moze obja¢ pomocg osobe chora oraz jej bliskich, niezaleznie
od kryterium dochodowego, gdy konsekwencje choroby (w tym wypadku on-
kologicznej) i leczenia przerastaja ich mozliwosci. Cho¢ pracownicy socjalni
podejmujg w naszym kraju zadania zwigzane z wieloaspektowym wsparciem
w chorobie onkologicznej, wiedza na ten temat nie jest obecna w spoleczne;j
$wiadomosci. Zostata zdominowana przez stygmatyzujace srodowisko pracow-

21



Sabina Pawlas

nikéw socjalnych doniesienia medialne. Rzucajac swiatto reflektoréw jedynie
na incydenty blednych decyzji w tym zawodzie, przestania obraz wyzwan, ja-
kim pracownicy socjalni stawiajg czota.

Problematyka pracy socjalnej z osobami chorujacymi onkologicznie za-
stuguje na dyskusje akademicka i rzetelne badania empiryczne z wielu powo-
déw. Gruntownie udokumentowano powszechnos¢ ztozonych trudnosci psy-
chospotecznych, bedacych konsekwencja chorowania i obcigzajacego leczenia
onkologicznego. Mimo to, wiekszos¢ pacjentéw onkologicznych nie uzyskuje
wystarczajacego wsparcia pozamedycznego. Dotyczy to takze opiekunéw ro-
dzinnych i opiekunéw nieformalnych. Zapotrzebowanie na profesjonalne ustu-
gi w tym zakresie bedg wzrasta¢ wraz ze spadkiem wspolczynnika opiekun-
czosci w Polsce, wzrostem populacji os6b w wieku senioralnym i wzrostem
zachorowalnosci na choroby nowotworowe. Jakkolwiek, wiele problemdéw zdro-
wotnych, tak w obszarze zdrowia psychicznego, jak i somatycznego mozemy
rozpatrywac jako wymagajacych dziatan ze strony pracownikéw stuzb spotecz-
nych, choroby nowotworowe, ze wzgledu na ich specyfike wymagaja szczegdl-
nej mobilizacji systemu wsparcia.

Artykul, stanowiacy poklosie wieloletnich zainteresowan zagadnieniem
pomocy jednostce i rodzinie w obliczu raka, ma na celu odpowiedz na py-
tanie o cechy ,,onkologicznej pracy socjalnej” w naszym kraju w oczach pra-
cownikow socjalnych. Pytanie to stato si¢ inklinacja do badan, przeprowadzo-
nych wéréd pracownikéw socjalnych z terenu wojewddztwa slaskiego, w 2020
i 2021 roku, z wykorzystaniem metody jakosciowej. W wywiadach pogtebio-
nych uczestniczyto dwudziestu pracownikéw socjalnych z mniejszych i wigk-
szych osrodkéw pomocy spolecznej. Do wspolpracy zaproszono osoby, ktore
mialy w swym doswiadczeniu prace z pacjentami onkologicznymi. Na tamach
artykulu przedstawione zostang rozwazania dotyczace waznej czesci zebranego
materialu. Bedzie dotyczyta opinii pracownikéw socjalnych na temat proble-
matyki dominujacej w relacji pomocy z osobami chorujacymi onkologicznie,
dostrzeganych potrzeb pozamedycznych i pozamaterialnych pacjentéw onko-
logicznych i etapu trajektorii chorowania, w ktérym wsparcie pracownika so-
cjalnego bywa poszukiwane. Analiza materialu zebranego w trakcie wywiadow,
trwajacych nie rzadko ponad 1,5 godziny, zostanie przeprowadzona z perspek-
tywy koncepcji mobilizowania potencjatu zdrowia 0séb chorych oraz ich ro-
dzin Zygfryda Juczynskiego (2016).
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Praca socjalna w obszarze choréb onkologicznych

Interwencje psychospoleczne przeprowadzane wobec pacjentéw z ra-
kiem majg pozytywny wplyw na radzenie sobie, funkcjonowanie psycholo-
giczne i jako$¢ zycia chorych onkologicznie, niezaleznie od etapu procesu cho-
robowego (Davis, 2004; Lillquist, Abramason, 2002). Julie Cwikel i Lynn Behar
(1999), dokonujac przegladu czterdziestu studiow nad wptywem dzialan psy-
chospotecznych wobec chorych onkologicznie nie dotarty do zadnych badan
sugerujacych ich wplyw negatywny. 36 badan dokumentowalto natomiast jed-
noznacznie pozytywne rezultaty. Na $wiecie, onkologiczna praca socjalna roz-
wijala sie pierwotnie od zapewniania podstawowych potrzeb oséb chorych,
podejmowania dzialan administracyjnych na ich rzecz i wykorzystywania me-
tody towarzyszenia. Dzi$§ zorientowana jest na zapewnienie wieloaspektowego
wsparcia, obejmujacego réwniez wsparcie emocjonalne, psychologiczne. Za-
sadnicze dzialania, dotyczace sprawowania opieki nad osobami chorymi oraz
ich rodzinami, jaki rekomendowany jest w zadaniach onkologicznych pracow-
nikéw socjalnych obejmuja:

1) towarzyszenie jednostkom oraz rodzinom w obliczu choroby onkolo-
gicznej w odzyskiwaniu, przywracaniu mozliwosci jak najbardziej satys-
fakcjonujacego funkcjonowania w rolach spolecznych: matzenskich/part-
nerskich, rodzicielskich, w rolach zawodowych;

2) podejmowanie skutecznych interwencji umozliwiajacych uporanie sie
z konsekwencjami kryzysu wywotanego chorobg i wzmacnianie zasobow
tkwigcych w relacjach interpersonalnych i w srodowisku osoby chorej
(Zebrack, Jones i Smolinski, 2015). Interwencje te podejmowane sg wo-
bec 0séb chorych, ich rodzin oraz opiekunéw i obejmuja pomoc w za-
rzadzaniu kryzysami wywolanymi chorobg, wyjasnianiu wptywu choro-
by na sfere emocji i spolecznego funkcjonowania, uruchamianiu Zrédet
wsparcia, poszukiwania mozliwosci zaspokojenia indywidualnych po-
trzeb, ufatwiania dostepu do wysokiej jakosci opieki (Davis, 2008).
Bezposrednie zadania pracownikéw socjalnych w niesieniu wsparcia oso-

bom chorujacym onkologicznie obejmuja: a)ocene i monitoring psychospo-
tecznego funkcjonowania chorych i ich bliskich; b) pomoc w przystosowa-
niu do choroby; ¢) emocjonalne wsparcie i poradnictwo, d) planowanie ustug,
e) rzecznictwo interesow (Zebrack i in., 2015).
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Mobilizacja osobistych potencjatéw zdrowia

Powszechnie obowigzujgca definicja zdrowia, przyjeta przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia (WHO), okresla zdrowie jako ,kompletny, fizyczny, psy-
chiczny i spoleczny dobrostan czlowieka, nie tylko brak choroby lub kalectwa’.
Rozwazajac czas chorowania i wysitki podejmowane by powrdci¢ do zdro-
wia, waznym zadaniem staje sie dbalo$¢ o jego pozostale, pozamedyczne, nie
tylko biologiczno-fizyczne wymiary. Holistyczno-funkcjonalny model zdrowia
stal sie baza koncepcji mobilizacji osobistych potencjatéw zdrowia autorstwa
Z. Juczynskiego (2016). Nawiazujac do ogolnej teorii systeméw von Bertalanf-
fyego (1984), zdrowie jest w tym modelu ujmowane calosciowo, z podkresle-
niem znaczenia wszystkich sfer: somatycznej, psychicznej, spotecznej i ducho-
wej. Poszczegolne systemy sg czescig systemu wiekszego i zbiorem systemow
podrzednych. Dazg do uzyskania réwnowagi funkcjonalnej. Kazda zmiana lub
zaklécenie na jednym poziomie oddzialuje na pozostale. Kluczowymi staja
sie tutaj zatem pojecia dynamicznej réwnowagi i potencjatu zdrowia. W po-
dejsciu tym bardzo wyrazne s nawigzania do teorii zachowania zasobow
Stevana Hobfolla (2006).

W sytuacji zmagania si¢ z doswiadczeniem choroby onkologicznej, na-
stepuje mobilizacja pozasomatycznych wymiaréw konstytuujacych zdrowie
czlowieka. Pogorszenie funkcjonowania w wymiarze biologicznym moze po-
wodowa¢ mobilizacje energii w pozostalych systemach, sprzyjajac uruchamia-
niu dostepnych zasobow osobistych. Jedng z konsekwencji choroby nowotwo-
rowej staje sie poczucie utraty wplywu w dwoch kluczowych dla egzystencji
obszarach. Pierwszym, jak pisze Z. Kuczynski (2012) jest utrata kontroli nad
biegiem wtasnej biografii, przerwanej lub mocno zmienionej chorobg. Dru-
gim obszarem jest utrata kontroli nad wlasnym zdrowiem. W wymiarze psy-
chologicznego funkcjonowania czlowieka zmagajacego sie z powazng choro-
ba, w ujeciu przytaczanej koncepcji, szczegolnego zaspokojenia wymagaja trzy
podstawowe potrzeby:

1) poczucia wplywu na proces leczenia — potrzeba zwigzana z przebiegiem
proceséw poznawczych;

2) spostrzegania wsparcia — potrzeba realizowana za posrednictwem rela-
cji spolecznych;

3) zachowania nadziei — potrzeba odnoszaca si¢ do wymiaru duchowego.

Zaspokajanie wymienionych potrzeb staje sie¢ mozliwe przy dostepie
do odpowiednich zasobéw. Priorytetowe wsrod nich jest poczucie osobiste-
go wplywu na chorobe, gléwnie na proces leczenia, doswiadczanie akceptacji
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i bezwarunkowej zZyczliwodci ze strony innych oraz przezywania nadziei w sy-
tuacji choroby, traktowanej jako wyzwanie. Zgodnie z najwazniejszg teza tej
koncepcji, osobiste zasoby zdrowia moga by¢ stymulowane. Kazdy z nich mo-
ze podlega¢ przemianom, ktdre beda korzystne z punktu widzenia odzyskiwa-
nia zdrowia. W wymiarze psychicznym moze to by¢ uaktywnienie okreslonych
wlasciwosci psychicznych, zmiana nastawienia poznawczego, wzrost poczucia
osobistej sity. Wymiar spofeczny moze obejmowa¢ aktywizowanie wzmacnia-
jacych relacji z innymi, uruchomienie sieci wsparcia. Zmiana w obrebie du-
chowego wymiaru oznacza¢ bedzie odnajdywanie poczucia sensu zycia mimo
choroby oraz do$wiadczania wartosci trudnych sytuacji. Dzieki temu osoba
moze podejmowac dzialania ukierunkowane na transcendencj¢ transpersonal-
ng i/lub intrapersonalng, ktére moga sta¢ sie zrédlem pozytywnych stanéw
emocjonalnych (Juczynski, 2016).

Reasumujac, dzialanie zasobow psychicznych, poznawczych w sytuacji
choroby wiaze sie ze zwigkszaniem poczucia osobistego wplywu w tych ob-
szarach, w ktorych pozostaje to mozliwe. W budowaniu poczucia kontroli nad
procesem leczenia ogromnie wazna rola przypada specjalistom medycznym,
informujacym o sytuacji osoby, przebiegu terapii, o zmianach jakich do$wiad-
cza, 0 tym co moze chorego czekac.

Mobilizacja w wymiarze duchowym wymaga traktowania swojej choroby
jako osobistego wyzwania, co warunkowane jest wzbudzeniem nadziei. Rozumia-
na jest tutaj jako wielowymiarowa struktura, zawierajagca komponenty poznaw-
cze, afektywne, temporalne, afiliatywne i sprawcze. Komponent sprawczy jest
tym, ktdry pelni funkcje motywacyjna, stymuluje do dzialania (Kozielecki, 2006).

Pracownik socjalny w procesie mobilizacji potencjatu zdrowia
w obliczu choroby nowotworowej

Zgodnie z gtéwnymi zalozeniami koncepcji mobilizacji osobistych poten-
cjaléw zdrowia zachorowanie na chorobe somatyczng wymaga uruchomienia
zasobéw w pozostatych sferach funkcjonowania. Procesy aktywowania moz-
liwosci psychologicznych oraz spolecznych podlegaja jednak wplywowi wie-
lu czynnikéw, sposréd ktorych specyfika konkretnej choroby moze odgrywac
znaczgcg role. Diagnoza choroby nowotworowej stanowi przyklad wydarzenia,
ktore zapoczatkowuje ciag zmian o charakterze ,zaklocenia biograficznego’,
opisywanego przez Michaela Buryego (1982). Teoretycznym zapleczem kon-
cepcji choroby jako zakldcenia biograficznego Michela Buryego jest Anthony-
ego Giddensa koncepcja ,,sytuacji krytycznej”. Wysilek, jaki osoba musi podja¢
nieoczekiwanie, angazujac swe sity, by odnalez¢ sie w sieci nowych powinno-
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$ci, ograniczen i niepewnosci musi by¢ odpowiedni do rozmiaru subiektywnie
przezywanego kryzysu choroby. Zmianie podlega struktura zycia, codzienne
praktyki, obszary wlasnego zaangazowania. Chaos poznawczy, zagubienie in-
formacyjne wymagaja zaangazowania psychologicznego na rzecz zmiany do-
tychczasowego systemu przekonan na temat kontrolowalnosci poszczegdlnych
sfer zycia. Konieczno$¢ angazowania swoich sit psychicznych w zadania wpi-
sywane w ,,prace implikowang chorobg” (Strauss, Corbin, 1985) mozna rozpa-
trywa¢ w kategoriach silnego nadwyrezenia psychologicznego potencjatu jed-
nostki. Potencjalu potrzebnego dla réwnowazenia negatywnych konsekwencji
choroby i leczenia w aspekcie biologicznego, somatycznego funkcjonowania.

Drugim obszarem aktywowania zasobéw potrzebnych dla wzmacniania
zdrowia jest potencjal spoleczny. Obszar wsparcia spotecznego i jego znacze-
nia w chorobie onkologicznej, poddawany jest od dawna licznym studiom
empirycznym. W ostatnich dekadach zainteresowaniem objeto takze zjawisko
nieformalnej opieki, najczesciej sprawowanej przez czlonka rodziny. Wyniki
dotyczace tego szczegolnie cennego zrédla wsparcia, plynacego od opieku-
néw rodzinnych wskazujg na kilka kwestii. Istotne znaczenie przypada anali-
zom skupionym wokét cech spoteczno-demograficznych opiekunéw oraz ich
wplywowi na proces sprawowania opieki. Dzigki ich wynikom wiadomo, ze
wérdd opiekunow liczng grupe stanowig osoby pracujace zawodowo, majace
pod opieka réwniez inne osoby, obcigzone dodatkowymi zadaniami, niejed-
nokrotnie same borykajace si¢ z problemami zdrowotnymi czy tez znajdu-
jace sie w sytuacji ubdstwa. Dane te, stanowia podstawe formulowania py-
tan o efektywnos$¢ wsparcia w zaleznosci od cech spoteczno-demograficznych
glownego opiekuna osoby chorej. Ukazuja tez znaczenie rozeznania potrzeb
i zasobow zaréwno 0séb chorych jak i ich opiekunéw. Konstatacja o posia-
daniu opiekuna nie wyczerpuje wiedzy na temat jego rzeczywistych mozliwo-
$ci opiekunczych.

Druga grupe stanowig badania nad konsekwencjami biopsychspotecz-
nymi odgrywania roli opiekuna nad chorym onkologicznie czlonkiem rodzi-
ny. Mozna skonkludowa¢, ze opiekunowie zostaja postawieni w sytuacji ,,wy-
zwania biograficznego” (Chamberlayne, King, 1997). Poziom zaangazowania
w pomoc niejednokrotnie przekracza wczesniejsze oczekiwania, intensywnos$¢
zadan opiekunczych narusza aktywnos$¢ zawodowa, towarzyska, rekreacyjna.
Rzuceni w wir zadan, powinnosci oraz konfliktowych emocji nagle, bez wypo-
sazenia w wiedze i umiejetnoséci potrzebne do pelnienia funkeji opiekunczych
doswiadcza¢ mogg zespolu wypalenia. Pelnigc opieke dtugoterminowo, staja
sie grupa narazong na wieloaspektowe wykluczenie. Dotyczy ono w ogrom-
nej mierze wykluczenia ze wsparcia. Niezauwazani przez system pomocy, za-
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uwazani sg przez badaczy optujacych za pilng potrzeba ,wspierania wspiera-
jacych” (Pawlas-Czyz, 2018).

Ponizsze zestawienie pozwala na wglad w czynniki, jakie w przypadku
zachorowania na chorobe onkologiczng (ktére s wpisane w jej doswiadcze-
nie), mogg stanowi¢ bariere dla uruchamiania psychologicznego i spotecznego
potencjatu zdrowia osoby chorej. Badania prowadzone wéréd pracownikéw so-
cjalnych dostarczajg danych, pokazujacych, ze podejmowane przez nich dzia-
fania mozna rozpatrywaé w kategoriach wzmacniajacych potencjal psycholo-
giczny i spoleczny os6b mierzacych si¢ z trudnym doswiadczeniem choroby.

Tabela 1. Utrudnienia w uruchamianiu osobistego potencjatu zdrowia w przebiegu choroby nowotworowej

Utrudnienia w uruchamianiu osobistego potencjatu zdrowia w przebiegu choroby nowotworowej

Czynniki ostabiajace potencjat psychologiczny jednostki | czynniki wyczerpujace potencjat spoteczny

Choroba jako ,zaktécenie biograficzne” (Bury 1982) ,Biograficzne wyzwanie” dla oséb choremu najblizszych
(Chamberlayne, King, 1997, s. 601-621)

Praca implikowana chorobg” (Staruss, Corbin, 1985) Syndrom wypalenia opiekuna

Praca nad choroba Konsekwencje biopsychospoteczne choroby nowotworo-

Praca nad codziennoscig wej dla opiekuna

Praca nad biografig

Zrédto: opracowanie wiasne.

Potrzeby pozamedyczne i pozamaterialne
zaspokajane przez pracownikéw socjalnych
w relacji pomocowej z osobami z chorobg onkologiczng

Rozmowy prowadzone z pracownikami socjalnymi na temat potrzeb, ja-
kie w ich opinii najczesciej pojawiajg si¢ w kontakcie z osobami doswiadczaja-
cymi choréb nowotworowych, odstanialy ogromng ich réznorodnos¢ i zlozo-
nos¢. Dotyczyly wielu sfer ludzkiego funkcjonowania. Mimo, to, jesli zgodnie
z celem niniejszego opracowania koncentrowa¢ uwage wylacznie na potrze-
bach psychospolecznych, mozna wyodrebni¢ rodzaje potrzeb wskazywanych
z najwieksza czestotliwoscia.

Najczesciej pracownicy socjalni w praktyce bezpo$redniej, realizowanej
w $rodowisku zamieszkania odpowiadali na dostrzegana potrzebe wystucha-
nia, dzielenia si¢ doswiadczeniem choroby, potrzebe spokojnej rozmowy. Ten
czas okreslano takze jako sposobno$¢ do moéwienia o swoich uczuciach, my-
$lach, wyrazenia wlasnych emocji. Potrzebe zrozumienia, poznania opowiesci
o zmianach, niepokojach, niepewnosci badani wskazywani jako dominujaca
nie tylko u os6b mieszkajacych samotnie, ale takze u oséb majacych kontakt
z rodzing. Choroba, jak pisze Kirkpatrick wymaga opowiesci, nie tylko po to
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by dostarcza¢ aktualizacji dziejacych sie wydarzen, ale wymaga jej takze w eg-
zystencjalnym sensie naprawiania szkéd, jakie wyrzadzila choroba (Kirkpa-
trick, 2008, s. 62).

[...] zglaszanych jest wiele potrzeb [...] ale najwazniejsza jest rozmowa. Gdy
jest empatia i zrozumienie i wystuchanie, to ludzie na nowo doceniaja kazdy
dzien i to, ze zaswieci stonfice i Ze mozna popatrze¢ na kwiat [W 18 s. 98, a.4]

[...] w pomocy chorym na nowotwory najwazniejsze s3 emocje, emocjonal-
ne wsparcie, wiez, budowanie wi¢zi. Najwazniejszym narzedziem sg rozmowy,
pelne emocji, czasem pelne placzu, zalu... to s3 inne rozmowy, inni klienci
(W 12, s. 75, a.2)

Opisywane przez respondentéw relacje z chorymi wyrdzniala obecnos¢
silnych, negatywnych emocji. Niektorzy pracownicy sygnalizowali przy tym, ze
charakter relacji pomocowej tak silnie nacechowanej emocjami, czesto obcig-
zajacymi jest tym, co powoduje, ze nie kazdy posiada predyspozycje do udzie-
lania wsparcia i pomocy osobom chorujacym onkologicznie.

Doswiadczanie leku

Watkiem wielokrotnie pojawiajacym si¢ w trakcie opisywanych rozmoéow
byt lek przezywany w zwiazku z chorobg, jej objawami i konsekwencjami. Naj-
wigkszym wyzwaniem dla pracownikéw byly rozmowy toczace si¢ krotko po
uzyskaniu diagnozy choroby, rozmowy zwigzane z lekiem przedoperacyjnym,
rozmowy, dotyczace pogarszajacego sie stanu zdrowia. Czasem dotyczyty tak-
ze zblizajacej sie $mierci. Wskazywano przy tym, ze jest to obszar wymaga-
jacy przygotowania do rozmoéw, jasnej koncepcji tego, jak spotkanie powinno
przebiega¢ by bylo Zrédtem wzmocnienia.

Dla mnie wazna w tych rozmowach jest mobilizacja, takie wzmocnienie, zeby
sie nie bali, zeby to zgloszenie na leczenie bylo jak najszybsze, trzeba pokaza¢,
ze trzeba szuka¢ pomocy, gdzie szukac tej pomocy... [W14, s. 81, a.3]

Konfrontacje z intensywnym lekiem, czasem zagubieniem osoby cho-
rej, rozpacza, bezsilnodcig, stanami silnych, negatywnych emocji wskazywano
jako jeden z trudniejszych aspektow relacji pomocy w przypadku choréb za-
grazajacych Zyciu.

Rozmowy z chorymi, rodzing ujawnialy indywidualne oraz rodzinne
trudnosci i blokady komunikacyjne w zetknieciu z chorobg nowotworowsa.
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Pracownicy socjalni doswiadczali wéwczas wewnetrznych dylematéw. Doty-
czyly gléwnie watpliwosci co do sposobu porozumiewania si¢ z pacjentem,
z cztonkami jego rodziny, w sytuacjach, gdy chory posiadal niepelng wiedze
co do wlasnego stanu zdrowia czy rokowan. Zdarzaly si¢ takze sytuacje, gdy
chory nie zyczyl sobie, by jego rodzina, nie mieszkajagca z nim na co dzien
dowiadywata si¢ o jego/jej chorobie.

To sa trudne sytuacje. Trzeba si¢ przygotowal jak rozmawiaé z osobami cho-
rymi, co do rokowania, jak z nimi by¢ tu i teraz. Sa dylematy czy méwi¢ jakie
jest rozpoznanie, wie Pani kto ma powiedzie¢... [W 10, .60, a.2]

Potrzebg zauwazang przez pracownikéw, ktdra starano sie zaspokajac
bylo radzenie sobie z doswiadczanym lekiem. Lek, ktory pojawiat sie wsrdéd
0sob chorych nie zawsze byt zwigzany wylacznie z ich osobistym przezywa-
niem symptomoéw choroby, lekiem przed bélem fizycznym. Wielokrotnie zr6-
dlem Igku bylo ,biograficzne zakldcenie”, w tym wypadku eskalujace troske
o zmieniajaca si¢ w wyniku choroby sytuacje najblizszych — matzonkéw, dzieci.

Taka pomoc pamig¢tam, od dawna, u kobiety zakonczono leczenie. To byly trud-
ne rozmowy z nia, bo byla wszystkiego $wiadoma. Byt lek o syna. O jej synu
rozmawialy$my, bo syn byt nastoletni. O wychowaniu. Ale dla niej pomoc to
byto tez, ze ja rozmawiatlam z jej synem, o tym jak to bedzie..., ze nie bedzie
sam, jak to bedzie... [W 1, s. 6, a.2]

Aktywnos¢ narracyjna i przezywanie strat

Badania pokazaly, ze stwarzanie przez pracownikéw socjalnych mozli-
wosci do swobodnej narracji byto tym, co nie tylko pozwalalo na ujawnianie
uczug, ale takze dzielenie si¢ doswiadczeniem strat przez osoby chorujace. Strat
przyjmujacych bardzo rézne postaci i przezywanych w sposéb indywidualny.

Straty, jak wynika z relacji pracownikéw socjalnych, dotyczyly doswiad-
czania kurczacych sie relacji spotecznych, malejacych, a czasem zupelnie za-
nikajacych kontaktéw ze znajomymi, z dalszg rodzing. Straty definiowane by-
ly takze przez zmiany wygladu zewnetrznego, bedacych nastepstwem operacji
medycznych, chemioterapii. Wsparcia wymagaly osoby tracace wlosy, podda-
wane zabiegom zmieniajagcym wyglad, wprowadzajacych ograniczenia w do-
tychczasowym funkcjonowaniu. Mozliwo$¢ artykutowania doswiadczen zwia-
zanych z choroba stanowi istotny czynnik radzenia sobie w nowej sytuacji.
W przypadku oséb, u ktorych zdiagnozowano chorobe zagrazajaca zyciu, pro-
wadzenie narracji pozwala osobie chorej radzi¢ sobie z biograficznymi zaklo-
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ceniami, ktore sg konsekwencja choroby i jej leczenia (Vindrola-Padros, Bra-
ge, 2017, s. 16).

Normalizacja zycia

Watkiem wspdlnym, pojawiajacym sie¢ w wielu rozmowach z pracowni-
kami socjalnymi bylo nawigzanie do potrzeby, ktérg mozna by nazwac potrze-
ba normalizowania zycia. Pracownicy socjalni, w oparciu o swe doswiadczenia
wyrazali przekonanie, ze ich obecnos¢ w zyciu chorych czesto stanowila od-
powiedzZ na zapotrzebowanie na ,,normalne spotkanie”, ,poczucie si¢ normal-
nie’, ,normalne rozmowy, ,,cokolwiek normalnego, co nie dotyczy choroby”.

Zaspokojenie tak definiowanej potrzeby wigzato z podejmowaniem prze
pracownikéw dziatan, ktorych efektem byta mozliwos¢ funkcjonowania oséb
chorych w sposéb, ktéry w mozliwie jak najmniejszym stopniu odbiegat od
scenariusza wczesniejszego zycia. Dazenie do normalnoséci rozumiane bylo
przez poszczegdlnych respondentéw w sposob zroznicowany. Owe rdznice,
wyznaczane unikatowoscia indywidualnych trajektorii choroby, siegaly swym
zrodtem do wieku oséb chorujacych, etapu choroby, jej przebiegu, efektow
ubocznych procesow leczenia.

Czesto obserwuje, jak potrzebujg, bardzo potrzebuja i chcg normalnie ra-
zem wypi¢ herbate. Rozmawiaé o wielu sprawach, tych, ktére dotycza choroby
ale i wszystkich innych. Potrzebuja tego pozytywnego podejscia w rozmowie
[W9, s.49, a.2]

Czgs¢ respondentdw spostrzegala potrzebe normalizacji zycia jako da-
zenie do podtrzymywania dotychczasowej struktury dnia. Dla wielu o potrze-
bie normalizacji $wiadczy¢ mialo dazenie do uspojnienia swego zewnetrznego
wygladu w czasie choroby z tym sprzed zachorowania. Czasem o normalnosci
swiadczy¢ mialy drobne przyjemnosci zycia jak wyjscie do fryzjera czy wypi-
cie kawy na $wiezym powietrzu.

Przetamanie poczucia osamotnienia

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych pracownikéw socjalnych podzielata
opinig, ze wsparcie w chorobie onkologicznej stanowi odpowiedz na potrzebe
przetamywania poczucia osamotnienia.

[...] czasem plakac sie chce... ta Pani jest na wozku inwalidzkim od lat [...]
a jest taka szczeSliwa z zycia, zadowolona kiedy do niej przychodze i... usmiech-
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nieta. Potrzebuje by ja odwiedzi¢, by z nig poby¢. Jest serdeczna. To bardzo in-
teligentna, wyksztalcona kobieta. Ma takie okropne rany, otwarte, to bardzo ja
boli a ona nawet jedli jest tylko mala poprawa to moéwi, ze ,prawie sie zago-
ito”... Sama jest zupelnie, bez dzieci. Ale sama funkcjonuje przy naszej pomo-
cy. [W 2,89, a3]

Liczng grupe stanowily osoby, ktorych jedynym zrédlem wsparcia byt
wlasnie pracownik socjalny. Cho¢ dominowaty wérdéd nich osoby w wieku se-
nioralnym, duzg grupe stanowity osoby w wieku produkcyjnym, ktérych dzie-
ci wyemigrowaly lub zamieszkaly w odleglych czesciach Polski. Oprécz tego,
zwracano uwage na powszechnos¢ zjawiska, jakim jest stopniowe wycofywanie
si¢ 0sob znajomych z kontaktéw z osoba chora, szczegdlnie wraz z przedluzajg-
cym sie czasem trwania choroby. Najczedciej wigzano to z brakiem wiedzy co do
tego jak zachowywac sie wobec chorego. Co istotne, o problemie osamotnienia
wspominano takze w przypadku, gdy osoba chorujaca posiadata bliskg rodzine.

Rodzina czgsto staje si¢ bezradna. Czgsto zostaje tez porzucona przez znajo-
mych. Chorych odwiedzaja na poczatku, pdzniej ich juz nie odwiedzajg, moze
nie wiedza co powiedzie¢... ale oni czujg si¢ jakby porzucani [W10, s.53, a. 5].

Byta tam rodzina i dwoje dzieci i byla tez zgoda na leczenie. Ale trzeba z ni-
mi rozmawiaé, bo czasem poddajg sie. To jest prawdziwa walka. Najgorzej gdy
glowa rodziny choruje i traci prace. Jest rodzina ale oni wtedy tak samo po-
trzebujg pomocy jak Ci co s catkiem sami [W8, s. 44, a. 1]

Osamotnienie psychiczne osdb, otrzymujacych wsparcie od zaangazowa-
nych czlonkéw rodziny moglo mie¢ rézne przyczyny. W jednym z omawia-
nych przypadkéw poczucie osamotnienia osoby chorej wynikalo z oczekiwania
rodziny, ze w zwigzku z otrzymywang opieka chory powinien wyraza¢ wylacz-
nie pozytywne emocje, zadowolenie a nawet wdzieczno$¢ za okazywang ze
strony rodziny pomoc. Wéwczas, pracownik socjalny byt tym, przy kim chory
mogl pozwoli¢ sobie na przezywanie choroby w sposéb autentyczny, pelniejszy.

Walka z osamotnieniem chorych, opisywana przez pracownikéw socjal-
nych przyjmowala posta¢ dzialan réznigcych si¢ nie tylko w zaleznosci od
struktury rodziny, panujacych w niej relacji ale i etapu choroby. Doswiadcze-
nie kilku respondentéw wskazywalo, ze praca z osobami w stadium terminal-
nym, pozostajacych w srodowisku zamieszkania oznaczala szczegdlng troske
o taka organizacje wsparcia, by chory w okresie u schylku zycia mial zapew-
niang dobrg jako$¢ zycia i nie przezywal samotnosci. Dla niektérych respon-
dentéw ten cel byl priorytetowy w okresie konca zycia.
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[...] w pewnym momencie obiecalam to sobie, ze nigdy nie dopuszcze, by oso-
ba chorujaca na nowotwor umierala w samotnosci... [W 10, s. 53, a. 3]

Praca z osobami konfrontowanymi z chorobg nowotworowa stanowi
dla pracownika socjalnego przestrzen do$wiadczania ogromnej radosci i ulgi,
gdy moze towarzyszy¢ pomyslnie zakonczonemu procesowi leczenia. Niekto-
rzy sposrod bylych pacjentéw podtrzymywali kontakt z pracownikiem po wy-
zdrowieniu, informujac o kolejnych, dobrych wynikach badan medycznych,
o braku ,przezutow”.

Réwnolegle do pozytywnych $ciezek chorowania, opisywano zlozone sy-
tuacje osob, ktorych stan zdrowia nie ulegal poprawie mimo pelnego cyklu
leczenia. Wéréd odbiorcéw pomocy znajdowalo si¢ liczne grono oséb, kto-
rych nie udalo si¢ ocali¢ przy zastosowaniu dostepnych w naszym kraju me-
tod leczenia.

Godna smier¢

W gronie chorujacych sporo bylo oséb zglaszanych po wsparcie dopiero
w terminalnym stadium choroby. Oprdcz choroby onkologicznej, czgé¢ z nich
borykala si¢ z innymi powaznymi problemami - uzaleznienia od alkoholu,
czasem ubostwa, niepelnej sprawnosci. Wowczas potrzeba wskazywang jako
priorytetowa bylo zapewnienie godnych warunkéw umierania. W tym wypad-
ku pomoc czesto obejmowala takze pomoc w znalezieniu si¢ w czystym kom-
fortowym miejscu. Poszanowanie godnosci, zapewnienie profesjonalnej, pelnej
zyczliwosci opieki u schylku zycia, osiaggano zazwyczaj dzigki otwartoséci i go-
towosci do pomocy o$rodkéw hospicyjnych.

Czasem naszym celem nie jest, by pomdc w chorobie. Czasem celem jest, ze
walczymy, by kto$ godnie zmarl, na przyklad w hospicjum. [W5, s. 25, a.2]

Pani byla chora onkologicznie. Samotna. I uzalezniona od alkoholu. Nikt
nie troszczyl si¢ czy ma co je$¢, czy ma lekarstwa. Zastatam ja w krytycznym
stanie. Lezacg. Wezwalam karetke. Zle jg traktowano w szpitalu. Lekarz zaczat
od stow: ,,I kogo mi tu Pani przywiozla?” Bala si¢ i méwita do mnie ,,pro-
sz¢, zeby mnie nie pochowali jak psa”. Wiedziala, ze zadbam o godny pocho-
wek. [W10, s. 55, a.5]

Opisywane wyzej potrzeby psychospoleczne wymieniano w trakcie wy-
wiadéw najczesciej. Szczegolnie czgsto wskazywano na potrzebe rozméw, ktore
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prowadzono zaréwno z osobami chorymi, jak i ich bliskimi. W tym kontek-
$cie rozmoéwcy podkredlali silny fadunek emocjonalny towarzyszacy relacji po-
mocowej. Odzwierciedleniem tego byta problematyka pojawiajaca si¢ w czasie
prowadzonych spotkan, okreslana przez pracownikéw socjalnych jako szcze-
gélnie trudna psychicznie, wymagajaca wiedzy i przygotowania. Pracownicy
wskazywali, ze praca z osobami z chorobg nowotworowa to czesto konfron-
tacja z wlasnymi lekami dotyczacymi choroby onkologicznej, ktéra wymaga
pracy nad wlasnymi do$wiadczeniami w tej sferze.

Etap trajektorii chorowania

Analiza danych zgromadzonych w trakcie wywiadéw pozwolila na okre-
$lenie etapu na jakim pacjenci onkologiczni zglaszali si¢ po pomoc pracowni-
ka socjalnego. Wigkszos$¢ pracownikéw socjalnych z doswiadczeniem wspiera-
nia 0s6b w chorobie onkologicznej zwracalo uwage, ze okolicznosci, w ktérych
osoby trafiaja po pomoc nazwa¢ mozna sytuacja krytyczng. Oznacza to al-
bo pogltebiony stan kryzysu psychicznego, silnego dystresu, stan zalamania
chorobg, albo tez ogdlnie zly stan zdrowia somatycznego, zazwyczaj stan wy-
cieniczenia chorobg. Bywa tez, ze oprocz zaostrzonych kryzyséw psychicznych
lub medycznych, trzecim rodzajem okolicznosci zglaszania si¢ po pomoc jest
terminalny okres choroby. Czwartg grupe stanowia osoby, ktére po wsparcie
zwracaly si¢ w okresie krétko po diagnozie choroby nowotworowej. Wéwczas
zglaszane potrzeby dotyczyly pomocy o charakterze swiadczen potrzebnych
do rozpoczgcia leczenia, zwigzanych z przerwaniem czy utratg pracy zawo-
dowej. Najrzadziej opisywano przypadki obejmowania wsparciem w sposdb
ciagly, prowadzony przez kolejne etapy do wyzdrowienia wlacznie, cho¢ byly
i takie pojedyncze sytuacje.

Refleksje koncowe

Na podstawie materialu empirycznego, ktorego oméwienie przedstawio-
no na tamach artykutu mozna okresli¢ potrzeby psychospoteczne, ktére badani
pracownicy socjalni rozpoznawali w kontakcie z osobami chorymi onkologicz-
nie. Oferowane przez nich wsparcie $wiadczono indywidualnie, w bezposred-
nim kontakcie, w miejscu zamieszkania chorego. OdpowiedZ na zauwazane
potrzeby wymagala stwarzania warunkéw pozwalajacych na narracyjng aktyw-
nos¢ chorych, pomoc w radzeniu sobie z negatywnymi emocjami, doswiadcze-
niem leku i niepewnosci. Podejmowano dzialania na rzecz normalizacji zycia
i przeciwdziatania osamotnieniu i izolacji.
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Dziatania psychospoleczne podejmowane przez pracownikéw socjalnych
w trajektorii choroby nowotworowej, mozna rozpatrywa¢ jako istotny czynnik
uruchamiajacy spoleczny potencjal zdrowia osoby wspieranej. Dla wielu pa-
cjentow pracownik socjalny jest jedynym badz dominujacym ogniwem spo-
tecznego wsparcia. Co wigcej, w wielu przypadkach jest zrodlem spoteczne-
go wsparcia takze dla czlonkéw rodziny osoby chorujacej, najczesciej dla ich
dzieci oraz malzonkéw. Potencjat psychologiczny, zwigzany z poczuciem sku-
tecznosci, odzyskiwania czy budowania poczucia kontroli wybranych aspek-
tow zycia i radzenia sobie z chorobg jest pobudzany poprzez dziatania bezpo-
$rednio skierowane na obszar przezywania oraz poznawczej obrdbki systemu
myslenia o sobie i $wiecie. Zgodnie z koncepcja radzenia sobie Buryego od
przebiegu proceséw poznawczych zalezy na ile jednostki uczg si¢ radzi¢ sobie
z choroba. Zasadniczy cel wiaze si¢ z utrzymaniem poczucia wartosdci i sen-
su zycia, pomimo objawow i skutkéw choroby (Bury, 1991, s. 461), w czym
umacnia¢ moze bezposrednia relacja z pracownikiem socjalnym.

Poczucie odosobnienia w kontekscie choroby nowotworowej mozna wia-
za¢ takze ze szczegdlnym stanem umystu, zmienionym na skutek poczucia
przynaleznoéci do $wiata chorych, gdzie dotychczasowe role, zadania zosta-
ja zawieszone. Kleinman (1988) w swojej pracy na temat narracji o chorobie
udokumentowal ,,odrebno$¢” ludzi, ktérzy sa powaznie chorzy. Swoisty stan
»oddzielenia” zostal réwniez okreslany jako ,liminalnos¢” (Little et al., 1998).
Moze by¢ postrzegany jako terytorium czy przestrzen na ktére wchodzi oso-
ba, ktora przezyla powazng chorobe i ktéry utrzymuje sie w takiej czy in-
nej formie przez reszte zycia tej osoby. Przypomina to w pewnej mierze stan
okreslany przez Arthura Franka (1995) jako przynaleznos¢ do ,spoteczenstwa
remisji. Wraz z diagnoza potencjalnie $miertelnej choroby czlowiek zostaje
»odseparowany” od innych, ktérzy nie maja takiej samej koncentracji umystu
na wlasnej $miertelnosci (Little et al., 1998; Cayless et al., 2010).

Referowane na famach artykulu wyniki badan sktaniaja do kilku refleksji,
waznych dla namystu nad koncepcjg onkologicznej pracy socjalnej w Polsce.
Po pierwsze, omawiane wyniki uwydatniaja potrzebe wdrazania w praktyce
narzedzi pomocnych w szybkim, wstepnym rozpoznawaniu zasobéw i potrzeb
0s6b chorych onkologicznie i ich rodzin. Ich celem jest dotarcie z oferta po-
mocowg do 0sob jej potrzebujacych na odpowiednio wezesnym etapie. Moze
to zapobiec opisywanym przez respondentéw kryzysom, stanom depresyjnym
0sob chorujacych, zespotowi wypalenia opieka i negatywnym konsekwencjom
dla calego system rodzinnego. Rozpoznanie potrzeb i zasobéw przed wyczerpa-
niem sit i mozliwosci chorych oraz ich opiekunéw, pozwoli na podejmowanie
dziatan zindywidualizowanych, zabezpieczajacych dobrostan jednostek i rodzin.
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Po drugie, zebrany material dostarcza potwierdzenia, ze podejscie nar-
racyjne powinno stanowi¢ czes¢ efektywnych ustug wsparcia w chorobie no-
wotworowej. Tendencja ta jest wyraznie zaznaczana w debacie o pelnej opiece
nad osobami chorymi onkologicznie. Dobre praktyki w tym obszarze powin-
ny, jak pisze Sue Taplin (2016) opiera¢ si¢ na ,stuchaniu indywidualnych
historii ludzi, ktérzy ocaleli i ktorzy przezyli, zeby opowiedzie¢ ta histori¢”
(Taplin, 2016, 166).

Wreszcie, upowszechnienia wymaga wiedza na temat mozliwosci uzy-
skania wsparcia w chorobie onkologicznej w ramach pracy socjalnej. Podkre-
$lali to w wywiadach sami pracownicy socjalni, wskazujac, ze niektérzy cho-
rujacy znalezli si¢ pod ich opieka przez zupelny przypadek (np. doradzila tak
ekspedientka osiedlowego sklepiku). Nie tylko w naszym kraju obserwuje si¢
brak wiedzy na temat roli pracy socjalnej w kontekscie choroby. Clausen i in.
(2005), stwierdzili w ich badaniu, iz mimo, ze wielu pacjentéw i opiekunéw
wyrazalo potrzeby psychospoleczne, ktore w oczywisty sposéb mogly by¢ za-
spokojone przez pracownikéw socjalnych, niewielu z nich z niej korzystaly.
Bylo to czesciowo przypisywane wspomnianemu braku zrozumienia roli i za-
dan pracy socjalnej ale i niecheci do pracy socjalnej, obawiajac si¢ zwiazanej
z tym stygmatyzacji spolecznej.

Wiedza na temat najczestszych kategorii potrzeb pozamedycznych, iden-
tyfikowanych w zwigzku z chorobg nowotworowa powinna stanowi¢ baze dla
projektowania dzialann wzmacniajgcych kompetencje pracownikow, ktorzy chca
$wiadczy¢ pomoc w tym obszarze. Obok dziatan skoncentrowanych na potrze-
bach psychospolecznych pracownicy socjalni podejmuja oczywiscie szereg in-
nych aktywnosci, ktérych opis przedstawiony zostanie przez autorke w innych
publikacjach. Przedstawiony material dowodzi, ze obok réznych form pomocy,
konsultacji, wsparcia, praktycznego towarzyszenia szczegdlne znaczenie przy-
pada podejsciu narracyjnemu.

Reasumujac, potencjal psychologiczny i spoteczny oséb chorych i ich ro-
dzin moze by¢ uwalniany w bezposrednich dziataniach interpersonalnych, po-
dejmowanych przez pracownika socjalnego. Nie ulega watpliwosci, ze profesjo-
nalne, ukierunkowane na cel relacje, jakie buduje pracownik socjalny z osoba
chora stanowig nieodlaczny element holistycznej opieki nad pacjentem onko-

logicznym.
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