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Celem niniejszego eseju jest refleksja nad socjologicznymi analizami problematyki zma-
gania si¢ ludzi z cigzkimi, nieuleczalnymi chorobami. Refleksja ta osadzona jest w kontekscie
waznych prac powstatych w polskiej socjologii w ostatnich latach, szczegodlnie w obrgbie
subdyscyplin socjologii medycyny, socjologii $mierci i umierania oraz nauk tanatologicznych.
Tekst ten odnosi si¢ przede wszystkim do publikacji Anny Kacperczyk (2006) Wsparcie
spoleczne w instytucjach opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz Malgorzaty Zawitej (2008)
Religia i smier¢é. Trajektoria umierania i jej religijne elementy na przykladzie srodowisk
hospicyjnych w Polsce.

Przemiany demograficzne oraz spoteczno-kulturowe zachodzace obecnie w spoteczen-
stwach europejskich (w tym w Polsce) sa zrédlem rozlicznych problemow, wyzwan a nierzadko
napig¢ strukturalnych, instytucjonalnych i mikrospotecznych. Przede wszystkim w ostatnich
kilkudziesigciu latach nastapito wydluzenie $redniej dtugosci zycia ludzkiego w spoteczen-
stwach rozwinigtych gospodarczo. W Polsce wynosi ona obecnie 80 lat dla kobiet i 72 dla
mezcezyzn, co jest wynikiem znacznie nizszym (szczegoélnie w przypadku mezczyzn) w po-
réwnaniu do krajow Europy Zachodniej, Japonii, USA, Kanady czy Australii.

Zjawisku dtuzszego zycia towarzysza przemiany w strukturze przyczyn zgonow, ktore
nastapity miedzy innymi w wyniku rozwoju technicznego oraz rosnacych mozliwosci te-
rapeutycznych wspolczesnej medycyny!. Zwigksza si¢ liczba 0sob przewlekle chorych, co
wiaze si¢ z wydluzeniem si¢ czasu trwania zycia ludzkiego. W spoteczenstwach zachodnich
przybywa 0sdb w podesztym wieku, zmagajacych si¢ z dolegliwosciami wieku starczego.
Rosnie zatem liczba ,,trudnych pacjentéw” shuzby zdrowia: wspomnianych juz ludzi starszych,
przewlekle chorych, niepetnosprawnych, wymagajacych skomplikowanego, dtugotrwalego
i kosztownego leczenia oraz dziatan pielggnacyjno-opiekunczych.

* AGH Akademia Gorniczo-Hutnicza; amaksym@agh.edu.pl

1 We wspodtczesnym spoteczenstwie najczgstsze przyczyny zgondw to choroby ukfadu krazenia i nowotwory.
Sa to zwykle cigzkie i nieuleczalne schorzenia przewlekte, wiazace sig z cierpieniem oraz koniecznos$cia po-
szukiwania pomocy w wyspecjalizowanych placéwkach medycznych oraz innych instytucjach, ktérych celem
jest niesienie pomocy przy czgsto dfugim procesie chorowania i umierania.
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Ulrich Beck w ksiazce Spoleczenstwo ryzyka podaje interesujace dane dotyczace Niemiec,
z ktorych wynika, ze na poczatku XX wieku 40% ludnosci umierato wskutek chordb o ostrym
1 gwaltownym przebiegu, natomiast w roku 1980 byta to przyczyna $mierci zaledwie 1%
ogotu populacji, natomiast 80% umieralo w wyniku chorob chronicznych (Beck 2002: 305).
W Polsce w 2008 roku niemal 77% zgondw nastapito w wyniku chordb cywilizacyjnych, czyli
schorzen uktadu krazenia — prawie 46% i nowotworow — 24%. Trzecia przyczyna $mierci
byty urazy i zatrucia spowodowane zewngtrznymi przyczynami, ktore stanowily 7% ogohu
zgonow (Maty Rocznik Statystyczny 2010).

Socjologowie medycyny podkreslaja, ze rosnaca liczba ludzi z przewlektymi, de-
generujacymi schorzeniami dotykajacymi gtéwnie osoby starsze powinna sktoni¢ §wiat
medycyny i przedstawicieli elit politycznych oraz specjalistow od problematyki spoteczne;j
do reorganizacji sytemu opieki medycznej w celu poprawy jakos$ci zycia tych ludzi. Skoro
czesto wyleczenie wielu chordb jest niemozliwe, to nalezy dziataé¢ w kierunku umozliwienia
chorym godnego zycia az do $mierci. Postgp medycyny i wzrost skutecznosci jej dziatania
pozwalaja ratowac zycie wielu osob, ktére wczesniej nie mialyby zadnych szans na prze-
zycie, jednak nie zawsze to uratowanie zycia wiaze si¢ z odzyskaniem petni sil i spraw-
nosci, czyli dobrej jakosci zycia. Wiele schorzen wywoluje stopniowa utratg kontroli nad
wlasnym ciatem i umystem, degeneracj¢ fizyczna i psychiczna. Dlatego wazne sa warunki
odchodzenia ze $wiata doczesnego i reakcja na ten proces otoczenia spotecznego chorej
terminalnie osoby.

Konsekwencja rozwoju nauki i techniki medycznej, wigkszych mozliwosci terapeu-
tycznych oraz przede wszystkim przemian kulturowych zachodzacych w spoteczenstwie
nowoczesnym i ponowoczesnym jest proces usuwania problemu $mierci i umierania z pola
widzenia i przeniesienie go do szpitali, a nastgpnie, od drugiej potowy XX wieku do hospicjow
i innych wyspecjalizowanych instytucji opiekunczo-leczniczych. Smieré¢ w spoteczenstwie
nowoczesnym, a takze $mier¢ realna, bezposrednio doswiadczana staje si¢ tematem tabu,
dotyczy jedynie osoby umierajacej i jej najblizszego otoczenia (zjawisko prywatyzacji $mierci
i zatoby) (migdzy innymi Aries 1993; Bauman 1998; Foucault 1999)2.

W Polsce miejscem umierania i zgondow o0sob terminalnie chorych jest najczgsciej szpital.
Wisrdd zarzutéw formutowanych przez publicystow, naukowcoéw czy etykoéw znajduje sie
krytyka zbiurokratyzowanej, totalnej natury tej instytucji czy zrytualizowania postaw perso-
nelu medycznego (Zawita 2008: 59-63). Pacjent jest w szpitalu traktowany jak ,,jednostka
chorobowa”, a nie konkretna osoba, petniaca do niedawna rozliczne role spoteczne.

Dane dotyczace miejsca zgondéw w Polsce (tab. 1) wskazuja, ze zmniejsza si¢ liczba 0sob
umierajacych w domu (z 49% w 2000 roku do 38% w 2004 roku), natomiast zwigksza liczba
zgonow odnotowanych glownie w szpitalach oraz w hospicjach i innych specjalistycznych

2 Z kolei tzw. $mier¢ zapo$redniczona, pokazywana w mediach, uatrakcyjniona, najczgsciej nagla i ,,efektowna”,
jest obecnym i popularnym tematem licznych przekazow medialnych (Giddens 2002; Zawita 2008: 54-57).
To wlasnie media sprawiaja, ze ludzie zapatrzeni w obraz tej widowiskowej $mierci medialnej nie mysla, ze
prawdopodobienstwo $mierci nagtej, poniesionej w wyniku wypadku, katastrofy lub zabojstwa, jest bardzo
niewielkie w stosunku do rzeczywistych wymienionych wczesniej przyczyn zgonu, majacych miejsce w na-
szej codziennosci, ktorych nastgpstwem czgsto jest powolne umieranie i liczne uciazliwo$ci zwiazane z utrata
zdrowia.
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placowkach (ponad 50% zgonow w szpitalach w 2004 roku i 5% w hospicjach i innych
zaktadach opieki medycznej) (Zawita 2008: 70-71).

Tabela 1
Miejsce zgondw w Polsce w latach 1980-2009 w liczbach bezwzglgdnych
Lata Ogélem W szpitalu W innym zakladzie W domu W innym
opieki zdrowotnej miejscu
1980* 353 164 150 785 1748 173 241 24 429
1990* 390 343 182 094 5775 176 403 24168
2000 368 028 184 242 11174 150 537 22075
2005 368 285 187 127 18 867 140 337 21 954
2008 379 399 190 958 21036 143 982 23423
2009 384 940 195 313 22 493 144 477 22 657

* w podziale wedlug miejsca zgonu nie uwzglgdniono zgondéw o nieustalonym miejscu zgonu

Zrodto: Rocznik Demograficzny 2011: 364

Przytoczone dane dowodza, ze szpital pozostaje dominujacym miejscem umierania
w Polsce (w 2009 roku zmarto tam 50,7% o0séb). Pozostale placowki medyczne takie jak za-
ktady opiekunczo-lecznicze oraz hospicja wciaz wystgpuja nieczgsto. Cho¢ dom jako miejsce
odchodzenia ze §wiata doczesnego jest wysoko ceniony przez Polakow, w praktyce jednak
opieka rodziny w domu czgsto staje si¢ niewystarczajaca, najblizsi nie sa w stanie zastosowac
terapii wymagajacych specjalistycznego przygotowania, nie majq odpowiednich kwalifikacji
i umiejetnosci. Ponadto przemiany dokonujace si¢ w rodzinie (model rodziny nuklearnej, mate
mieszkania, praca zawodowa kobiet etc.) sprawiaja, ze nie moze ona odpowiednio zatroszczy¢
si¢ o chorego, umierajacego cztowieka (Zawita 2008: 44-45).

Medykalizacja, wyrazajaca si¢ migdzy innymi w przeniesieniu procesu umierania i Smierci
do wyspecjalizowanych placéwek, oznacza przejecie kontroli przez medycyng nad koncowa
faza zycia ludzkiego. Proces ten doprowadzit do zmniejszenia roli rodziny w opiece nad
umierajacym. Innym jego aspektem jest poszukiwanie nadziei na wyzdrowienie i ucieczke
od $mierci nie w religii 1 doktrynach eschatologicznych, lecz w medycznych terapiach.
W dzisiejszych czasach lekarze zastgpuja duchownych w tym ostatnim etapie zycia cztowieka
(Zawita 2008: 73-74). W drastyczny, a zarazem obrazowy sposob medykalizacja $mierci
moze by¢ przedstawiona jako obraz czlowieka ,,najezonego rurkami”, podlaczonego do
aparatury medycznej, przedtuzajacej jego cierpienia i agoni¢ (Kubiak 2007: 171). Natomiast
jako przyktad demedykalizacji procesu umierania i $mierci czgsto podaje si¢ dziatalnosc
hospicjow zardwno stacjonarnych, jaki i domowych, czy tez po prostu odchodzenie z tego
$wiata chorego w domu w otoczeniu rodziny.

Cho¢ wspotczesna medycyna moze tagodzi¢ cierpienie za pomoca $rodkéw farmakolo-
gicznych i specjalistycznych technik medycznych, nie zawsze z tych udogodnien instytucje
medyczne moga skorzysta¢. Wérdd barier najpowazniejsze sg te finansowe. Nie tylko w Pol-
sce, ale rowniez w zamoznych krajach Europy Zachodniej nie stosuje si¢ niektdrych terapii,
poniewaz sa zbyt kosztowne (Izrael 2003: 55-57).
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Z powodu niedostatku srodkoéw finansowych brakuje miejsc w specjalistycznych placow-
kach takich jak hospicja i inne instytucje opieki spotecznej. Szpitale nie zajmuja si¢ pacjentami
nierokujacymi wyzdrowienia, wypisuja ich do domu i przekazuja opiekg nad nimi rodzinie,
ktora sama musi si¢ zorganizowa¢ w obliczu tego niezmiernie trudnego zadania, poniewaz
z reguly nie otrzymuje systematycznego i dlugotrwatego wsparcia instytucjonalnego. Zasitki
lub dodatki pielegnacyjne przyznawane osobie ci¢zko chorej o orzeczonym stopniu niepet-
nosprawnosci wynosza odpowiednio: 153 zt i 186,71 zt miesigcznie (przy czy nie mozna
pobiera¢ obu jednoczesnie). Czlonek rodziny, ktory zrezygnowat z pracy zawodowej, aby zajaé
si¢ taka osoba, otrzymuje 520 zt miesi¢cznie $wiadczenia pielggnacyjnego (Furtak 2011: 20).

Hospicjow, ktore w profesjonalny sposob zajmuja si¢ opieka nad niculeczalnie chorymi,
jest w Polsce za mato i tylko nieliczni moga skorzysta¢ z ich pomocy. Te instytucje deme-
dykalizuja $mier¢ i umieranie, sprawuja opieke bardziej catosciowa, nie tylko medyczna,
zwiazang z biologicznym aspektem zycia, ale rowniez psychologiczna, duchowa i stanowia
wazna alternatywe¢ wobec perspektywy doswiadczenia $mierci czgsto samotnej, odartej z in-
tymnosci, nichumanitarnej, do jakiej dochodzi w szpitalach.

Aktualna kondycja polskiej stuzby zdrowia oraz sytuacja demograficzna wymusza ko-
nieczno$¢ stworzenia systemu skutecznej pomocy ludziom znajdujacym si¢ w ostatniej fazie
zycia. Probom uksztaltowania takiego systemu towarzyszy¢ powinna refleksja socjologiczna,
dotyczaca procesu umierania i $§mierci, poniewaz to wiasnie rozliczne badania pozwalaja
lepiej zrozumie¢ rzeczywisto$¢ otaczajacq czlowieka $miertelnie chorego oraz jego bliskich.
Nie sposob wymieni¢ tu wszystkich badaczy, ktoérych koncepcje przyczynity si¢ zardéwno do
lepszego poznania i zrozumienia tej problematyki, jak i do poprawy, restrukturyzacji instytucji
sprawujacych opieke nad osobami terminalnie chorymi.

Socjologiczne i etnograficzne badania stuzby zdrowia, problematyki zdrowia i choroby,
relacji personelu medycznego z pacjentami (w tym barier komunikacyjnych), stereoty-
pow choroby, procesu umierania maja dtuga tradycje, siggajaca lat 60. w USA (np. Glaser
i Strauss 1965, 1968) i do dzisiaj sa tam, a takze w Europie Zachodniej, cz¢sto realizowane
(Charmaz 2006; Skrzypek 2011). Ich wyniki bardzo czgsto wskazujg na utrudnienia w relacjach
miedzy personelem medycznym a pacjentami i moga wspomoéc sformulowanie postulatow
i zalecen dotyczacych zniwelowania tych barier. Szczego6lnie istotne bylo powstanie w latach
60. teorii ugruntowanej, ktora zostata sformutowana na podstawie badan prowadzonych nad
procesem umierania w szpitalu. W obrgbie tej teorii stworzono szereg istotnych koncepcji
takich jak trajektoria umierania czy koncepcja otwartych i zamknigtych kontekstow $wia-
domosci (Glaser i1 Strauss 1965, 1968; Riemann i Schutze 1992), ktére do dzisiaj stanowia
podstawe badan socjologicznych nad procesami umierania i $mierci oraz umozliwiaja analizg
relacji 0sob cigzko chorych z ich otoczeniem spotecznym.

W polskim pismiennictwie warto przypomnieé¢ inna juz pozycje o charakterze podrecz-
nikowym Antoniny Ostrowskiej, przyblizajaca zakres zainteresowan socjologii umierania
i $mierci (Ostrowska 2005). Nalezy jeszcze wskaza¢ na publikacje z zakresu socjologii
medycyny o charakterze podr¢cznikowym, skierowane do studentow medycyny, w ktorych
poruszana jest mi¢dzy innymi problematyka spotecznych konsekwencji choroby (Tobiasz-
-Adamczyk 1998, 2002; Baranski i Piatkowski 2002; Ostrowska 2009).
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Oproécz tego rodzaju literatury mamy rowniez wiele opracowan bazujacych na bada-
niach empirycznych, przeprowadzanych wsréd osdb chorych i ich otoczenia spolecznego.
Warto tu wspomnie¢ o pracach Beaty Tobiasz-Adamczyk zrealizowanych wraz z zespotem,
dotyczacych miedzy innymi kwestii, takich jak: zachowania w chorobie, przebieg choroby
przewleklej postrzegany z perspektywy osoby chorej, charakter relacji pomigdzy lekarzami
i pacjentami (Tobiasz-Adamczyk 2002), interakcje pacjentoéw w chorobie nowotworowe;j (To-
biasz-Adamczyk, Bajka i Szafraniec 1999) czy problematyka jakosci zycia 0sob przewlekle
chorych (Ostrowska 2009: 113-133).

Istnieje tez literatura poswigcona problemowi jakosci zycia z chorobami przewlektymi,
podejmujaca dyskusje metodologiczne, konceptualne i empiryczne (Steuden i Okta 2006;
de Walden-Gatuszko i Majkowicz 1994; Meyza 1997; Kawecka-Jaszcz, Klocek i Tobiasz-
-Adamczyk 2006). Wymienione pozycje nie wyczerpuja oczywiscie dtugiej listy prac poswig-
conych problematyce choroby, umierania i §mierci. Warto wspomnie¢ o opracowaniach, ktore
odchodza od strukturalno-funkcjonalnego podejscia do choroby oraz od badan ilosciowych,
analizujacych jako$¢ zycia 0sob chorych, na rzecz socjologii interpretatywnej, skupiajacej
si¢ na analizie zjawisk choroby i chorowania z perspektywy samego chorego, czyli jego
osobistego do§wiadczenia i jego sposobOw interpretacji rzeczywistosci spoleczne;j.

W tym konteks$cie bardzo interesujaca wydaje si¢ przywotywana juz ksiazka Malgorzaty
Zawitej dotyczaca procesu umierania, postaw wobec umierania i Smierci oraz strategii ra-
dzenia sobie z nig pacjentow hospicjow, ich rodzin i bliskich oraz personelu medycznego,
oraz roli, jaka w tym procesie odgrywa religia. Autorka, opierajac si¢ na teorii ugruntowane;j,
na potrzeby swojej pracy przeprowadzita w matopolskich hospicjach badania jakosciowe,
oparte na metodzie wizualnej. Na ich podstawie autorka rekonstruuje migdzy innymi wzory
obrazow $§mierci wyobrazanych przez pacjentéw terminalnie chorych ($mier¢ jako zagadka,
jako przejsécie, jako wola Boza, jako strata, jako mozliwos$¢ egzystencji po$miertnej); po-
nadto analizuje ona udzial w procesie umierania rodziny i bliskich, religii oraz medycyny,
a takze charakteryzuje trajektori¢ tego procesu. Interesuje ja rowniez kategoria radzenia
sobie z umieraniem i $miercig z perspektywy pacjenta, jego najblizszych oraz personelu
hospicyjnego (Zawita 2008).

Catosciowy charakter dziatalnosci hospicyjnej w skali spoteczenstwa polskiego przed-
stawia ksigzka Anny Kacperczyk Wsparcie spoteczne w instytucjach opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej. Podnosi ona réwniez problem koniecznosci zmian w dotychczas obowiazujacym
w medycynie paradygmacie mechanistyczno-redukcjonistycznym, zaktadajacym leczenie
jednostki chorobowej, a nie cztowieka, oraz paternalistyczny, asymetryczny obraz relacji le-
karz — pacjent. Te zmiany dotycza gtéwnie sytuacji choréb nieuleczalnych, w ktoérych zamiast
leczenia wskazane jest wszechstronne wsparcie spoteczne (kluczowa kategoria analityczna
W tej pracy) pacjenta — opieka i pomoc oraz interakcje o bardziej partnerskim charakterze.
We wspomnianym paradygmacie nie miesci si¢ medycyna paliatywna oraz dzialalno$¢
hospicjow, poniewaz ich celem nie jest wyleczenie, a zapewnienie optymalnych warunkow
cierpienia i umierania. Ksigzka Anny Kacperczyk zawiera dwie wyraznie wyodrgbniajace si¢
czesci empiryczne: pierwsza, oparta na badaniach ankietowych, przynoszaca ilo§ciowe dane
o polskich hospicjach, ich wyposazeniu, liczbie personelu, oraz druga, oparta na wywiadach
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swobodnych z pracownikami hospicjow lekarzami, pielegniarkami i wolontariuszami. Te
dane liczbowe szybko si¢ dezaktualizuja, natomiast wylaniajacy si¢ z przeprowadzonych
wywiadow obraz pracy personelu hospicyjnego daje bardziej uniwersalny, pehiejszy i nie-
uproszczony wglad w sytuacj¢ osoby chorej oraz jej otoczenia spotecznego. Wypowiedzi
badanych os6b tworza przejmujacy i zapadajacy w pamig¢ obraz konca zycia czlowieka
chorujacego (Kasperczyk 2006).

Tego rodzaju, a takze inne wymienione publikacje powinny zainteresowac Swiat medycyny
oraz przedstawicieli elit politycznych, ktérzy moga mie¢ wptyw na jako$§¢ funkcjonowania
instytucji spolecznych. Problem jest wazny, sytuacja osob przewlekle oraz terminalnie cho-
rych wymaga petnej diagnozy i podjgcia rozlicznych dziatan systemowych i reformatorskich.
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