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Streszczenie

Celem artykutu jest zdefiniowanie niemedycznego/pozamedycznego (ale nie antymedycznego) obszaru
opieki paliatywno-hospicyjnej — jako sieci dziatar ukierunkowanych na integracje spoteczng pacjentéw. Inte-
gracja spoteczna jest tu przedstawiona jako mechanizm stosowany w opiece hospicyjnej, ktry pomaga pa-
cjentom poprawiC jako$¢ ich Zycia w wymiarze psychologicznym, a dzieki zaangazowaniu medycznych
pracownikow socjalnych pomaga adaptowac sie do nowych sytuacii i rél spotecznych. Gtéwnym zatozeniem
jest, ze o ile celem opieki paliatywno-hospicyjnej w wymiarze medycznym jest poprawa biofizycznej jakosci
zycia pacjenta, o tyle w znaczeniu spotecznym jest nim zapobieganie marginalizacji i wykluczeniu. Musimy
pamieta¢, Ze choroba to sytuacja, ktra utrudnia, a nawet uniemozliwia pacjentowi odgrywanie wielu, dotych-
czas istotnych, rél spotecznych. Mozna wigc zatozy¢, ze nowoczesna opieka paliatywno-hospicyjna, w szcze-
gélnosci dzieki wigczeniu w dziatania terapeutyczne psychologdw i medycznych pracownikéw socjalnych
umozliwia podopiecznym powrdt do wezesnigjszych badz tez odgrywanie nowych rol, kiére muszg zostaé
wyuczone i zaakceptowane przez pacjenta i jego otoczenie spoteczne.

Stowa kluczowe: inkluzja spoteczna, opieka hospicyjna, opieka paliatywna, medyczna praca socjaina,
wsparcie spoteczne, marginalizacja spoteczna, socjologia medycyny.

Abstract

The aim of this article is to define the non-medical (but not anti-medical) field of palliative and hospice care —
as a network of activities focused on social integration of patients.

Social integration is presented here as a mechanism used in hospice care, which helps patients improve their
quality of life in the psychological field, and thanks to the involvement of medical social workers, it helps to
adapt to new situations and social roles. The main assumption is that while the goal of palliative and hospice
care in the medical field is to improve the biophysical quality of the patient's life, in the social sense it is to
prevent marginalization and exclusion. We must remember that an illness is a situation that makes it difficult,
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or even impossible, for the patient to play many, previously important social roles. It can therefore be assumed
that modern palliative and hospice care, in particular thanks to the involvement of psychologists and medical
social workers in therapeutic activities, enables the charges to retumn to previous roles, or to play new ones
that must be learned and accepted by the patient and his social environment.

Keywords: social inclusion, hospice care, palliative care, medical social work, social support, social mar-
ginalization, sociology of medicine.

Whprowadzenie

Podejmujac probe charakterystyki relacji, pomigdzy procesem inkluzji spotecznej a ce-
lami i mechanizmami wspotczesnej opieki paliatywnej, warto na wstepie odwotac sie
do kilku ustalen definicyjnych. W szczegdlnosci konieczne bedzie odniesienie do obo-
wigzujacych definicji zdrowia, opieki paliatywno-hospicyjnej, a takze proba charakte-
rystyki procesu marginalizacji spotecznej w kontekscie ciezkiej choroby o niekorzystnym
rokowaniu. W tym kontekscie zrozumiata stanie si¢ kluczowa rola pracy socjalnej jako
elementu wielowymiarowej opieki realizowanej w biopsychospotecznym paradygma-
cie zdrowia i choroby.

Ogolne zalozenia nowoczesnej opieki paliatywno-hospicyjnej

Dla opieki paliatywnej zatozenie o holistycznym rozumieniu zdrowia i choroby oraz —
co z tego wynika — terapii jest zatozeniem o charakterze paradygmatycznym. Podejsécie
holistyczne jest tez faktyczna, a nie wylacznie deklaratywna cechg postepowania tera-
peutycznego.
Opieka paliatywna i hospicyjna (OPH) sa okresleniami jednoznacznymi. [...] OPH obej-
muje wszechstronne dziatania (opieke holistyczng) interdyscyplinarnego zespotu (lekarz,
pielegniarka, psycholog, pracownik socjalny, rehabilitant, duszpasterz oraz wolontariusze),
majace na celu zaspokajanie potrzeb: somatycznych (usmierzanie bdlu, dusznosei i innych
objawow, uwzgledniajace rowniez rehabilitacje i terapi¢ kreatywna), psychosocjalnych
oraz duchowych, poprzez wczesne ustalanie zagrozen i potrzeb, zapobieganie i niesienie
ulgi w cierpieniu chorym na przewlekte, postgpujace, ograniczajace zycie choroby —
PPZZCh (zaawansowana choroba nowotworowa i inne przewlekle schorzenia obnizajace
jakos¢ zycia) oraz wsparcie ich rodzin. Celem jest tu poprawa jakosci zycia. (Luczak i Ko-
tlinska-Lemieszek, 2011, s. 3-4)
Zaproponowana przez polskich autorow definicja, jak sami wskazali, powstata w bez-
posrednim nawigzaniu do definicji WHO (2002) oraz definicji International Association
for Hospice & Palliative Care, zamieszczonej w roku 2008 w The IAHPC Manual of
Palliative Care. Takie okreslenie celow opieki paliatywno-hospicyjnej wynika wprost
z obowigzujacych wspolczesnie sposobéw rozumienia zdrowia, w ktorych coraz moc-
niej akcentowane sa kwestie spotecznego funkcjonowania jednostki. Zgodnie z defini-
cja WHO zdrowie jest:
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stanem pelnego, dobrego samopoczucia/dobrostanu (wellbeing) fizycznego, psychicznego
i spotecznego, a jednostki lub grupy muszg mie¢ mozliwos¢ okreslania i realizowania swo-
ich dazen, zaspokajania potrzeb, a takze zmiany $rodowiska badz radzenia sobie z nim.
Dlatego zdrowie jest postrzegane jako zasob zyciowy, a nie cel zycia. Zdrowie jest poje-
ciem pozytywnym, obejmujagcym zasoby osobiste i spoteczne oraz mozliwosci fizyczne,
a nie tylko brakiem obiektywnie istniejacej choroby czy niepelnosprawnosci.
Tak sformutowana definicja zdrowia determinuje koniecznos$¢ cato§ciowego postrze-
gania jednostki, rowniez w sytuacji kryzysowej, jaka jest choroba. Sprawia takze, ze
dziatania terapeutyczne nalezy postrzegac szerzej niz tylko jako procedury medyczne.
O specyfice nowoczesnej opieki paliatywnej decyduje rowniez odejscie od modelu
szpitalnego (rowniez w placdwkach stacjonarnych) na rzecz model hospicyjny, w kto-
rym inaczej zdefiniowane sg spoteczne role chorego i jego opiekuna, a — 0O z tego wy-
nika — rowniez relacje pomigdzy nimi. Nalezy zauwazy¢, ze w modelu szpitalnym
relacja ta opiera si¢ gldwnie na podporzadkowaniu pacjenta decyzjom lekarza, co z jed-
nej strony jest konsekwencja jego wejscia w role chorego, a drugiej zaufania, jakim
darzy on profesjonalizm personelu medycznego. ,,W modelu tym pacjent wchodzi
W rolg biernego realizatora polecen lekarza” (Krakowiak i Formela, 2008, s. 78). W mo-
delu hospicyjnym profesjonalne podejscie do leczenia zaktada catosciowa (holi-
styczng), czyli takze pozamedyczna opieke nad pacjentem oraz jego rodzing. Podejscie
takie nie wymaga od podopiecznego identyfikacji z tradycyjnie rozumiang rolg chorego,
wyznacza zarazem nowoczesne standardy relacji pomigdzy chorymi a ich opiekunami.
Model hospicyjny opiera si¢ wiec nie tylko na koniecznym, ale czesto apriorycznym
zaufaniu pacjenta do lekarza, ale ktadzie nacisk na budowanie zaufania, ktére ma by¢
efektem wzajemne;j relacji polegajacej na towarzyszeniu choremu. Co istotne, w budo-
wanie takiej relacji zaangazowani sg wszyscy cztonkowie zespotu terapeutycznego,
a podejmowane dzialania nie ograniczaja si¢ do samego pacjenta, ale obejmuja rowniez
jego rodzing w obliczu nieuchronnie zblizajacego si¢ kresu zycia chorego — rowniez po
jego $mierci. Cztonkowie rodziny sa bowiem szczegdlnie narazeni nie tylko na psycho-
logiczne efekty traumatycznych przezy¢ zwigzanych z choroba, ale takze na marginali-
zujace w wymiarze spotecznym skutki odejscia bliskiej osoby. Istotna réznica
pomiedzy obydwoma modelami opieki wynika z zasadniczej odmiennosci celéw trady-
cyjnej postrzeganej hospitalizacji i opieki hospicyjnej. ,,Szpitale koncentrujg si¢ przede
wszystkim na biomedycznym aspekcie funkcjonowania swoich pacjentéw [...]. Ten
swoisty redukcjonizm, czyli zawezenie cztowieka do prawidtowosci biologicznych jego
ciata, daje pacjentowi poczucie dehumanizacji medycyny [...]” (Krakowiak i Formela,
2008, s. 78). W modelu szpitalnym obowigzuje ogdlna zasada skracania czasu hospita-
lizacji niezbednej do wyleczenia, wzglednie do poprawy stanu zdrowia pacjenta. W mo-
delu hospicyjnym celem jest poprawa jakos$ci zycia pacjenta u kresu zycia oraz
wspominana juz opieka nad jego rodzing, ktorej gtdbwnym celem jest pomoc ,,w zabez-

4(52)/2023 125



Mikotaj Jacek Luczak

pieczeniu potrzeb 0sob znajdujgcych si¢ w sytuacji zatoby, aby zminimalizowa¢ ewen-
tualne negatywne konsekwencje doswiadczenia straty bliskiej osoby” (Sagan i in., 2010,
s. 132-135). Magdalena Sagan, Artur Pakosz i Marcin Janecki (2010), odwotujac si¢
miedzy innymi do prac Krystyny de Walden-Gatuszko (1996), wskazuja, ze:

osoby, ktore do§wiadczyty straty, musza nauczy¢ si¢ funkcjonowa¢ w nowych rolach zy-

ciowych i umie¢ nawigzywac bliskie relacje z innymi ludzmi. W zwigzku ze zmiang sytu-

acji zyciowej moze si¢ okaza¢ bardzo potrzebne wsparcie w postaci poszukiwania nowych
zrodet dochodow czy pomoc w opiece nad pozostatymi cztonkami rodziny. W wielu ho-
spicjach pracuja osoby, ktorych zadaniem jest pomoc w kwestiach prawnych i tych zwia-

zanych z udzieleniem wsparcia socjalnego. (Sagan i in. 2010, s. 132-135)

Wida¢ wigc, ze zatozenie o holistycznym charakterze do opieki hospicyjnej silnie
przejawia si¢ nie tylko w aspekcie medycznym czy psychologicznym, ale wlasnie
w wymiarze spotecznym. Efektem realizacji takiego zatozenia jest zwrdcenie uwagi nie
tylko na petnione przez pacjenta role spoteczne i charakter jego relacji z najblizszym
otoczeniem, ale ostatecznie objecie opieka nie tylko chorego jako jednostki, ale rowniez
najblizszej mu grupy spotecznej, jakg jest rodzina.

Medyczna praca socjalna w opiece paliatywnej i hospicyjnej

Medyczna praca socjalna narodzita si¢ w tradycji anglosaskiej na przetomie XIX i XX
wieku, bedac w Anglii, a w szczegdlnosci w USA, proba reakcji na problemy spoteczne
1 zarazem zdrowotne spoteczenstwa przemystowego, w okresie narastajacych nierdw-
nos$ci ekonomicznych i procesow migracyjnych. Niektorzy przedstawiciele srodowiska
lekarskiego i pielegniarskiego zdali sobie bowiem sprawe z faktu, ze bez uwzglednienia
sytuacji socjalnej pacjentéw nie bedzie mozliwe ich skuteczne leczenie i rehabilitacja.
Mozna nawet powiedzie¢, ze praca socjalna w Stanach Zjednoczonych wyrasta niejako
z medycznej pracy socjalnej, a organizacyjnie — z prob oddolnej reformy systemu
ochrony zdrowia i idei objecia pacjentek i pacjentow szpitali i przychodni rozszerzong
opieka, niekiedy rowniez o charakterze domowym, skupiajac si¢ w szczegolnosci na
osobach przewlekle chorych. W raporcie American Association of Medical Social Wor-
kers z 1934 roku Harriet Bartlett (1934, s. 99) definiujac medyczng pracg socjalna, po-
ozyta nacisk na pokonywanie spotecznych przeszkdd w procesie powrotu do zdrowia.
Celem miato by¢ — jak pisata: ,,zapewnianie jakiej$ aktywnosci lub doswiadczenia oso-
bie wytraconej przez przewlekta chorobe, ze swojego zwyczajnego rytmu zycia, po to,
aby zrownowazy¢ to, co utracila i sprawi¢, by czula, ze nadal ma uzyteczne miejsce
w $wiecie”. Raport ten powstat dwie dekady po konstatacji Richarda Cabota (1912) —
jednego z oredownikow i prekursorow pracy socjalnej w amerykanskich szpitalach,
ktory stwierdzit, ze: ,,[...] pracownik socjalny [...] moze uspokoi¢ pacjentow co do ro-
dzaju procedur, ktore sg i beda z nimi wykonywane. Nie ma nikogo innego, kto by to
wyjasnil; w szpitalu nie ma innej osoby, ktorej gtownym zajeciem jest wyjasnianie

126 COLLOQUIUM WNHiS



INKLUZJA SPOLECZNA PACJENTOW JAKO JEDEN Z MECHANIZMOW (I CELOW)...

tego” (s. 50). Jak podkresla Sarah Gehlert (2012), ,,Cabot postrzegat takze pracownikow
socjalnych, jako thtumaczy przekazujacych lekarzom informacje o pacjentach i ich ro-
dzinach” (s. 9).

Do tych idei, nadal nawigzuje wspotczesna medyczna praca socjalna, wzbogacona
o zaproponowane przez G. Engela propozycje wynikajace z jego, biopsychospotecz-
nego modelu zdrowia. Warto w tym miejscu zaznaczyé, ze intuicje konceptualizowane
pozniej przez amerykanskiego psychiatr¢ w formie modelu systemowego nie byty obce
tworcom medycznej pracy socjalnej. Pionierka tej profesji Ida Cannon (1923) data im
wyraz w nastgpujacy sposob:

Tak jak lekarz widzi, ze chory narzad nie jest izolowany, ale choroba moze dotyczy¢ calego

organizmu, tak szpitalny pracownik socjalny postrzega pacjenta nie tylko jako odosob-

niona, nieszczesliwa osobg zajmujaca szpitalne 16zko, ale jako czlonka rodziny lub grupy
spotecznej, ktora zostata odmieniona ze wzgledu na jego zty stan zdrowia. Lekarz i pielg-
gniarka daza do wzmocnienia ogdlnego stanu fizycznego pacjenta, aby mogt on zwalczy¢
swoja chorobg. Pracownik socjalny szuka mozliwosci usunigcie tych przeszkod, czy to

W otoczeniu pacjenta, czy tez w jego nastawieniu psychicznym, ktore przeszkadzaja w sku-

tecznym leczeniu, uwalniajgc w ten sposob pacjenta co pomaga mu w powrocie do zdrowia.

(s. 14-15)

Medyczna praca socjalna jest kluczowa w opiece paliatywnej i hospicyjnej, w tym
takze w ,,opiece u kresu zycia”. Istotna w tym zakresie jest wspolpraca pracownikow
socjalnych z innymi specjalistami, takimi jak lekarze, pielegniarki i terapeuci. Opieka
paliatywno-hospicyjna, aby zapewni¢ kompleksowa pomoc pacjentom i ich rodzinom,
wymaga wspoétdziatania wielu osob, w tym pracownikéw socjalnych. W zakresie tej
opieki pracownicy socjalni angazuja si¢ w rozwigzywanie réznorodnych problemow,
zarowno w domowej opiece nad dorostymi i dzie¢mi, jak i w opiece stacjonarnej. Jed-
nym z gtéwnych zadan pracownikéw socjalnych jest takze wspomaganie chorych
W osiagnig¢ciu pelnej aktywnosci spotecznej oraz udzielanie pomocy dostosowanej do
ich aktualnych potrzeb. Obejmuje ona m.in. pomoc w wypetnianiu dokumentow, po-
radnictwo prawne, wsparcie w uzyskiwaniu $wiadczen z pomocy spotecznej oraz
wspotprace z organizacjami pozarzagdowymi. Zaangazowanie pracownikow socjalnych
w opiece paliatywno-hospicyjnej umozliwia personelowi medycznemu skoncentrowa-
nie si¢ na fachowej opiece pielegnacyjnej i leczniczej (Kucharska, 2015).

Jak wynika z badania przeprowadzonego przez Karla W. Bitschnaua, Pam Firth
i Mari¢ Wasner (2020) w 25 krajach Europy, ,,pracownicy socjalni opieki paliatywnej
pracuja w roznych srodowiskach, takich jak: hospicja stacjonarne (55%) oddziaty
opieki paliatywnej w szpitalach (50%), ustugi opieki paliatywnej w domu pacjenta
(46%), zespoty wsparcia opieki paliatywnej w szpitalach (46%)” (S. 664). Wyniki ba-
dania wskazuja, ze najwigcej medycznych pracownikow socjalnych pracujgcych w ho-
spicjach jest w Niemczech, Wielkiej Brytanii, Polsce i we Wloszech, natomiast
najwiecej w stosunku do populacji, jest ich w Niemczech, Austrii i Szwecji. Pomimo ze

4(52)/2023 127



Mikotaj Jacek Luczak

Polska plasuje si¢ w czotdwce krajow europejskich co do szacowanej ogodlnej liczby
pracownikow socjalnych, nie istnieje tu branzowe stowarzyszenie medycznych pracow-
nikow socjalnych. Do chwili obecnej nie funkcjonuje réwniez w strukturach akademic-
kich specjalistyczne ksztalcenie w zakresie medycznej pracy socjalnej. Jak si¢ wydaje,
zapotrzebowanie sektora ochrony zdrowia, pracownikéw socjalnych i samych pacjen-
tow na integracj¢ ushug medycznych i socjalnych stale wzrasta — nie tylko w opiece
paliatywnej i hospicyjnej. Niestety dziatania takie wymagaja daleko idacej reformy sys-
temow: ochrony zdrowia i pomocy spolecznej. Jak wskazywali m.in. Lucjan Mi$ i Elz-
bieta Mirewska,

Narodowy Fundusz Zdrowia nie kontraktuje §wiadczen dla zadan pracownika socjalnego

w podstawowej opiece zdrowotnej. Umiejscowienie pracownika socjalnego w siedzibie za-

ktadu opieki zdrowotnej sprzyjatoby wickszej dostepnosci pacjenta do swiadczen i ustug

pomocy spotecznej. Szybciej podejmowana bytaby interwencja socjalna, a obieg informa-
cji 0 pacjencie o szczegdlnych potrzebach socjalnych bylby kompleksowy i bardziej sku-

teczny. (2015, s. 48-62)

Warto tez pamigtaé, ze podobne idee inkluzywnos$ci i kompleksowos$ci — bliskie
medycznej pracy socjalnej, cho¢ nie nazwane tak wprost — przy$wiecaly w latach 60.
XX wieku prof. Wiktorowi Dedze, $wiatowej stawy polskiemu lekarzowi, tworcy i pro-
pagatorowi polskiej szkoty rehabilitacji (Luczak, 2022, s. 47-48).

Choroba jako mozliwa przyczyna postepujacej
marginalizacji pacjenta

Wypada w tym miejscu odwota¢ si¢ do wybranych definicji wykluczenia i integracji
spotecznej. Definicji marginalizacji i wykluczenia spotecznego jest wiele i akcentowane
sa w nich rozmaite czynniki, jednak z punktu widzenia niniejszego tekstu wybratem
takie, ktore wydaja sie mozliwie szerokie i zarazem podnosza procesualny charakter
omawianych zjawisk.
Wykluczenie spoteczne [...] to proces wytaczania (marginalizowania) pewnych jednostek,
ze wzgledu na ubostwo, brak podstawowych kompetencji i mozliwosci lub z powodu dys-
kryminacji, z mozliwosci petnego uczestnictwa w waznych aspektach zycia spotecznego.
Brak odpowiednich zasobéw i mozliwosci wyklucza je z rynku pracy, ogranicza ich moz-
liwosci materialne, edukacyjne, jak rOwniez uczestnictwo w zyciu spolecznym i innych
waznych aktywnosciach. Poczucie braku wptywu na procesy decyzyjne powoduje rowniez
bezsilno$¢ i utrate kontroli nad decyzjami majacymi wptyw na ich wiasne zycie. (Council
of the European Union, 2004, s. 8)

Jesli, zgodnie z przywotang wczesniej definicja zdrowia, bedziemy traktowali je jako
swego rodzaju ,,zasob”, ktérym jednostka dysponuje w celu realizacji swych mozliwo-
$ci w zyciu spotecznym, widzimy, jak bardzo ograniczenia w tym zakresie, bedace skut-
kiem choroby, moga sprzyjac¢ procesowi marginalizacji.
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W dalszej czesci przytaczanego opracowania Rady Unii Europejskiej czytamy, ze
(inkluzja spoteczna) to proces, w ramach ktorego jednostki zagrozone ubdstwem i wy-
kluczeniem zyskuja mozliwosci (sposobnosci) i zasoby niezbedne do petnego uczest-
nictwa w zyciu ekonomicznym, spotecznym i kulturowym oraz zachowania standardu
zycia na poziomie, ktory jest uznawany za normalny w danym spoteczefstwie. Jedno-
cze$nie waznym aspektem dziatan integracyjnych jest zapewnienie wigkszej partycy-
pacji  jednostek zagrozonych wykluczeniem w  procesach decyzyjnych
oddziatywujacych na ich zycie i dostgp do podstawowych praw. Tu réwniez, za sprawa
odniesienia si¢ do kategorii ,,mozliwo$ci i zasobow” oraz ,,dobrego samopoczucia”, wy-
raznie widoczne staje si¢, ze obowigzujace definicje zdrowia oraz ekskluzji i inkluzji
spotecznej koresponduja ze soba.

Odwotujac sie¢ m.in. do pracy amerykanskiej socjolog Hillary Silver (1994, s. 531—
578), Magdalena Muras (2006, s. 15) podkresla, ze marginalizacja jest czgsto efektem
.kumulowania negatywnych czynnikow uposledzajacych jednostki i zagrazajacych wy-
kluczeniem”. Marginalizacje mozna wigc okresli¢ jako potozenie spoteczne, ktore jest
niekorzystne dla jednostki w wielu wymiarach i ktére w efekcie ,,moze powodowac
wypadanie jednostek z poszczeg6lnych wymiarow zycia spotecznego”. Wydaje sig, ze
z zaproponowanych przez Silver w odniesieniu do odmiennych tradycji politycznych,
trzech paradygmatow ekskluzji spotecznej: solidarnosci, specjalizacji i monopolu, na
szczegblng uwagg zastuguje pierwszy z nich, w ktorym ,,wykluczenie spoteczne rozpa-
truje si¢ w kontekscie rozpadu wigzi spotecznych migdzy jednostka a spoleczenstwem,
ktéry ma wymiar bardziej kulturalny i moralny anizeli ekonomiczny” (Makarewicz-
-Marcinkiewicz, 2015, s. 155). Nie zaglebiajac si¢ w tym miejscu w kwestie zwigzane
z modelowaniem polityki spotecznej w okre§lonych tradycjach swiatopogladowych,
ustrojowych i ekonomicznych, czemu poswigcona jest przywotana praca Silver, warto
podkresli¢, ze do destrukcji relacji i wiezi spotecznych prowadzi¢ mogg rozmaite czyn-
niki, a w wymiarze indywidualnym impulsem takiego procesu moze by¢ choroba wy-
muszajaca zmiane rol spolecznych pacjenta i/lub nie zawsze akceptowang przez niego
zmiang sposobu ich pelnienia.

Prekursorem dyskursu o chorobie w kontekscie 16l spotecznych byt Tallcott Par-
sons, realizujgc go w ramach funkcjonalistycznej koncepcji ,,spotecznej roli chorego”,
scharakteryzowanej przez niego na poczatku lat 50. XX wieku. Warto sie do niej od-
wota¢, pomimo iz nie wydaje si¢ ona adekwatna dla opisu sytuacji chorych w terminal-
nym stadium choroby, a wigc tych objetych opieka paliatywno-hospicyjng. Parsons
opisat role chorego w kategoriach dewiacji, kontroli i zwalniajacej pacjenta z odpowie-
dzialno$ci za swdj stan, legitymizujgcej funkcji lekarza. Wspotczesnie mozemy jego
koncepcje interpretowac jako probe opisu mechanizmoéw praktyk spotecznych, postrze-
ganych jako ,,idealnych” w ramach paradygmatu funkcjonalistycznego. Warto zazna-
czy¢, ze nadal przynajmniej niektore z opisanych przez niego mechanizmow, np. prawo
do zwolnienia z obowigzkéw codziennych czy zaangazowanie chorego w procedury
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warunkujgce powroét do zdrowia, funkcjonuja jako obligacje praktyk spotecznych — za-
réwno tych podejmowanych przez pacjentdw, jak tych, do ktérych systemy ochrony
zdrowia zobowiazuja przedstawicieli réznych grup zawodowych zwigzanych z medy-
cyna. Dwie kwestie poruszone przez Parsonsa beda kluczowe dla dalszego wywodu. Po
pierwsze, proba przekroczenia przez niego mechanistycznego modelu postrzegania
zdrowia i choroby na rzecz analizowanie ich w ramach uj¢¢ systemowych, a zatem za-
ktadajacych wspotzalezno$¢ i nielinearno$¢ proceséw spotecznych, co w naukach me-
dycznych przyczynito si¢ do zmian w kierunku holistycznego i ekologicznego (a wigc
catosciowego i uwzgledniajacego kontekst srodowiskowy) interpretowania kategorii
zdrowia i choroby. Po drugie, zdefiniowanie sytuacji choroby jako takiej, ktora wymu-
sza zmian¢ dotychczas petnionej roli spotecznej. O ile poszukiwanie ,,pozytywnych”
czy atrakcyjnych” dla jednostki aspektow takiej czasowej zmiany roli spotecznej
w przypadku choroby rokujgcej wyleczenie jest — jak wykazat Parsons — nie tylko moz-
liwe, ale spotecznie akceptowane, o tyle musimy by¢ §wiadomi, ze w przypadku chorob
przewlektych i nieuleczalnych trwate ograniczenie mozliwosci petnienia dotychczaso-
wych r6l moze mie¢ zdecydowanie destrukcyjne skutki dla kondycji psychicznej i spo-
tecznej pacjenta. Piotr Krakowiak i Szymona Formela (2008, s. 75) pisza: ,.istota
choroby jest naruszenie rownowagi pomiedzy jednostka a srodowiskiem, w ktorym ona
funkcjonuje, oraz znaczgce uszczuplenie [...] zasoboéw, szczegodlnie zdrowotnych”.
W przypadku choréb o niepomysinym rokowaniu (np. nowotwory, rdzeniowe zaniki
mies$ni) wspomniana degradacja zasobow zdrowotnych i spotecznych przebiega znacz-
nie gwattowniej, a ich rekonstrukcja, potocznie nazwana ,,powrotem do zdrowia” jest
praktycznie niemozliwa”. Zmiany, jakie staja si¢ efektem choroby, w zakresie mozli-
wosci pehienia przez jednostke — tak dotychczasowych, jak i nowych, czesto oczeki-
wanych — rol spotecznych, oddziatujg takze na spoteczne otoczenie pacjenta. Zmiany te
wplywaja bowiem nie tylko sposob postrzegania jego osoby, ale takze na oczekiwania
wzgledem jego osoby i preferowane, ze wzgledu na utrwalone tradycje kulturowe, sche-
maty komunikacji.

Akceptujac systemowy paradygmat opisu zdrowia i choroby jako wspotwarunku-
jacych si¢ nielinearnych procesow biopsychospotecznych o ztozonym charakterze, mu-
simy uwzgledni¢ istnienie zjawiska synergii zachodzacej migdzy aktywnoScia
spoteczng podejmowang przez chorego a obiektywnym stanem jego zdrowia somatycz-
nego i samopoczuciem. Wszystkie one wplywaja na subiektywna ocen¢ jakosci zycia,
jakiej pacjent dokonuje dla samego siebie i w relacjach z personelem medycznym, opie-
kunami i rodzing. Dlatego tez dostrzec mozemy wzajemne negatywne warunkowanie
wynikajace z faktu, ze choroba marginalizuje pacjenta w wymiarze spotecznym, a jed-
nocze$nie proces marginalizacji spotecznej niekorzystnie wplywa na psychike chorego
i (wtornie) na jego kondycje fizyczna, powodujac odczuwalny i deklarowany spadek
jako$¢ zycia. Przypomnijmy, ze w opiece paliatywnej celem dziatan medycznych nie
jest wyleczenie, a raczej tagodzenie objawow w celu zapewnienia mozliwie najlepszej
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jakosci zycia w chorobie oraz tego, co moglibysmy okresli¢ mianem ,,jakosci” $mierci.
Ta ostatnia postrzegana jest w mysl modelu opieki paliatywno-hospicyjnej jako inte-
gralny — pomimo Ze ostateczny — element zycia. Smier¢ traktowana jako ostatni etap
procesu umierania, staje si¢ obecna w zyciu podopiecznych hospicjum niekiedy na
dhugo przed jej nadejsciem. Przygotowanie chorego do kresu zycia w wymiarze biolo-
gicznym, spotecznym, emocjonalnym, duchowym czy religijnym jest kluczowym wy-
zwaniem, jakie stoi przed interdyscyplinarnym zespotem realizujacym model opieki
paliatywno-hospicyjnej. Wykluczenie spoteczne — bedace skutkiem postgpujacego pro-
cesu marginalizacji — jest stanem, ktory zdecydowanie negatywnie bedzie rzutowat tak
na przebieg, jak i na efektywno$¢ terapii w sensie medycznym, jak rowniez na wspo-
minany proces przygotowania pacjenta do kresu zycia.

Marginalizacja i wykluczenie spoteczne pacjentdow w obliczu cigzkiej choroby,
szczegolnie takiej o niekorzystnym rokowaniu, dotyczy¢ moga réznych wymiarow co-
dziennej egzystencji. W pewnym sensie, cho¢ nie wprost, nawiazujac do rozwazan Par-
sonsa cytowani juz Krakowiak i Formela (2008), piszac, ze:

W Wymiarze spotecznym przedmiotem zainteresowan sg zmiany w odgrywaniu rol spo-

fecznych, bedace rezultatem choroby. [...] W przypadku wystgpienia choroby nieuleczal-

nej chory niejako bezwarunkowo i bezterminowo otrzymuje mozliwo$¢ niestosowania si¢
do standardéw i norm spotecznych obowiazujacych w danej grupie. Jednak ten beztermi-
nowy przywilej wigze si¢ z powaznymi konsekwencjami, w postaci ryzyka izolacji chorego

oraz uzaleznia go od innych 0sob. (S. 75)

Bedace wynikiem zaprzestania petienia dotychczasowych rél spotecznych izola-
cja i niejednokrotnie mogaca z tego wynika¢ destrukcja relacji komunikacyjnych, pote-
guja u chorego poczucie osamotnienia i zagubienia, nie tylko w obliczu samej choroby,
ale takze w obliczu kresu zycia jako momentu, w ktorym pytania o sens egzystencji
nabierajg szczego6lnego znaczenia. Uzaleznienie od innych 0sob, czy to personelu me-
dycznego, czy tez 0sob najblizszych, postrzegane jako negatywny wzor relacji spolecz-
nej, wzmaga jedynie poczucie izolacji, gtdwnie przez to, ze pozbawione jest waloru
decyzyjnosci.

Zarowno konieczno$¢, jak i sam proces zmiany dotychczasowej roli spotecznej
i towarzyszace im poczucia izolacji i wyobcowania, mogg by¢ dla pacjenta doznaniami
traumatycznymi. Beda one stanowity czynnik potggujacy cierpienie fizyczne, a wyni-
kajacy z nich dyskomfort emocjonalny czesto moze je przewyzsza¢. Jednoczesnie,
»[...] im bardziej ztozony jest stan kliniczny chorego, tym wieksze prawdopodobien-
stwo jego izolacji i ograniczenie do pomocy w zaspakajaniu jego fundamentalnych po-
trzeb” (Krakowiak i Formela, 2008, s. 75). Poczucie zagubienia i wyobcowania —
a w efekcie pojawiajace si¢ poczucie braku sensu wlasnej egzystencji — staja si¢ obok
dolegliwosci somatycznych, powodem cierpienia nieuleczalnie chorych pacjentow
u kresu zycia. Poszukiwanie sensu egzystencji, szczegoélnie w obliczu ograniczenia,
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a nawet uniemozliwienia funkcjonowania w rolach spotecznych dotychczas odgrywa-
nych i akceptowanych, samo w sobie uzna¢ mozna za dziatanie, ktérego wydzwigk jest
pozytywny i ktoére moze posiada¢ moc aktywizujacg jednostke. Problem jednak polega
na tym, ze kontekst, jakim dla takich poszukiwan jest nieuleczalna choroba, moze pro-
wadzi¢ pacjenta w stron¢ konstatacji o zdecydowanie negatywnym, defetystycznym
charakterze. Pojawianie si¢ u chorych, negatywnych odpowiedzi na pytanie o sens wta-
snego zycia potegowane jest faktem, ze ,,leczenie wcale nie musi oznacza¢ powrotu do
funkcjonowania spotecznego pacjenta, do stanu poprzedzajacego aktywacj¢ choroby”
(Krakowiak i Formela, 2008, s. 75). Proces wychodzenia z wielu dotychczas petnionych
ol spotecznych ma w przypadku pacjentéw u kresu zycia charakter traumatyczny réw-
niez dlatego, ze zdaja sobie oni sprawe z jego nieodwracalnosci. Innymi stowy, zmiana
wczesniej odgrywanych rol spotecznych na ,,role chorego” z jednej strony jest wymu-
szona zarO6wno przez samg specyfike choroby, jak rowniez czgsto przez oczekiwania
spoteczne wzgledem pacjenta. Z drugiej strony natomiast towarzyszy tej zmianie za-
sadniczy brak obiektywnych szans i subiektywnych nadziei na wyleczenie lub przy-
najmniej radykalng poprawe stanu zdrowia, a wiec na sytuacje, ktére mogg umozliwié
powrdt do wezesniej petnionych, satysfakcjonujacych rol spotecznych. Skutkiem tego
cierpienie pacjenta w wymiarze fizycznym, psychicznym, socjalnym i duchowym,
przyjmuje posta¢ tzw. bolu totalnego.

[Ten rodzaj bolu] charakteryzuje utrata sensu zycia oraz brak nadziei i wiary w mozliwos¢

pomocy, a kazdy z obszaréw naszego cztowieczenstwa moze stac si¢ czynnikiem induku-

jacym powstanie bolu totalnego. [...] BOl totalny zwiazany z obszarem spotecznym pojawia
sie zazwyczaj U pacjentow, ktorzy do czasu wystagpienia choroby petnili wazne funkcje za-
wodowe lub rodzinne i gdy przez chorobe do§wiadczaja utraty pozycji spotecznej, pracy,
dochodow. Gdy stajg si¢ zalezni od innych, narasta w nich bunt i zto$¢, ze ,,sa juz nikim

i nikomu niepotrzebni”, narasta poczucie opuszczenia, izolacji. (Filipczak-Bryniarska

i Wordliczek, 2008, s. 101-108)

W swoistym napig¢ciu pomigdzy ,,izolacja” a ,,zaleznoscig” funkcjonuje takze ro-
dzina chorego i na nig rowniez, cho¢ posrednio, moze wptywaé w sposdb marginalizu-
jacy choroba bliskiego cztonka rodziny. Towarzyszenie w cigzkiej chorobie osobie
bliskiej, opieka nad nig u kresu jej zycia, obserwacja postepujacej destrukcji relacji spo-
tecznych, ktore wynikaty z rol, jakie osoba ta petnita, bedac zdrowa, wymaga od czton-
kéw rodziny nie tylko po$wiecenia i hartu ducha, ale niejednokrotnie rowniez
zawieszenia obowigzkow wynikajacych z wlasnych rol spotecznych, a z pewnoscig
zmiany priorytetow w tym zakresie. Wigze si¢ to niejednokrotnie z brakiem akceptacji,
lekiem, poczuciem bezsilno$ci, a w wymiarze relacji spotecznych przektada¢ si¢ moze
na izolacje najblizszych cztonkoéw rodziny, a w ostatecznosci nie tylko na konieczno$é
zmiany sposobu petnienia dotychczasowych 1ol spotecznych, ale nawet catkowitej
zmiany tychze rol. Na podstawie swoich osobistych doswiadczen zawodowych pisata
0 tym Elisabeth Kiibler-Ross w ksiazce Rozmowy o smierci i umieraniu (1998, s. 164-176).
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Analizujac kwesti¢ spotecznych uwarunkowan dla jako$ci zycia pacjenta cierpig-
cego na nieuleczalng chorobe o niekorzystnym rokowaniu oraz jego rodziny, nie mozna
poming¢ negatywnego wplywu zmian w zakresie i sposobie penienia rol spotecznych,
na sytuacje spoleczno-ekonomiczng samego chorego, ale réwniez jego rodziny. Poja-
wiajacej si¢ sytuacji pogorszenia kondycji ekonomicznej rodziny jako efektu wyjscia
pacjenta z wczesniej pelnionych rol, sprzyjaja niestety w niektorych krajach (w tym
rowniez w Polsce) niedobory w zakresie wsparcia ekonomicznego, jakie oferuja sys-
temy pomocy spotecznej. Stad tez szczegdlnie wazna rola pracownikéw socjalnych
w zespotach opieki paliatywno-hospicyjnej i w sektorze ochrony zdrowia w ogole.
Uwzgledniajac obowigzujaca definicje OPH i wprowadzona przez WHO definicje
zdrowia oraz przytaczane wczesniej ustalenia organdw UE, martwi fakt, ze w polskich
realiach nadal ushugi pracownikow socjalnych swiadczone w placowkach ochrony zdro-
wia sg, niestety, niedoceniane nie tylko w wymiarze ekonomicznym. Warto tu rowniez
wspomniec o istotnych deficytach edukacyjnych w zakresie ksztalcenia pracownikow
socjalnych dla sektora ochrony zdrowia, w tym mogacych wspiera¢ pacjentow hospi-
cyjnych i ich rodziny. Jednym z istotnych problemoéw jest rozdzielenie systemow
ochrony zdrowia i pomocy spotecznej, jest to jednak zagadnienie, ktorego glebsza ana-
liza wykracza poza przyjete ramy niniejszego artykutu.

Marginalizujacy charakter wymuszonych przez chorobe, czesto dynamicznych,
zmian 16l spotecznych, jakich doswiadczaja chorzy i ich rodziny, powoduje, ze wyma-
gaja oni specyficznego, catoSciowego wsparcia 0 interdyscyplinarnym charakterze,
udzielanego w ramach modelu opieki hospicyjnej. Opieka ta jest oparta na sieci profe-
sjonalnych dziatan podejmowanych przez cztonkow zespotu terapeutycznego. W cen-
trum tejze sieci znajduje si¢ pacjent i jego rodzina. Relacje pomigdzy chorym,
czlonkami jego rodziny i przedstawicielami zespotu terapeutycznego tworzacymi te
sie¢ powinno cechowac wzajemne zaufanie, a jego budowaniu sprzyja atmosfera troski
0 poprawe jako$¢ zycia pacjenta, szacunek i otwarto$¢ na jego potrzeby.

Inkluzja spoleczna: mechanizm czy cel nowoczesnej
opieki paliatywno-hospicyjnej?

W tym miejscu warto odwota¢ ponownie do przytoczonej wezesniej definicji integracji
spotecznej (inkluzji spotecznej) zawartej w dokumentach Rady Unii Europejskie;j. Jest
to, jak wskazujg autorzy raportu Wykluczenie i integracja spoteczna w Polsce, ,,defini-
cja integracji spotecznej, traktujgca te ostatnig jako — w duzej mierze — proces odwrotny
do wykluczenia spotecznego, ktadaca akcent glownie na wyrdéwnywanie szans i wspie-
ranie jednostek potencjalnie zagrozonych wykluczeniem oraz przeciwdziatanie lub
zwalczanie tego ostatniego” Muras (2006, s. 22).
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W kontekscie powyzszej definicji mozemy rozumie¢ szeroki cel opieki palia-
tywno-hospicyjnej jako przeciwdziatanie marginalizacji spotecznej i w efekcie wyklu-
czeniu chorych, jak réwniez ich cztonkéw ich rodziny, réwniez w trudnym dla nich
okresie zaloby i osierocenia. Analizujac zagadnienia definicyjne, autorzy raportu prze-
strzegaja jednak przed rozumieniem integracji spotecznej jako prostej odwrotnosci wy-
kluczenia spotecznego, dowodzac zarazem, Ze:

[Jest ona] procesem o wiele bardziej ztozonym i dynamicznym, a samo przeciwdziatanie

wykluczeniu to tylko jeden z elementéw tego procesu. [...] ,,zakorzenienie” jednostek

W pewnych systemach zycia spolecznego (takich jak: rynek pracy, system zabezpieczenia

spotecznego, edukacji, system wi¢zi spotecznych) jest niezbgdnym krokiem w kierunku

budowania integracji spotecznej. (Muras, 2006, s. 19)

Pomimo ze przywotane sposoby postrzegania marginalizacji/wykluczenia i inklu-
zji/integracji rezerwowane sg najczesciej dla debaty prowadzonej na gruncie szeroko
rozumianej polityki spotecznej i ekonomii, warto zauwazy¢, ze jako ogolne ramy defi-
nicyjne przydatne sg takze dla dyskursu poswieconego marginalizujacym skutkom
okreslonej grupy chordb.

Uczestnictwo (partycypacja) i ,,zakorzenienie” (embeddedness) w strukturach spotecznych,

a w sensie subiektywnym — poczucie przynaleznosci to centralne pojgcia i najwazniejsze

wymiary integracji spolecznej. Zakorzenienie mozna opisywaé zarowno w kontekscie

uczestnictwa w instytucjach, jak rowniez w odniesieniu do relacji spotecznych i wsparcia
otrzymywanego przez jednostke od innych ludzi. Wigzi spoleczne maja fundamentalne
znaczenie dla spotecznej aktywnosci jednostek. Ostabianie wigzi skutkuje stopniowym wy-

padaniem jednostek z [...] poszczegolnych sfer zycia spotecznego. (Muras, 2006, s. 20)

W kontekscie przytoczonego sposobu rozumienia kategorii ,,zakorzenienia”, na-
lezy tu zauwazy¢, ze integracyjny (inkluzyjny) charakter opieki paliatywno-hospicyjnej
wyraza si¢ wlasnie w tym, ze chory i jego rodzina objeci sg wsparciem instytucjonal-
nym, ktore zarazem koncentruje si¢ na budowaniu relacji interpersonalnych. Z drugiej
strony model opieki hospicyjnej przyczynia si¢ do budowania i wzmacniania wigzi spo-
tecznych w szerszym wymiarze, gtownie poprzez aktywizacje spotecznosci lokalnej na
rzecz konkretnej placowki. Warto zaznaczy¢, ze dzialania o charakterze integracyjnym
podejmowane sg przez propagatoréw ruchu hospicyjnego rowniez w wymiarze ogélno-
krajowym, a nawet ponadnarodowym, szczegodlnie poprzez akcje kulturalne i promo-
cyjne, w ktorych udziat bierze zwykle personel, wolontariusze, a takze pacjenci oraz
cztonkowie ich rodzin.

Dziatania o charakterze integracyjnym, dotycza rowniez sfery emocjonalnej i du-
chowej. Doswiadczeniem pacjentow hospicjow jest, jak wskazal Mirostaw Gorecki
,praca osoby umierajacej nad odszukaniem sensu zycia i poprzez ten sens odszukania
sensu $mierci” (2000, s. 42).
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Skoro ideg opieki paliatywno-hospicyjnej jest poprawa jakosci zycia, nalezy tez
przyjac, ze jest jej ideg wspieranie chorych w takim wysitku, poprzez sie¢ réznego ro-
dzaju dziatan, gléwnie o charakterze komunikacyjnym, w ktorych kluczowa role od-
grywaja psychologowie i kapelani, ale takze inni, niekoniecznie profesjonalni
»powiernicy duchowi”.

[...] wtedy wlasnie nawiazuje si¢ autentyczna, trwata wigz emocjonalna migdzy hospicjan-

tem a pacjentem [...]. Wtedy tez mamy do czynienia z rozwini¢gciem petnej opieki hospi-

cyjnej, ktora procz zabiegdw pielegnacyjno-lekarskich dazy do psychicznego wsparcia
osoby umierajgcej. Hospicjant staje si¢ jej powiernikiem i pocieszycielem. [...] Wymaga
to ze strony hospicjantéw duzej elastycznos$ci oraz wyczucia nastrojow pacjenta i jego oto-
czenia. Zawsze wszak chodzi o to, aby ich zachowania byly dostosowane nie tyle do zdia-
gnozowanych potrzeb, ile do oczekiwan os6b wspomaganych. (Gorecki, 1999, s. 269-270)

Podsumowanie

W kontekscie ogdlnospolecznym celem paliatywno-hospicyjnej i catego ruchu hospi-
cyjnego jest podejmowanie interdyscyplinarnych dziatan majacych na celu, poprzez
przeciwdzialanie marginalizacji pacjentow i cztonkow ich rodzin, integracje spoteczna
tej grupy. Integracja ta ma dwa wymiary: wewngtrzny i zewngtrzny. Wewngtrzny po-
lega na budowaniu relacji wspolnotowych w ramach ,,spotecznosci hospicyjnej”, a wiec
pacjentow, ich rodzin, personelu medycznego i pozamedycznego, a takze wolontariu-
szy. Zewnetrzny, wykraczajacy poza ramy konkretnej placowki, polega na aktywizacji
spotecznosci lokalnej i catego spoteczenstwa na rzecz rozwijania ruchu hospicyjnego
i edukacji, a w dziatania te posrednio i bezpo$rednio angazowani sa, z uwzglednieniem
ich aktualnego stanu zdrowia, sami pacjenci. Dzigki wlaczeniu ich w takie dziatania
i troskliwej, profesjonalnej opiece maja oni szans¢ na nowo odnalez¢ sens wlasnej eg-
zystencji, szans¢ na odzyskanie poczucie wtasnej wartosci i godnosci, ktére §wiado-
mos¢ nieuleczalnej choroby, cierpienie fizyczne i rozterki duchowe, czesto zdazyty juz
im odebra¢. Zaréwno na polu integracji wewnetrznej, jak i zewnetrznej kluczows rolg,
réwniez koordynacyjna, odgrywaja medyczni pracownicy socjalni. W tym zakresie ich
profesjonalne dziatania wpisujg si¢ w powszechny dzi§ biopsychospoteczny model
zdrowia 1 postgpowania medycznego, ktory w opiece paliatywno-hospicyjnej zyskat
najpetniejsze ideowe i praktyczne urzeczywistnienie. Co wigcej, warto tu nadmienié, ze
do biopsychospotecznego modelu zdrowia, zaproponowanego przez George’a Engela
w 1977 roku w klasycznej juz pracy The Need for a New Medical Model: A Challenge
for Biomedicine oraz jego systemowych inspiracji, nawigzujg wspotczesne koncepcje
zintegrowanej opieki zdrowotnej. Pomimo réznic w proponowanych w tym zakresie
modelach w Europie i w Stanach Zjednoczonych (por.: Fraser i in., 2018, s. 176-177)
podkresla si¢ w nich istotno$¢ medycznej pracy socjalnej jako czynnika humanizuja-
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cego procedury medyczne i niejednokrotnie dtugoterminowe plany terapii, gdzie pra-
cownicy socjalni petnig m.in. funkcje¢ rzecznikow interesu pacjenta (de Saxe Zerden
iin., 2019, s. 145).

Marginalizujacy efekt choroby wynika gldwnie z ograniczenia mozliwosci petnie-
nia dawnych rol spotecznych, a model nowoczesnej opieki paliatywno-hospicyjnej
W wymiarze spolecznym pomaga te skutki ograniczaé, czym przyczynia si¢ do poprawy
jakosci zycia pacjentow. W ten sposob medyczna praca socjalna jako element opieki
paliatywno-hospicyjnej wpisuje si¢ w szerszy, globalny paradygmat zapewniania bez-
pieczenstwa zdrowotnego w wymiarze jakosci i dostgpnosci ustug medycznych oraz
opiekunczych. Realizacja tych zatozen jest obecnie priorytetem zaroéwno krajowych
i makroregionalnych polityk zdrowotnych, jak i strategii miedzynarodowych promowa-
nych i wdrazanych przez WHO (por. np.: Elbe, 2010, 2011; Grzywna, 2015; Luczak,
2019). Nalezy zaznaczy¢, ze znalezienie satysfakcjonujacej, nowej roli spotecznej
w wyniku kontaktu z hospicjum staje si¢ niejednokrotnie doswiadczeniem i samych pa-
cjentow i cztonkéw ich rodziny. Wielu z nich odnajduje nowe role jako wolontariusze
czy osoby wspierajace ruch hospicyjny. Z kolei pacjenci przeciwstawiajac si¢ chorobie
i wykluczeniu, czgsto w petni $wiadomie, odnajduja si¢ w nowej roli spotecznej (takiej,
ktorej osoba zdrowa nie moglaby petnic) i stajg si¢ —jak pisat Jacek Luczak, w postowiu
do ksigzki Elizabeth Kiibler-Ross i Davida Kesslera Lekcje Zycia — ,,naszymi doskona-
tymi, niezréwnanymi nauczycielami radzenia sobie w trudnych sytuacjach” (2014,
S. 244-245).

Integracja spoteczna pacjentow objetych OPH, opisana powyzej jako nadrzedny
ogolnospoteczny cel opieki hospicyjnej, staje si¢ wigc w wymiarze indywidualnym nie
tylko celem, ale i zarazem mechanizmem terapii, tak w sensie medycznym i psycholo-
gicznym, jak i przede wszystkim spotecznym. Odpowiedzi na postawione wczesniej
pytanie: ,,inkluzja spoteczna — mechanizm czy cel?”, udzielono w zasadzie w tytule ni-
niejszego tekstu. Przyjmujac systemowy paradygmat opisu i wyjasniania zjawisk, row-
niez zjawisk spotecznych, swego rodzaju tozsamos$¢ celéw i sSrodkow ich osiagnigcia —
nie powinna jednak dziwic.
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