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KULTURA ORGANIZACYJNA ZESPOLOW OPIEKI
PALIATYWNO-HOSPICYJNEJ

Przedmiotem niniejszej analizy jest kultura organizacyjna osrodkoéw opieki
paliatywnej 1 hospicyjnej. Podstawe zrodtowa rozwazan na ten temat stanowia
materiaty zgromadzone w trakcie kilkuletnich badan instytucjonalnego $wiata
opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce'.

Zespoty opieki paliatywnej i hospicyjnej zajmuja si¢ niesieniem pomocy 0so-
bom nieuleczalnie chorym oraz ich najblizszym. Ich praca stanowi polaczenie
najnowszej wiedzy medycznej z zakresu leczenia bolu, kontrolowania uciaz-
liwych objawdw 1 pielegnacji z psychoterapia, opieka duchowa i szeroko ro-
zumianym spotecznym wsparciem, obejmujacym pomoc materialng, informa-
cyjna, doradcza, organizacyjna. Cel pracy jest tu zakre$lony niezwykle szero-
ko i1 odnosi si¢ bezposrednio do indywidualnych potrzeb i sytuacji chorego.

! Badania prowadzone byly w latach 1998—2000 na terenie Polski. Zostaty nimi objete dzia-
tajace wowczas osrodki opieki paliatywnej oraz zespoty hospicyjne. Wykorzystujac wywiady
telefoniczne ze standaryzowang listg poszukiwanych informacji oraz ankiete pocztows przeba-
dano 130 osrodkéw pod katem struktury organizacyjnej oraz form oferowanej przez nie pomo-
cy. Ponadto odbyly sie wizyty i obserwacja uczestniczaca w 9-ciu osrodkach. Przeprowadzono
réwniez 30 poglebionych wywiadow swobodnych z pracownikami wybranych osrodkow a tak-
ze dziesigtki rozméw nieformalnych z uczestnikami spolecznego $wiata opieki paliatywnej
i hospicyjnej przy okazji ogdlnopolskich zjazdow, konferencji i seminariow, a takze w trakcie
wewnetrznych szkolen i spotkan w poszczegdlnych osrodkach. Dane liczbowe wykorzystywa-
ne w artykule pochodza z analizy ilosciowej 130 ankiet, za§ konkretne cytaty z obejmujacej
ponad 300 stron maszynopisu transkrypcji wywiadow przeprowadzonych z pracownikami
i wolontariuszami badanych o$rodkéw. Wykorzystywane w artykule cytaty opatrzone sa nume-
rem wywiadu, z ktoérego zostaly zaczerpnigte oraz numerami wersow. Szczegétowy opis prze-
biegu oraz wynikow badania znajduje si¢ w niepublikowanej rozprawie doktorskiej: Anna
Kacperczyk, Wsparcie spoleczne w instytucjach opieki paliatywnej i hospicyjnej, Instytut So-
cjologii Uniwersytet L.odzki, £.6dZ 2001.
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Opieka tego typu sprawowana jest przez wielodyscyplinarne zespoty powo-
tywane przez nonprofitowe stowarzyszenia hospicyjne lub tworzone w ra-
mach placowek opieki medycznej. W jednym i drugim przypadku opiekuno-
wie wytwarzajg specyficzny typ kultury organizacyjnej, niezwykle klarownej
w swej ideologii, wyznawanych warto$ciach oraz obowigzujacych normach
i wzorach dziatan podejmowanych w pracy na rzecz podopiecznych.

Aby opisac¢ ta szczegdlng kulture organizacyjna, skoncentruje si¢ na kilku,
kluczowych moim zdaniem, aspektach decydujacych o zasadniczych zrézni-
cowaniach spolecznego $wiata opickundow i charakterze kreowanych w jego
ramach organizacyjnych ,,subkultur”. Zajme si¢ zagadnieniem autoidentyfika-
cji uczestnikow, ich motywacji, przezywanych przez nich wartosci, przyjmo-
wanych norm oraz podstawowych zatozen. Nastgpnie wykorzystujac funkcjo-
nujace w literaturze kategorie klasyfikacyjne, sprobuje nakresli¢ ogélny profil
wytwarzanej przez nich kultury organizacyjnej. Rozwazania te poprzedzi
krotka charakterystyka spotecznego $wiata opiekunow.

1. SPOLECZNY SWIAT OPIEKI PALIATYWNO-HOSPICYJNEJ*

Opieka paliatywna jest definiowana jako ,,aktywna, catosciowa opieka nad
chorymi, ktorych schorzenia nie poddaja si¢ juz skutecznemu leczeniu przy-
czynowemu™. Opisuje si¢ ja jako otaczanie ochronnym plaszczem dziatan
(gr. palium — ptaszcz) catej osoby chorego i jego rodziny w trosce o zapew-
nienie jak najwyzszej jako$ci zycia. Dzialania medyczne majg tu charakter
objawowy, koncentruja si¢ na uSmierzeniu bolu i zwalczaniu lub przynajm-
niej kontrolowaniu dokuczliwych objawow, ktore sa udziatem nieuleczalnie
chorych.

Celem podstawowym jest ofiarowanie choremu ulgi w cierpieniu oraz dazenie
do zaspokojenia jego potrzeb psychosocjalnych i duchowych. Wszelkie dzia-
tania zmierzajg do tego, aby umozliwi¢ mu przezycie ostatniego okresu zycia

2 Rozwdj teorii spotecznych $wiatow zainicjowat w 1955 Tomatsu Shibutani, dokonujac
swoistej konwersji dotychczasowych studiow nad zbiorowosciami (community studies) w stu-
dia nad spolecznymi §wiatami (social worlds) jako grupami odniesienia normatywnego. W ro-
zumieniu Shibutani’ego spoteczne $wiaty staja si¢ organizatorami indywidualnych zobowigzan,
generuja perspektywy podzielane przez uczestnikow oraz ksztattuja podstawy dziatan zbioro-
wych. Zycie spoteczne jest mozaikg takich ,,spotecznych catoéci”. Réwniez Anselm Strauss
(1969, 1978, 1982, 1993) konstruowat swoja psychologi¢ spoteczng oraz teori¢ dziatan zbioro-
wych jako teori¢ spotecznych §wiatdéw. Tozsamos¢ widzial on wyraznie jako zobowigzanie
jednostki wobec jej grupy odniesienia normatywnego (1969). Indywidualny aktor dziata tu
zawsze jako ,,element sktadowy” spotecznego $wiata lub w jego imieniu.

? Definicja opieki paliatywnej WHO, 1990.
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z godno$cia — mozliwie jak najdluzej posrod rodziny, ktora takze staje sie
obiektem wspierania, zar6wno podczas choroby bliskiej osoby, jak i po jej
$mierci, w okresie zatoby”.

Oznacza to, ze zespdt musi wytworzy¢ wokot chorego catkiem nowa siec
wsparcia, ktéra formuje si¢ i reaguje w zaleznosci od uwarunkowan struktu-
ralnych w jakich zyje podopieczny’. Opiekunowie hospicyjni i/lub paliatywni
zastepuja choremu naturalnych opiekundw, jesli jest on samotny i nie ma wia-
snej rodziny; ofiarowujg miejsce na oddziale stacjonarnym, gdy jest bezdom-
ny; wyreczajg zmgczonych najblizszych w codziennych czynnosciach, jesli
choroba trwa juz bardzo dlugo lub jesli cztonkowie rodziny sami wymagaja
opieki; niekiedy musza naktonié, zacheci¢ lub o$mieli¢ najblizsza rodzine
chorego do podjecia roli opiekunéw; a czasem dzialanie sprowadza sie jedy-
nie do towarzyszenia pacjentowi i jego bliskim, udzieleniu instruktazu doty-
czacego podawania lekow czy czynnosci pielggnacyjnych. Zakres mozliwych
dzialan jest tu w zasadzie nieograniczony.

W Polsce specjalistyczna opieka tego typu realizowana jest od ponad 20 lat’,
Pierwsze o$rodki miaty charakter nieformalny, rodzily si¢ spontanicznie
,»Z potrzeby serca” swoich zalozycieli i w odpowiedzi na dostrzegane przez
nich potrzeby pacjentéw’. Nieformalne poczatkowo hospicja, lokowane naj-

4Na podstawie: J. Luczak, L. Sikorki, M. Hotubicki, I. Wesotowska, T. Dangel, Opieka pa-
liatywna | hospicyjna. Zasady organizacji. Wyd. PTOP i Kliniki Opieki Paliatywnej, Poznan
1997; J. Luczak, Opieka paliatywna | hospicyjna w Poznaniu. Materialy informacyjne, Wyd.
Centrum Ekonomiki i Organizacji Zdrowia, Warszawa 1994; J. Drazkiewicz (red.),W strong
cztowieka umierajgcego. O ruchu hospicjow w Polsce. ISUW, Warszawa 1989; M. Goérecki,
Hospicjum w stuzbie umierajacych [w:] Pedagogika spoleczna. Czlowiek w zmieniajgcym sig
sSwiecie, T. Pilch, J. Lepalczyk (red), Warszawa 1993.

* Koniecznoéé wytworzenia takiej sieci jest szczegdlnie istotna w przypadku chorob styg-
matyzujacych i/ lub wylaczajacych pacjenta z normalnej aktywnosci oraz codziennych kontak-
tow spotecznych. W literaturze sytuacja, jakiej doswiadczaja tacy chorzy, okreslana jest jako
.erozja wsparcia”. Pacjenci onkologiczni bardzo czgsto relacjonuja, ze po zdiagnozowaniu raka
ich przyjaciele i znajomi nagle ,,znikneli”. Stad tak wazne pojawienie si¢ nowej, profesjonalnie
zorientowanej sieci wspierajacej. Bloom J. R., Kang S. H., Romano P., Cancer and Stress: The
Effect of Social Support as a Resource, [w:] C. L. Cooper, M. Watson (eds), Cancer and Stress:
Psychological, Biological and Coping Studies, John Wiley & Sons Ltd, 1991, s. 114.

® Na §wiecie nowoczesna opieka paliatywna datuje si¢ od roku 1967, kiedy Cicely Saunders
otworzyla w Londynie St. Christopher Hospice — pierwsze nowoczesne hospicjum stacjonarne,
stanowiace do dzi$ $wiatowy wzorzec opieki paliatywno-hospicyjne;j.

7 Pierwsze polskie charytatywne stowarzyszenie hospicyjne o nazwie Towarzystwo Przyja-
ciét Chorych ,,Hospicjum” zarejestrowano w roku 1981 w Krakowie. Trzy lata pézniej powsta-
to w Gdansku Hospicjum Pallotinum, nastepnie Hospicjum Sw. Jana Kantego w Poznaniu
(1985), Towarzystwo Przyjaciot Chorych ,,Hospicjum” w Biatymstoku (1987). Pod koniec lat
80-tych nastgpito bardzo duze ozywienie w polskim ruchu hospicyjnym: w ciagu kilku zaled-
wie lat (1987-1989) powstato 12 kolejnych osrodkéw. W 1990 roku bylo ich juz 25. Rok poz-
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czesciej przy parafiach z czasem nabieraly form zalegalizowanych prawnie
stowarzyszen i ulegaly formalizacji. Powstawanie nowych osrodkow bylo
dzialaniem oddolnym, autonomicznym i odpowiadajacym na lokalne potrzeby
w zakresie opieki terminalnej. Kazdy zesp6t szukal wlasnej drogi, umozliwia-
jacej zrealizowanie postawionych sobie celow. Wtasciwie caty ruch hospicyj-
ny ewoluowal w poszukiwaniu wiasciwych form organizacyjnych dla tego
przedsigwzigcia moralnego. Jego gtowng lini¢ rozwojowa wyznaczata wspol-
na tendencja do profesjonalizacji, instytucjonalizacji i formalizacji opieki nad
pacjentem nieuleczalnie chorym.

Bardzo szybko na proces rozwoju spotecznego ruchu hospicyjnego natozyt si¢
rozwoj medycyny paliatywnej — jako wytaniajacej si¢ nowej specjalizacji me-
dycznej. Intensywny przyrost iloSciowy charytatywnych osrodkéw hospicyj-
nych uzmystawial pracownikom stuzby zdrowia potrzebg i mozliwos¢ troski
o0 jako$¢ zycia umierajacych pacjentéw a jednocze$nie wzmacniat budzacy sie
autorefleksje¢ srodowiska medycznego co do wlasnych zobowigzan wobec tej
grupy chorych. Na poczatku lat osiemdziesiatych rodzity si¢ ruchy lekarzy
pragnacych przekroczy¢ ramy ograniczen tradycyjnej stuzby zdrowia oraz
przywrdci¢ podmiotowos$¢ i autonomie pacjenta oraz jego systemowe (holi-
styczne) traktowanie.

Szczegodlny klimat umozliwiajgcy wprowadzenie opieki paliatywnej do struk-
tur publicznej stuzby zdrowia, budowatly gléwnie osoby dobrze zorientowane
w mozliwos$ciach skutecznego leczenia przeciwbdlowego i kontrolowania ob-
jawow w chorobie nowotworowej, znajace wytyczne WHO na ten temat
i czujace obowiazek propagowania metod skutecznej analgezji®. Wazna role
odegraty takze osoby profesjonalnie zwigzane z zawodami medycznymi, ale
zaangazowane wczesniej wolontaryjnie w opieke hospicyjna, ktore swojg po-
stawg i podejmowanymi dziataniami, przyczyniaty si¢ do ozywienia idei cato-
sciowej opieki nad nieuleczalnie chorymi we wtasnym miejscu pracy. Tak na-

niej powotano Ogolnopolskie Forum Ruchu Hospicyjnego, ktore umozliwito jednostkom inten-
sywng wymian¢ doswiadczen i zdynamizowato rozwdj catego ruchu. Do roku 2000 aktywnie
dziatato juz okoto 80 osrodkéw hospicyjnych.

8 Pierwsze Poradnie Leczenia Bolu — zajmujace si¢ badaniem i leczeniem bolu funkcjono-
waly w Polsce juz w latach siedemdziesigtych — zazwyczaj w ramach szpitali wojewddzkich.
Jednostki Akademii Medycznej w Poznaniu, Warszawie i Gdansku prowadzity juz w tym cza-
sie samodzielne badania nad bolem. Bardzo szybko zorientowano si¢, jak bardzo zapdznione
jest ustawodawstwo i jak wiele cierpien przysparza chorym ignorancja lekarzy w zakresie me-
tod analgezji. Oficjalny dokument wydany przez WHO na ten temat, ukazat si¢ w 1986 roku.
Ale dopiero od roku 1989 rozpoczeto w Polsce, zakrojona na szeroka skale dziatalnos$¢ szkole-
niowa w zakresie zwalczania bolu, pomocy psychologicznej pacjentom w stanie terminalnym
i etycznych problemow opieki tego rodzaju.
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rodzit si¢ w swoisty ruch tworzenia placéwek opieki paliatywnej i propago-
wania metod walki z bolem w ramach struktur publicznej stuzby zdrowia’.
Wylaniajacy si¢ fragment $wiata medycyny wyraznie zmierzat ku wypraco-
waniu swoich wlasnych metod postepowania wobec nieuleczalnie chorych
oraz ku trwatemu osadzeniu podejmowanych dziatan w ramach medycznej
profesji. Starajac si¢ utrwali¢ wlasne niepowtarzalne miejsce na mapie profe-
sjonalnych zroznicowan $wiata medycyny — opiekunowie paliatywni wykre-
owali w efekcie pewien subsegment wlasnej profesji a zarazem wzbogacili,
»zasiedlony” juz wczesniej przez hospicjantow, spoteczny $wiat opieki nad
osobami przewlekle i nieuleczalnie chorymi.

Pojecie ,,spotecznego $wiata” odnosi si¢ tu do grup i osob, ktére podzielaja
wspolne zaangazowanie w pewna dziatalno$¢, posiadaja kompetencje do wy-
konywania pewnych dzialan, dzielg ze soba okreslone zasoby i technologie
niezbedne do osiggania swoich celow oraz buduja wspolne ideologie dotycza-
ce tego jak realizowaé wiasne interesy'’. Spoleczny §wiat tworza wszyscy,
ktorzy podejmuja okreslone dziatanie i realizujg okre$lone wartosci z nim
zwigzane.

W Polsce $wiat opiekunéw wytworzyly i wcigz podtrzymuja dwie sity: spo-
teczny ruch hospicyjny oraz wewnetrzny ruch w ramach profesji medycznej,
lokujacy si¢ na pograniczu medycyny pielegnacyjnej, onkologii i anestezjolo-
gii. W obydwu przypadkach mamy do czynienia z wylanianiem si¢ pewnego
obszaru rzeczywistosci spotecznej, w ktorym pewne grupy, organizacje, ich
dzialania i wartos$ci, sktadajg si¢ na wzglednie homogeniczng calosé¢, wyrdz-

? Pierwsze osrodki opieki paliatywnej pojawiaty si¢ od 1987 roku (jeszcze w mniejszosci),
ale juz od 1991 roku narzucily wyrazne tempo dynamice rozwoju opieki paliatywno-
hospicyjnej w Polsce i do dzi$ stanowig przewage ilosciowa. W 1994 roku powotano przy Mi-
nisterstwie Zdrowia i Opieki Spotecznej ,,Krajowa Rade Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej” —
jako organ konsultacyjno-doradczy, ktorego celem byto skonstruowanie narodowego programu
rozwoju opieki paliatywnej, obejmujacego zagadnienia organizacji, sposobow finansowania
dziatalnosci, standardéw opieki, ksztatcenia i wspotuczestnictwa w rozwoju Niezaleznego Ru-
chu Hospicyjnego. Ministerstwo powotato takze Krajowego Specjaliste w Zakresie medycyny
Paliatywnej w osobie prof. Jacka Luczaka z Poznanskiej Kliniki Opieki Paliatywne;.

10 Definicja ta pokrywa si¢ w pewnym sensie z definicjami organizacji jako grupy celowej,
jednak spoleczny $wiat to co$ wigcej niz grupa czy organizacja powolana do realizowania ja-
kiego$ konkretnego celu. Kryterium wyrozniajace stanowi tu, nie docelowy efekt, ale samo
dziatanie, w ktorym zanurzone jest istnienie spolecznego $wiata. Clarke Adele E., 1991, 4 So-
cial Worlds Research Adventure: The Case of Reproductive Science, s. 131, [przedruk w:]
Strauss A. L., Corbin J. (eds), Grounded Theory in Practice, Sage, Thousand Oaks, London —
New Delhi 1997; Por. koncepcja spotecznych swiatow Anselma Straussa (1987) Strauss A.L.,
Qualitative Analysis for Social Scientists. Cambridge, s. 230-231; oraz: Strauss A.(1993), Con-
tinual Permutations of Action. Aldine De Gruyter, NY, s. 212-214.
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niajaca sie na tle ,,catej reszty” i specjalizujaca si¢ w okreslonej dziedzinie
dziatania, jakg jest holistyczna opieka nad pacjentem w terminalnym stadium
choroby (przewaznie nowotworowe;).

Interesujace nas instytucje — hospicja i zespoty paliatywne — sg tymi elemen-
tami spotecznego $wiata opieki nad nieuleczalnie chorym pacjentem,
w ktorych owo ,,podstawowe dziatanie” realizowane w sposob zorganizowany
i profesjonalny wytwarza okreslong kulture organizacyjna.

2. FORMY ORGANIZACYJNE

W Polsce jest obecnie okoto dwustu osrodkow zajmujacych si¢ profesjonalnie
opiekg paliatywno-hospicyjng. Wigkszo§¢ z nich to jednostki wydzielone
i funkcjonujace w ramach publicznej stuzby zdrowia, spora jednak czes¢ sta-
nowia zespoty utworzone przez stowarzyszenia hospicyjne o bogatych trady-
cjach, ktore uzyskaly status niepublicznych zaktadow opieki zdrowotne;.
Formy opieki obejmuja: opieke domowq — realizowana przez zespoly odwie-
dzajace chorych w ich domach, stacjonarng — w postaci oddzialow t6zko-
wych, na ktore przyjmowani sg pacjenci; oraz ambulatoryjng — adresowang
do pacjentow begdacych w stanie dotrze¢ do przychodni i skorzysta¢ z opieki
poradnianej. Kazda z tych form wymaga swoistej organizacji pracy i zaanga-
zowania okreslonych zasobow''.

W latach 1998-2000 przewazajaca wigkszos¢ zespotow realizowata opieke
domowg (ponad 90% os$rodkow). Opieka ambulatoryjna — sprawowana przez

H Zdecydowanie najdrozsza jest opieka stacjonarna, ktéra oprocz bazy lokalowej, t6zek
isprzgtu wymaga obecno$ci zatrudnionych na etacie specjalistow a co najmniej optacanych
pielegniarek i salowych. Opieka ambulatoryjna wigze si¢ z konieczno$cig posiadania przy-
najmniej pokoju poradni i magazynu na leki i sprzet. Jesli oprocz niej funkcjonuje wyjazdowy
zespot opieki domowej — potrzebny jest tez samochod aby dotrze¢ do chorych w domach. Teo-
retycznie najmniej $rodkow finansowych pochtania opieka nad chorymi w ich domach — nie
trzeba mie¢ oddziatu ani przychodni, a do chorego mozna dotrze¢ na pieszo lub $rodkami ko-
munikacji miejskiej. W zasadzie minimum do podjecia takiej pracy stanowi zesp6t przeszkolo-
nych osdb gotowych ofiarowaé swoj czas oraz posiadanie punktu kontaktowego czy telefonu —
umozliwiajgcego przyjmowanie zgtoszen — przez wiele lat tak wtasnie funkcjonowaty wolonta-
ryjne hospicja domowe. W przypadku opieki domowej realizowanej w poradniach paliatyw-
nych sytuacja wyglada nieco inaczej, okazuje si¢, ze opieka ta jest niezwykle kosztochtonna,
zwlaszcza, ze jednorazowe odwiedzenie pacjenta w domu wystarcza co najwyzej na poczatku
procesu opieki. W miarg postepu choroby pacjent wymaga coraz czgstszych wizyt i interwen-
cji. Jezeli opieka domowa realizowana jest w ramach kompleksowej pracy np. kliniki opieki
paliatywnej i sprawowana przez osoby zatrudnione na etacie — jej koszty rosna znacznie. Cza-
so- i pracochtonno$¢ tego typu opieki, generujaca tak ogromne koszty moze by¢ ,,niedostrzega-
na” jedynie w przypadku pracy wolontaryjnej, ktéra — przynajmniej w wymiarze wynagradza-
nia pracujacych — nic organizatora nie kosztuje.
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prawie 70% jednostek — uzupelniana byta najczesciej tzw. ,,zespolem wyjaz-
dowym” dojezdzajacym do najciezej chorych na wizyty domowe. Opieke sta-
cjonarng w trakcie badania sprawowato 25% badanych o$rodkoéw (w tym je-
dynie 5% z nich dysponowato swoim wiasnym oddziatem 16zkowym, a 20%
deklarowato mozliwo$¢ zapewnienia takiej opieki ,,w razie koniecznosci” ko-
rzystajac z dobrych stosunkéw np. z miejscowym szpitalem lub jakim$ kon-
kretnym jego oddziatem)'*.

Poszczego6lne osrodki realizuja jedna, wybrang forme opieki nad chorym,
dwie lub wszystkie — w zaleznos$ci od wtasnych mozliwosci, posiadanej bazy
lokalowej oraz zasobow jakimi dysponuja, a takze potrzeb w zakresie opieki,
jakie odnajduja w swoim otoczeniu. Cechy $rodowiska lokalnego z jakiego
wyrasta osrodek oraz sama jego geneza okreslaja wlasciwa mu organizacyjna
niepowtarzalno$¢, dlatego mowienie o standardowych typach jednostek
w opiece paliatywno-hospicyjnej jest powaznie utrudnione. Mozna jednak
wyrdzni¢ pewne elementy struktury organizacyjnej tych osrodkow.
Elementami tymi mogg by¢: 1) poradnia leczenia bolu, 2) zespot opieki do-
mowej, 3) zespot interwencyjny, 4) poradnia opieki nad rodzinami chorych
i osieroconymi, 5) stacjonarny oddziat t6zkowy, 6) osrodek opieki dziennej,
7) poradnia leczenia obrzeku limfatycznego, i/lub poradnia dla osob ze sto-
mig, 8) szpitalny zespot wspierajacy, 9) zespot lub poradnia lub hospicjum
dla dzieci i mtodocianych”. Kazdy z tych elementéw moze funkcjonowaé
osobno, jako wydzielona jednostka organizacyjna albo stanowi¢ cze$¢ zinte-
growanej catosci, zawierajacej wiecej (lub wszystkie) opisywane formy.
Laczenie w ramach jednego osrodka réznych specjalistycznych form organi-
zacyjnych wynika z podstawowego zatozenia opieki paliatywnej nakazujace-
go zapewnia¢ opieke catoSciowg — czyli odpowiadajaca na wszystkie kluczo-
we potrzeby pacjenta i rodziny w okresie zmagania si¢ z nieuleczalng choro-
ba. Osrodki zorientowane na dostarczanie zintegrowanej i calo$ciowej opieki
nad chorym, zmierzajg zazwyczaj do wykreowania wszystkich form opieki:

2 Opracowanie whasne, op. cit. (przypis 1).

13 Takie formy organizacyjne dostarczania opieki choremu i jego rodzinie przewiduja opra-
cowane przez Krajowa Radg Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej ,,Standardy i zasady opieki pa-
liatywnej/hospicyjnej”. Nalezy jednak nadmienié, ze jednostki funkcjonalne nie sg roztaczne,
a niektore typy osrodkow, takie jak Klinika Opieki Paliatywnej, Hospicjum czy Zespot Opieki
Paliatywnej — juz z samego zatozenia zawieraja w sobie inne formy np.: zespoty opieki domo-
wej, poradnie opieki nad rodzinami czy oddzialy stacjonarne — mimo, Ze te ostatnie moga
z powodzeniem funkcjonowac jako odrgbne jednostki organizacyjne.
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ambulatoryjnej, domowe;j i stacjonarnej. Wykazuja tez sporo inwencji w wy-
szukiwaniu sposobow podejmowania okreslonych dziatan opiekunczych'.
Sytuacja zespotow nie jest jednak prosta. Opieka jest droga i wymaga duzych
naktadéw finansowych, a potrzeby ciagle rosna. Os$rodki borykaja sie
z licznymi trudnos$ciami, brakiem sprzetu, pomieszczen, magazynow, etatow,
ludzi do pracy, $rodkéw transportu etc. Wiele z nich w ogoéle nie mogloby
funkcjonowaé, gdyby nie sponsorzy, indywidualni darczyncy oraz aktywnos¢
wlasna w pozyskiwaniu funduszy na dziatalno$¢. Tutaj rysuje sie jedna z linii
podziatdow spotecznego $wiata opieki: sposob finansowania jednostek, ktory
rozdziela osrodki posiadajgce stale zrodio finansowania od tych, ktore go nie
posiadaja i zdane sa na whasne zabiegi"’.

Roéznice generuje takze sposdb wynagradzania uczestnikow organizacji za ich
prace. Ta cecha dotyka charakteru uczestnictwa cztonkéw omawianych jed-
nostek organizacyjnych. Cze$¢ uczestnikow to wolontariusze — osoby ofiaro-
wujace swoj wolny czas, energi¢, umiejg¢tnosci i nie czerpigce zadnych korzy-
$ci materialnych z wykonywanej przez siebie pracy na rzecz pacjentow lub
osrodka. Druga cze$¢ — to pracownicy ptatni, zatrudnieni na etatach i profe-
sjonalnie zwiazani z opieka paliatywna, ktorych praca w danym osrodku sta-
nowi ich zrédlo utrzymania i jest ich pracg zawodowa.

Poszczegdlne zespoty mogag sktada¢ si¢ w cato$ci z wolontariuszy lub
w calosci z pracownikow platnych. W wielu o$rodkach praca tych dwoch
grup jest ze sobg integralnie spleciona. Zdarzajg si¢ takze jednostki organiza-
cyjne z wyrazng przewaga przedstawicieli ktorejs z grup, oraz jednostki, gdzie
formalnie zatrudnieni pracownicy etatowi, definiuja swojg prace jako wolon-

' Jesli same nie sa w stanie zapewni¢ okreslonej formy opieki — sprzymierzajg si¢ z innymi
osrodkami, tak, ze w efekcie dopiero osrodki funkcjonujace na danym terenie w sumie, razem
zapewniajg cato§ciowa i kompleksowa opieke paliatywng. Nie wszystkie badane osrodki za-
pewniaty jednak opieke catosciowa. Jedynie 43% osrodkéw sprawowato rzeczywiscie opieke
nad rodzinami chorych — w tym 11% o$rodkéw posiadato formalnie wyodrebniong poradni¢
opieki nad rodzinami a pozostate 32% deklarowalo, ze sprawuje tego rodzaju opiek¢ pomimo
braku wydzielonej poradni. Oznacza to, ze ponad potowa (57%) o$rodkow w ogoéle nie reali-
zowato opieki nad rodzinami chorych. Podobnie wygladata sytuacja opieki nad osieroconymi:
12% jednostek posiadato wyodrebniong formalnie poradnig, a dalsze 29% deklarowato spra-
wowanie takiej opieki. 59% badanych jednostek w ogdle nie realizowalo opieki nad osieroco-
nymi.

' Do momentu wejscia w zycie reformy systemu opieki zdrowotnej w Polsce (1999 rok),
w nieco lepszej sytuacji znajdowatly si¢ jednostki osadzone w ramach struktur panstwowej
shuzby zdrowia — finansowane z tego zrodta, co publiczne zaktady opieki zdrowotnej, a jedno-
czes$nie dysponujace ich baza i zapleczem §rodkow technicznych. Z chwila, gdy konieczna stata
si¢ kontraktacja uslug medycznych za posrednictwem kas chorych — sytuacja osrodkéw palia-
tywnych i hospicyjnych stala si¢ podobna — obie musza zabiega¢ o kontrakt z kasa.
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taryjna z uwagi na wlasne zaangazowanie i naklady, jakie sami ponosza aby
opieka w ogodle funkcjonowala (por. wykres 1).

Zespol zlozony z samych wolontariuszy moze realizowa¢ z powodzeniem
opieke domowa, ale nie jest juz wystarczajacy w opiece stacjonarnej, wyma-
gajacej zatrudnienia pracownikoéw etatowych, ktorzy podejma stala catodo-
bowa odpowiedzialno$¢ za chorych przebywajacych na oddziale. Takze orga-
nizacja pracy musi by¢ inna w przypadku zespolow ztozonych z samych pra-
cownikow ptlatnych, niz w przypadku grupy wolontariuszy, i inna niz
w zespotach mieszanych, gdzie na co dzien spotykaja si¢ przedstawiciele tych
dwu grup.

Wykres. 1. SKLAD ZESPOLOW OPIEKUNCZYCH. PROPORCIJE MIEDZY
PRACOWNIKAMI ETATOWYMI A WOLONTARIUSZAMI W ZESPOLACH

Sktad zespolow
opieki paliatywnej i hospicyjnej

5% 3%

8% 34%

30%
18%

8 Tylko pracownicy ptatni

Tylko wolontariusze

O Pracownicy platmi i grupa wolontariuszy

O Pracownicy platmi + pojedynczy wolontarusze
B Wolontariusze + pojedynczy pracownicy ptatni
¥ Pracownicy- Wolontariusze

Zrodlo: opracowanie whasne, 2001.

W efekcie koegzystencja wolontariuszy 1 0sob zatrudnionych na etatach, cho-
ciaz z cala pewnoscia stanowi polaczenie niezwykle efektywne w opiece pa-
liatywno-hospicyjnej, rodzi takze liczne napigcia zarbwno w ramach poszcze-
g6Inych o$rodkéw jak 1 w ramach szerokiego spotecznego swiata opiekunow.
Jednym z podstawowych dylematow, przeplatajacym si¢ w catej historii opie-
ki paliatywno-hospicyjnej, byt spor o to: kto i w jaki sposdb powinien spra-
wowac opieke nad nieuleczalnie chorym cztowiekiem — czy ma by¢ ona ofia-
rowywana wolontaryjnie jako samarytanski gest mitosierdzia czy tez powinna
mie¢ charakter odpowiednio wynagradzanej profesjonalnej pracy wykonywa-
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nej w ramach obowiazkow zawodowych? Te zasadnicze roznice
w definiowaniu roli opiekunoéw przektadaja si¢ na sposoby konstruowania
wiasnego wizerunku uczestnikow oraz maja odzwierciedlenie w ich autoiden-
tyfikacjach.

Podejmujac probe przedstawienia kultury organizacyjnej osrodkéw opieki pa-
liatywno-hospicyjnej, bedziemy ja odnosi¢ do zespotéw sprawujacych i orga-
nizujacych opieke nad pacjentem nieuleczalnie chorym. Zespol interesowaé
nas bedzie bez wzgledu na to jaki rodzaj opieki oferuje: poradniana, domowa
czy stacjonarna. Niezaleznie od tego jak jest zorganizowana, gdzie umiejsco-
wiona, jak obszerny tworzy kompleks poradni, oddzialow i elementow struk-
turalnych, bedzie nas interesowata sama integralnie zwigzana jednostka orga-
nizacyjna — jako zespot ludzi: lekarzy, pielegniarek, pracownikéw socjalnych,
psychologdéw, rehabilitantow, duchownych i 0s6b bez wyksztatcenia medycz-
nego — skoncentrowanych na okreslonym dzialaniu. Uwazniej przyjrzymy sig¢
natomiast charakterystykom uczestnictwa oraz réznicom jakie generuje fakt,
czy czlonkowie organizacji pracuja wolontaryjnie czy tez na etatach.

3. AUTOIDENTYFIKACJE

Wydaje sig, ze zréznicowanie organizacyjne opieki paliatywno-hospicyjnej
w Polsce begdace efektem oddziatywania dwu sit: spotecznego ruchu hospi-
cyjnego oraz medycyny paliatywnej jako wylaniajacej si¢ specjalizacji me-
dycznej, nadal odzwierciedla ten pierwotny podzial, a spoleczny $wiat opie-
kunéw zasilany z tych dwoch zrodet, wytwarza swoiste dla kazdego z nich
autoidentyfikacje oraz specyficzne typy tozsamosci uczestnikow'®.
Autodefinicje cztonkow opisywanego $wiata, zwigzane z tym jak samych sie-
bie w nim umiejscawiaja i jak rozumieja wtasna role w opiece nad pacjentem
lokuja si¢ w trzech obszarach: 1) przynalezno$¢ wylacznie do hospicjum;
2) identyfikowanie si¢ tylko z opieka paliatywna; 3) lokowanie siebie ponad
podziatami i utozsamianie si¢ z catoscia spotecznego §wiata.

Pierwsze dwa typy opisujg w zasadzie podobng postawe, wynikajacg z zato-
zenia, ze ,,hospicyjnos¢” i ,,paliatywno$¢” sa cechami biegunowo skrajnymi.
Uczestnicy widzag wowczas $wiat opieki nad pacjentem nieuleczalnie chorym

16w tym kontekscie staje si¢ zrozumiate, Ze zawarte w tytule okreslenie ,,opieka paliatyw-
no-hospicyjna” nalezy potraktowac jako skrot myslowy — upraszczajacy lokalizacje spoteczne-
go $wiata, nie oddajacy jednak petni jego wewnetrznych zréznicowan, chociaz trafnie wyraza-
jacy samg ide¢ podejmowanej przez zespoty dziatalnoéci oraz podwdjng autoidentyfikacje
uczestnikow.
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jako podzielony na dwa odrebne nie dajace si¢ pogodzi¢ segmenty a samych
siebie sktonni sa definiowaé w opozycji do ,,drugiej strony”'”.

Przedstawiciele $wiata opieki hospicyjnej sami siebie nazywaja ,,hospicjan-
tami” ($wiat opieki paliatywnej nie posiada takich specyficznych okreslen).
Hospicjanci postrzegaja swoja prace jako stuzenie pacjentowi. Opisujac ja
bardzo czgsto postuguja si¢ okresleniami: ,,noszenie postugi” lub ,,chodzenie
z postuga do chorego” i podkreslaja jej bezinteresowny i wymagajacy petnego
oddania charakter — odrdzniajacy sig, ich zdaniem, w sposdéb zasadniczy od
opieki paliatywnej, ktora postrzegana jest przez nich jako bardziej sformali-
zowana 1 najczesciej kojarzona z opieka czysto medyczng — a wigc nie cato-
$ciowa, ale okrojong do niezbgdnego minimum i przypominajaca zwykla
opieke szpitalno-poradniang. Medycyng¢ paliatywna traktuja hospicjanci jako
rodzaj specjalizacji, ktora, chociaz jest bezdyskusyjnie niezbgdna jako pod-
stawa wszelkiej troski o chorego, sama w sobie nie stanowi o jeszcze catosci
udzielanej pomocy i jest raczej ,,instrumentem” jej udzielania.

Stad rowniez profesjonalisci w zakresie opieki paliatywnej traktowani sg tu
jedynie jako opiekunowie medyczni, a proces sprawowania przez nich opieki
daje si¢ zredukowa¢ do farmakologicznej kontroli objawow. Opieke hospi-
cyjna i paliatywna sg sktonni widzie¢ hospicjanci jako dwie odrgbne dziedzi-
ny dziatalnosci, ktore swdj jedyny punkt styczny posiadajg w obszarze zasto-
sowan technik analgezji i kontrolowania objawéw — jako narzedzi dobrej
opieki nad pacjentem.

Taka percepcja relacji migdzy sub-§wiatami jest czgstsza u niemedycznych
przedstawicieli $wiata hospicyjnego, ktorym tatwiej jest sie¢ zdystansowaé
wobec medycyny paliatywnej, poniewaz funkcje jakie petnia w ramach spra-
wowania opieki nad pacjentem nie wigza ich ze $wiatem profesji medycz-
nych. Lekarze hospicyjni natomiast, nawet jesli si¢ dystansuja wobec $wiata
medycyny, to z racji swojej przynaleznosci zawodowej nadal do niego naleza.
Jesli postuguja sie metodami analgezji wypracowanymi przez medycyng pa-
liatywna 1 anestezjologig, to nawet definiujgc siebie jako ,,hospicjantow”, mu-
sza przyznac, ze opieka paliatywna stanowi bardzo istotny element ich pracy.
Jest im wigc trudniej wprowadza¢ znaczace rozrdznienia na opieke paliatyw-
ng i hospicyjna, a linie podzialu spotecznego $wiata chetniej znajdujg w na-

"7 W wielu wywiadach telefonicznych powracat ten problem, kiedy jako osoba prowadzaca
wywiad — okreslatam ich prace ,,paliatywna” a czuli si¢ hospicjantami lub, gdy nazywatam ich
placowke ,,hospicjum” — a oni uwazali, ze z hospicjum nie maja nic wspdlnego. W takim kon-
tekscie pojawiaty sie tez negatywne opinie o przedstawicielach drugiego subsegmentu spotecz-
nego $wiata.
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pieciu pomiedzy ,,wolontaryjnym” a ,,odptatnym” charakterem wykonywanej
na rzecz pacjentOw pracy.

Lekarze zatrudnieni na etatach w publicznych osrodkach opieki nigdy nie po-
shuguja sie autodefinicja: ,hospicjant”'® — nawet jesli wlasna prace na rzecz
pacjenta postrzegaja jako wolontaryjng i ,,nadprogramowa”. Na tle medycz-
nych subprofesji swoje dziatania widzg jednak jako wykraczajace poza stan-
dardowa pomoc medyczng — jako opieke catosciows, wzbogacong o dobry
kontakt z chorym i wigksze zaangazowanie w jego sprawy, dostarczanie
wsparcia psychicznego i duchowego. Czesto samych hospicjantow postrzega-
ja na tle wlasnej dzialalno$ci jako stabo przygotowanych zapalencow a ich
dzialaniom odmawiaja profesjonalizmu i wymaganej efektywnosci. Hospi-
cjanci z kolei krytykuja ich za zbytni formalizm i redukcjonizm w podejsciu
do pacjenta, brak troski o rodzing chorego i osieroconych. Spora czgsc tej
obustronnej krytyki jest niezastuzona i wynika z niezrozumienia charakteru
dziatalno$ci drugiej strony.

Opozycje te, pozwalajace uczestnikom ujrze¢ wlasng dziatalno$¢ jako od-
mienng, wyjatkowa a niekiedy zdyskredytowac tych, ktérzy dzialajg inaczej,
nie wyczerpuja jednak typoéw autodefinicji w spotecznym $wiecie. Lokowanie
si¢ na przeciwstawnych krancach kontinuum jako sposob zakres§lania granic
spolecznego $wiata, podwazane jest nieustannie przez zbiezno$¢ misji obu
swiatow oraz fakt, ze zostaly powotane do realizowania tego samego celu ja-
kim jest dobro pacjenta. Dlatego opozycje te rownowazone sa trzecim, bar-
dziej konstruktywnym typem autodefinicji skoncentrowanym na tym, co
wspolne a nie na tym, co dzieli. Pomimo $wiadomosci istniejacych rdéznic
oraz napig¢ pomiedzy opieka paliatywna i hospicyjng, zauwazalna jest ten-
dencja do fuzji tych dwu nurtéw oraz uznania ich za dwie strony tego samego
zjawiska'”.

Liczne przypadki doskonatej kooperacji osrodkow paliatywnych z hospicjami,
potwierdzajg mozliwo$¢ owocnej wspotpracy dla dobra pacjenta i stanowia

'8 Chyba, ze oprocz etatu w osrodku opieki paliatywnej dodatkowo pracuja wolontaryjnie
w hospicjum.

19 Formy instytucjonalne takie jak Krajowa Rada Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej — po-
stuguja si¢ obydwoma okresleniami, zdaja si¢ przemawia¢ ponad wewngtrznymi liniami po-
dziatlow w interesie calego $wiata. W najwickszych os$rodkach trudno w zasadzie stwierdzi¢ czy
jest to jeszcze opieka paliatywna czy juz hospicyjna, poniewaz praca grupy hospicjantow i pra-
cownikéw opieki paliatywnej tak si¢ zazebia, ze nie sposob przeprowadzié radykalnego podzia-
hu, a gdy sie taki przeprowadzi, okazuje si¢, ze dwie rozdzielone analitycznie czeSci sg ze soba
symbiotycznie zwigzane. Zazwyczaj bowiem sami cztonkowie dziela dwie funkcje — pracowni-
ka osrodka medycyny paliatywnej (np. Poradni Leczenia Bolu) oraz wolontariusza w miejsco-
wym hospicjum i wspottworza obraz catosci z tych dwu pozycji.
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przypomnienie, ze to on jest tu najwazniejszy 1 powinien si¢ znalezé
w centrum uwagi. Cele obydwu §wiatow okazuja si¢ identyczne: ,, Celem jest
wszechstronna pomoc cztowiekowi umierajgcemu. Nie ma w zasadzie innego
celu. Wszelkie dziatania idg w tym kierunku.”™ Radykalny podziat nie jest
wiec ani do konca mozliwy ani uzyteczny, zwlaszcza, ze rdznice formalno-
prawne obydwu segmentach §wiata opieki powoli zacieraja si¢, a same osrod-
ki zmierzaja do ujednolicenia swojej struktury organizacyjnej”'.

Podkreslanie wspdlnoty celu, stwarza klimat, pozwalajacy ujmowac opieke
paliatywng 1 hospicyjng jako elementy jednej zintegrowanej praktyki, w ktorej
sama nazwa, struktura organizacyjna oraz status formalno-prawny osrodka re-
alizujacego opieke schodza na plan dalszy wobec wspdlnej troski
0 zapewnienie pacjentowi bezpieczenstwa — domu. Z tej perspektywy okre-
$lenia ,,paliatywny” i ,,hospicyjny” staja si¢ jedynie wymiennymi etykietami
tego samego obszaru dziatan.

Trzeba jednak przyzna¢, ze przedstawiciele hospicjow nawet utozsamiajac te
dwie formy dostarczania opieki, jednoczes$nie podkreslaja rozszerzony cha-
rakter wlasnej dziatalnosci, ktora oprocz stosowania wymaganych standardow
oraz powolywania form organizacyjnych stosownych do realizowanej opieki
— wytwarza dobrowolng wspolnote wartosci, podtrzymujaca i podtrzymywana
przez specyficzne znaczenia nadawane aktom niesienia pomocy.

Taki sposob definiowania siebie nie opisuje pekniecia, rozziewu, dyskwalifi-
kujacego opieke paliatywna jako forme sprawowania opieki, ale przedstawia
ja jako zawierajaca si¢ juz w opiece hospicyjnej — stanowigca wewnetrzne,
zasadnicze jadro jej dziatan (tak samo jak medycyna paliatywna stanowi
rdzen i podstawe opieki paliatywnej).

Elementem zasadniczo wyrozniajacym opieke hospicyjng jest natomiast jej
troska o formacj¢ duchowg cztonkow. Obok konferencji i szkolen poglebiaja-
cych wiedzg profesjonalna dotyczaca samej opieki state miejsce w hospicyj-
nym kalendarium zajmujg regularne wyjazdy na rekolekcje, modlitwy, msze
swiete. Doskonalenie 1 poglebianie wlasnej wiary, staje si¢ waznym elemen-
tem pracy, niekiedy warunkujacym w ogole jako$¢ postugi: ,, cziowiek [...]
szukajgc i udoskonalajgc swojg wiare, na pewno jest czlowiekiem, ktoremu ta-

2 Wypowiedz wspottworczyni krakowskiego Towarzystwa Przyjaciot Chorych ,,Hospi-
cjum” — wywiad 16, wersy: 420—421 — w dalszej czesci tekstu oznaczenia: (16: 420-421).

21 Po wprowadzeniu Kas Chorych o$rodki, ktérym zalezy na kontraktacji whasnych ustug,
musza spetni¢ wymogi formalne stawiane tego typu instytucjom. Kontraktacja ushugi nie zalezy
od nazwy czy genezy osrodka, ale od jego stanu prawnego i tego na ile w swojej dziatalnosci
realizuje standardy opieki paliatywno-hospicyjne;j.
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twiej przychodzi ofiarowywac siebie [...], bo wtedy hospicjum polega na tym,
ze jeden czlowiek ofiarowuje siebie dla drugiego cztowieka™™.

Hospicjum jawi si¢ tu jako co$ wigcej niz sama struktura organizacyjna. Staje
si¢ sposobem kreowania zwiazkoéw miedzyludzkich i odwotuje si¢ do podstaw
spolecznego tadu. Tak zdefiniowana misja jest istotnie szersza niz zakres
opieki paliatywnej, chociaz autodefinicje zwigzane z ,,oddawaniem siebie na
shuzbe blizniemu” sg takze udziatem pracownikoéw opieki paliatywne;.

Czes¢ opiekunow paliatywnych jest przekonana o tym, ze uprawiana przez
nich forma dziatalno$ci pomocowej nie jest jedynie zawodem, ale pewng filo-
zofig zyciowg a nawet powotaniem. Wedlug nich takie podejscie, stanowi
podstawowy warunek podejmowania i kontynuowania tak trudnej pracy. Sa-
ma opieka paliatywna jest wowczas przez nich pojmowana jako elitarna for-
ma dziatalno$ci medycznej — szersza niz przecigtny zakres dziatan w pozosta-
tych specjalizacjach medycyny™.

Definiowanie siebie jest zwigzane bezposrednio z podejmowanym dziala-
niem. Lekarze, pielegniarki i przedstawiciele zawodow paramedycznych sg
sktonni okresla¢ swoja role przez pryzmat uczestnictwa w Swiecie medycyny,
dlatego jest im tatwiej, pomimo uczestnictwa w wydzielonym $wiecie hospi-
cjum, identyfikowaé si¢ z catoScig opieki paliatywno-hospicyjnej. Pozostali
niemedyczni czlonkowie §wiata definiujg siebie zgodnie z okresleniami jaki-
mi postuguje si¢ osrodek, w ktorym pracuja. I tak: wolontariusze w osrodkach
opieki paliatywnej — do niej przypisuja swoj akces, za§ wolontariusze pracu-
jacy w hospicjum — definiuja siebie jako hospicjantow.

Sposoby definiowania wlasnej roli w opiece nad chorym sg wigc zwigzane nie
tylko z okreslonym typem motywacji uczestnikow, ale takze i z tym, jaki za-
kres zaangazowania przewiduje dla nich organizacja. Autodefinicje uczestni-
kéw zasadniczo wigzg sie wiec z tym w jakiej strukturze organizacyjnej reali-
zowane jest dziatanie.

4. UCZESTNICTWO

Najbardziej chyba uderzajace w kulturze organizacyjnej hospicjow i zespotow
opieki paliatywne;j jest to jak bardzo uczestnicy utozsamiaja si¢ z misjg i wizja
swojej organizacji, jak wiele wysitku i niewymuszonego poswigcenia ofiaro-

2 0p. cit.

2 Nie wszyscy pracownicy osrodkow paliatywnych tak ja traktuja. Dla niektorych jest po
prostu praca taka jak kazda inna, wykonywana gtéwnie dlatego, ze byta dostgpna, ze nie
otrzymali zadnych innych propozycji albo, ze nie mogli odméwi¢ swojemu zwierzchnikowi,
ktory prosit ich aby objeli zadania z nig zwiazane.
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wuja swoim podopiecznym, z jakim zaangazowaniem oddajg si¢ swojej pra-
cy. Uwazny oglad poszczeg6élnych zespotow prowadzi¢ jednak musi do do-
strzezenia pewnych niuansow i réznic w zarliwos$ci uczestnikow i do stwier-
dzenia, ze ich zaangazowanie nie jest wszedzie jednakowo ,,bezgraniczne”.
Spostrzegamy wowczas, ze sg zespoly, w ktorych pracownicy i wolontariusze
sg permanentnie ,,w pracy”’, gotowi na kazde wezwanie pacjenta oraz zespoty
pracujace w wydzielonych godzinach. Ze sa grupy bardziej i mniej zaanga-
zowane w sprawy rodzinne chorego, osoby, ktére po prostu wykonuja swoja
prace zawodowg i takie, dla ktorych ta praca jest ich calym zyciem. Obraz
uczestnictwa staje si¢ zroéznicowany 1 przedstawia pewne kontinuum ze
wzgledu na postrzegane przez uczestnikoéw granice udzielania pomocy
i wspierania pacjenta. Przedstawicielka jednej z preznie dziatajacych poradni
opieki paliatywnej, opisujac swoja prace stwierdzita:

,|-..] Niemniej jednak zdarzaja si¢ meczace sytuacje jak pacjent dzwoni o jedenastej w nocy, ze
zapomniat sobie recepte opioidowa i to bywa troche draznigce. No bo, uméwmy si¢, ze kazdy
ma prawo tez do swojego jakiego$ zycia. Zreszta co ja mu przez telefon pomoge, ani jemu re-
cepty nie dam, ani nie wypisze, jest pigtek wieczor, ja nie mam w domu recept rézowych, nie?
Noi... Noico zrobi¢? Co? Prawda? Takze... A wynika to nie z czego$/ tylko zapomniat sobie,
no... Prawda? No, jego to dotyczy, a jaka$ taka beztrosko$¢ tez jest. Takze takie sytuacje tez
bywaja, no ale... Wigkszo$¢ rzeczy wytrzymuje, ale mnostwo jest telefonow do domu.
(10: 304-310, podkr.: A.K.)

Autorka tych stow robi dla swoich pacjentow o wiele wiecej niz lekarze
w zwyktej przychodni, swoim pacjentom po§wieca duzo czasu, ma czgste te-
lefony do domu, w pracy wykazuje si¢ ogromnym zaangazowaniem, dba
0 rozwoj swojej placowki. A jednak zajmowanie si¢ chorym w czasie wolnym
od pracy nie lezy w jej definicji roli opiekuna i nie jest na nie przygotowana.
W rozumieniu lekarki, pacjent przez swoja beztroske postawit ja w niezrgcz-
nej sytuacji, bo ona — w granicach ,,zdrowego rozsadku” czy pewnego umow-
nego zakresu zobowigzan — nie moze mu w zaden sposéb pomdc w piatkowy
wieczor, nie majac w domu recept na leki opioidowe.

Od pacjenta oczekuje si¢ tu przyjecia odpowiedzialnosci za swoj los i pilno-
wania wlasnych interesow. Taka definicja chorego wspierana jest uzasadnie-
niami o prawie lekarza do prywatnosci i odpoczynku. Lekarz nie moze zy¢
zyciem pacjenta, ma swoje wlasne. Nie ma tez potrzeby pobtazania pacjento-
wi jego niefrasobliwo$ci. Owe ,,rozsadne granice” troski i podejmowanych
dziatan wyznaczane przez kalkulacje zyskow i strat uczestnika organizacji,
oddzielajg czas, ktory lekarz ofiarowuje swoim podopiecznym od tego, w kto-
rym regeneruje swoje sity i pielegnuje wlasne zycie rodzinne — po to aby po6z-
niej w pelni sit powroci¢ do pracy.
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Rozumowanie takie wydaje si¢ rozsadne i stuszne. Budzi jednak wiele pytan:
Czy sa inne sposoby reagowania na sytuacje nieprzewidziane, ktére przeciez
w opiece nad pacjentem w dramatycznej terminalnej fazie zycia musza zda-
rza¢ si¢ niezwykle czgsto? Czy organizacja moze wytworzy¢ takie warunki,
w ktorych lekarka pobieglaby... ratowaé swojego pacjenta z opresji?
Obserwacje licznych zespotow pokazuja, ze granice troski moga by¢ niezwy-
kle ,rozciagliwe”, a dziatania uczestnikow wykraczaja poza rozsadne limity
kalkulowanego zaangazowania. Lekarka pracujaca wolontaryjnie w hospi-
cjum owe granice troski o pacjenta postrzega o wiele szerzej:

Jestesmy jakim$ oparciem, to znaczy,[...] Ze rodzina moze zadzwoni¢ na przyktad, bo zosta-
wiamy swoje prywatne telefony, zarowno domowe, jak i do pracy i oni wiedza, ze w sytuacji
kiedy co$ by si¢ dziato nieplanowanego albo nawet o czym sg uprzedzeni, ale si¢ tego boja, al-
bo nie umiejg sobie poradzi¢, w kazdej chwili po prostu wiedza, ze moga zadzwoniC. I jesli ro-
dzina dzwoni, ze jest na przyktad krwawienie czy/ Ze ..., to ja juz przez telefon, [...] to ja juz
moge powiedzie¢ co oni w tym momencie majg zrobi¢. Oni nie sg bezradni, bo jesli ja w zaden
sposob nie dam rady przyjechaé, to ja moéwi¢ co ona, co zona na przyktad ma zrobi¢ w tym
momencie [...] Zzeby wezwata lekarza, trzeba czasem podpowiedzieé. Jest to takie oparcie, takie
poczucie bezpieczenstwa.” (08: 845-859 podkr: A.K.)

Pacjentowi i jego najblizszym przyznaje si¢ tu prawo do przezywania poczu-
cia zagubienia, leku, rozpaczy z powodu beznadziejnos$ci sytuacji, zapomina-
nia o czyms$, o czym byli uprzedzani. Przyjmuje si¢ za naturalne to, ze poja-
wiajg si¢ sytuacje nieprzewidziane i ze pacjent moze potrzebowaé naglej po-
mocy w porze nietypowej. Taki sposob definiowania powinnosci opiekuna
wyznacza zupelie odmienny typ uczestnictwa i wymaga od cztonkow orga-
nizacji o wiele wickszego zaangazowania. Gdziekolwiek sa, cokolwiek robia
— muszg pamieta¢ o swoich podopiecznych i by¢ gotowi na przyj$cie im
z pomoca. Oznacza to, Zze uczestnicy organizacji nie tylko musza pozostawac
w ciaglej gotowosci, ale takze i to, ze we wlasnej swiadomosci nieustannie
wystepuja w roli opiekunow i utozsamiajg si¢ z nig. Poczucie obowigzku
i odpowiedzialnosci za podopiecznego, swiadomosé, ze jest si¢ mu potrzeb-
nym i ze on czeka, nie pozwalaja pozby¢ sie statusu opiekuna.

Nasuwa to skojarzenia z wygenerowanym przez A. L. Straussa (1969) poje¢-
ciem ,hipertrofii tozsamosci” (identity spread) opisujacym sytuacje, kiedy
jedna tozsamo$¢ wypetia §wiadomos¢ przez caty czas i podporzadkowuje
sobie wszystkie inne. Hipertrofia tozsamosci jest szczegdlnag odmiang interak-
cji monostrukturowych®, w ktorych mamy do czynienia z intensywnym eks-

* Okreslenia interakcja monostrukturowa” (single-structured) uzywa Strauss na okresle-
nie relacji pomiedzy aktorami spotecznymi, kiedy w gre wchodzi pojedynczy zestaw cech sta-
tusu. Relacje, w ktorych wykorzystywane sa rozne statusy okresla jako ,.interakcje polistruktu-
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ploatowaniem jednego, wybranego czy niemozliwego do pozbycia si¢ statusu.
Do hipertrofii prowadzi¢ mogg szczegodlne okoliczno$ci bedace udziatem osob
chronicznie chorych®, ale rowniez przezywane przez hospicjantow szczegol-
ne zobowigzania do niesienia pomocy potrzebujacym.

W przypadku zespoldéw hospicyjnych postawa ciaglej gotowosci do realizo-
wania roli opiekuna wzmacniana jest przez kultur¢ organizacyjna generujaca
uczestnictwo o charakterze normatywnym, czy tez — aby odwotac¢ si¢ do typo-
logii Etzioni’ego (1969) — uczestnictwo moralne.

Amitai Etzioni (1969) rozpatruje uczestnictwo jako ,katektyczno-ocenng po-
stawg aktora” i opisuje w kategoriach intensywnosci (od wysokiej do niskiej)
i kierunku (pozytywnego lub negatywnego). Pozytywne uczestnictwo oznacza
tu identyfikacje (commitment), zaangazowanie, zwigzanie si¢ z organizacja,
odczuwanie silnych zobowigzan wobec niej. Taki wysoki stopien identyfika-
cji charakteryzuje ,,uczestnictwo moralne”. Postawe wysoce negatywna nato-
miast okresla Etzioni jako ,alienacje”, a wytwarzany rodzaj uczestnictwa —
,uczestnictwem alienujacym”. Srodkowa cze$é kontinuum — pomiedzy skraj-
nymi krancami uczestnictwa moralnego i alienujacego — zajmuje ,,uczestnic-
two kalkulatywne”, charakteryzowane przez umiarkowane warto$ci alienacji i
identyfikacji*’.

Niewatpliwie charakter uczestnictwa i poziom zaangazowania cztonkow zale-
zy od struktury, do ktorej sa oni zapraszani. Najwicksze zroznicowanie mo-
tywoéw podejmowania pracy w opiece nad pacjentem nieuleczalnie chorym
wprowadzaja strukturalne formy opieki paliatywnej — jako realizowanej

rowe” (multistructured). Strauss A. L., Mirrors and Masks. The Search for Identity, The
Sociology Press, 1969.

2 Np. dolegliwosci i tryb zycia, ktore wymusza niewydolnos¢ nerek lub ostra astma, po-
woduja to, ze inne statusy i inne tozsamos$ci usuwane sg stopniowo na odlegly plan, a ich miej-
sce zajmuje ta jedna dotkliwie i doglgbnie przezywana ,tozsamo$¢ chorego”. A. L. Strauss,
B. Glaser, Chronic Illness and the Quality of Life, Saint Louis, 1975, The C. V. Mosby Com-
pany, s. 60. Por tez. A. L. Strauss i wsp., 1984, s. 80—81.

%6 Etzioni zaproponowal typologic organizacji ze wzgledu na rodzaje uczestnictwa oraz
krzyzujace si¢ z nimi dominujace typy wladzy: przymusowej, materialnej oraz normatywnej.
Wiadze przymusowsg okresla on jako opierajaca si¢ na grozbie uzycia sankcji fizycznych (jak
zadawanie bolu, frustracji potrzeb biologicznych), wltadz¢ materialna jako sprawowanie kontro-
li nad zasobami materialnymi oraz dystrybucja ptac, premii, naktadoéw, przychodéw, ustug etc.
Wtadza normatywna opiera si¢ wg autora na manipulowaniu symbolicznymi nagrodami i ka-
rami, §rodkami przekazu, kontrolowaniu alokacji symboli szacunku i prestizu a takze na wy-
wieraniu wplywu przez uzyskiwanie akceptacji i wywolywanie pozytywnych reakcji. Amitai
Etzioni, A comparative Analysis of Complex Organizations, Free Press, New York 1969. Por
tez: A. Etzioni, Wladza, uczestnictwo i ulegto§¢ w organizacji, [w:] A. Marcinkowski, J. Sob-
czak (red.), Wybrane zagadnienia socjologii organizacji, Wyd. UJ, Krakow 1985, s. 159—-173.
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w ramach publicznych zaktadéw opieki zdrowotnej. Sytuacja zatrudnienia,
stwarza mozliwo$¢ stosowania wobec pracownikow wiladzy przymusowej lub
materialnej, a nie tylko normatywnej, samo za$§ uczestnictwo oprocz moralne-
go moze takze przyjmowaé forme kalkulatywna®’.

Osrodki kreowane oddolnie, w ramach ruchu spolecznego — w wigkszym
stopniu gwarantuja uczestnictwo o charakterze moralnym, co w potaczeniu
z wladza normatywng daje ujednolicony charakter autodefinicji oraz wysoki
stopien identyfikacji cztonkow z celami organizacji. W tym wzgledzie hospi-
cja jako organizacje normatywne, opierajace si¢ na zaangazowaniu moralnym
cztonkow, roznig si¢ od tworzonych odgdrnie osrodkow opieki paliatywne;j.
Te ostatnie z calg pewnoscia réwniez moga wytwarza¢ motywacj¢ normatyw-
ng uczestnikdw, ale ich struktura organizacyjna ma jednak charakter utylitar-
ny.

Roéznica w zaangazowaniu opiekunéw rysuje si¢ bardzo wyraznie w zalezno-
$ci od struktury organizacyjnej, w jakiej odbywa si¢ dziatanie. Lekarka pracu-
jaca wolontaryjnie w hospicjum oraz zawodowo na oddziale szpitalnym, po-
roéwnujac swojg prace w tych dwoch jednostkach, stwierdza:

,|-..] W szpitalu staram si¢ zatatwi¢ chorych wszystkich bardzo solidnie i podchodz¢ do nich
uczciwie, 1 to co moge, to robi¢. Nie: ,,To do mnie nalezy i koniec, kropka” — tylko staram si¢
im pomagac. Ale ja zdaj¢ sobie sprawe, ze przychodzi ta i ta godzina i ja moge zostawié ich i
wyjs¢. Prawda? Czy jest sobota i niedziela, i nie ma problemu, ja nie mam w ogoble zadnych,
ani wyrzutOw sumienia, ani, ani [...] Po prostu tak to jest ustawione, ze za mnie jest kto$ inny.”
(08: 779-785)

Taki podzial pracy, uzasadniajacy wylaczenie si¢ lekarza z pewnych dziatan
na rzecz pacjenta nie jest juz mozliwy w przypadku pracy wolontaryjnej:

,,W hospicjum tego nie ma, mimo, ze nikt nas do tego nie zmusza. Powiem pani, ze pewne rze-
czy, pewne odwiedziny, pewne wyjazdy bylyby na pewno niemozliwe gdybym byta na etacie.
No na pewno bym nie pracowata na przyktad w zadng niedziele. [...] niedziela jest na odpoczy-
nek nie na zarobek — prawda? I nie posztabym do chorego, poniewaz sobie zdaj¢ sprawe, ze
trzeba odpoczaé. Poza tym, no, nie tolerowataby tego rodzina, zebym ja na przyktad pracowata
w §wicto systematycznie czy w niedziel¢ czy sobote: nie mam dla nich czasu, bo pracuj¢. Bo,
to jest nienormalna sytuacja. Poza tym jesli przychodz¢ do domu i jest wezwanie o godzinie
dziesiatej czy jedenastej wieczor, to na pewno bedac na etacie, nie bedac do tego zmuszona, na
pewno bym nie poszta, bo jestem zmeczona, jest tam ktory$ na dyzurze — niech jedzie. Prawda?
Tak to jest ustawione. Natomiast [w hospicjum — A.K.] jest co$ takiego, ze nawet jesli czlowiek
jest zmeczony, ale zdaje sobie sprawe, ze ten chory na niego czeka, bo jest jakas wiez taka
emocjonalna, ze, no to po prostu niezalezne od pory dnia, niezalezne od wszystkiego... [poje-
dzie do chorego A.K.] (08: 789-801)

7 Co w przypadku wolontaryjnego udzialu w dziataniach osrodka hospicyjnego raczej nie
jest mozliwe.
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W hospicjum, gdzie uczestnicy dobrowolnie i bezinteresownie pracujg na
rzecz pacjenta, organizacja nie dysponuje w zasadzie zadnymi srodkami wta-
dzy, przy pomocy ktéorych mozna bytoby nakaza¢ komu§ wykonanie konkret-

nych zadan. Ale i nie jest to potrzebne. Motywacja do dziatania wzmacniana

jest whasnie przez brak przymusu i adekwatnych do wysitku ,,zachet””".

Praca wolontaryjna wytwarza ,,chroniczne” zobowigzanie do niesienia pomo-
cy potrzebujacym, buduje osobiste wigzi miedzy opiekunem a podopiecznym
i utrwala system warto$ci, w ktorym wazne miejsce zajmuje poswigcenie dla
chorego oraz pelne zaangazowania uczestnictwo w organizacji.

5. AUTO-MOTYWACJA

Sami wolontariusze bardzo czesto podkreslaja, ze placenie im za troske
i ofiarowywang pomoc dewaluowatoby najglebszy sens ich poswiecenia i od-
dania. Chcg robi¢ wszystko za darmo, bezinteresownie. A jednak pomimo
braku namacalnego ekwiwalentu czy tez wynagrodzenia za wykonang pracg —
uczestnicy czujg si¢ wyjatkowo nagradzani. Co ich nagradza? Co daje im sa-
tysfakcje? Co rownowazy wysitki i trud oddawania si¢ na stuzbe choremu?
Jeden z wolontariuszy hospicjum krakowskiego — mtody prawnik (zajmujacy
si¢ opieka nad terminalnie chorymi ludzmi od 6smej klasy szkoty podstawo-
wej) tak opisuje swoja postuge:

,,Cztowiek wiecej si¢ uczy od tych ludzi, wiecej od nich zyskuje niz im daje de facto. Poniewaz
ja im daje, nie wiem, swodj czas, moze swoje umiejetnosci jakie$ pielggnacyjno-medyczne, a/
ale co$, co jest w jaki§ sposob, powiedzmy, wymierne. Natomiast od nich odbieram o wiele
wigcej yyy doswiadczenie zyciowe, pewng madros¢/ ludzie si¢/ w kontaktach ze mna, jakby to
powiedzieé, moze nie spowiadajg, ale robig rachunek swojego zycia i przygotowujac si¢ do
odejscia szukaja osoby, ktora ich wystucha, przede wszystkim. Nawet nie odpowiadajac na ich
pytania, ktore sg czesto stawiane, ale mmm potrzebuja yy tego aby/ po prostu si¢ wygadac, ze-
by byta osoba, ktora ich wystucha, osoba/ no, poniekad obca, poniewaz méowi¢ do kogo$ kogo
si¢ zna i/ to jest ciezej niz do osoby, ktorej si¢ nie zna i ktéra jakby zabierze ze soba
w tajemnicy. Chyba tak. A dlaczego to robi¢? Bo mi to sprawia po prostu ogromng przyjem-
nos$¢, jezeli widz¢ w oczach osoby, ktorg si¢ opiekuje pewna wdzigcznosc¢ 1 ze... nie zawsze ta
osoba potrafi powiedzie¢ dzigkuje, nie zawsze jest w stanie. Ale jezeli pozwala si¢ nig opieko-

®z punktu widzenia psychologii poznawczej niskie ,,nagrody” za ci¢zka pracg¢ powoduja
utrwalanie si¢ motywacji wewnetrznej do kontynuowania czynnosci — ktéra w takich okolicz-
nosciach (dla uniknigcia przykrego uczucia dysonansu u dziatajacego) musi zostaé przedefi-
niowana jako niezwykle wartoSciowa, wazna i cenna, lubiana czy przyjemna. Wynagradzanie
tej czynnos$ci, np. odpowiednig zaptata wywoluje efekt ,,nadmiernego uzasadnienia”, ktory
sprawia, ze po wygasnicciu zewngtrznych wzmocnien (nagréd / kar) che¢ do kontynuowania
dziatania zanika. Motywacja zewnetrzna wypiera wewnetrzng i pracownik niechetnie wychyla
si¢ poza ,rozsadne” granice kalkulowanego zaangazowania. Por. Aronson E., Wilson T.D.,
Akert R., Psychologia spoleczna. Serce i umyst, Wyd. Zysk i S-ka, Poznan 1997, s. 92—111.
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wac 1 akceptuje moja obecnos¢, to znaczy, ze nie sprawiam jej krzywde tylko, Ze jej poma-
gam.” (19: 14-26)

Satysfakcja uczestnika plynie z budowania glebokiej, zywej i wypetnionej
sensem relacji z podopiecznym, z poczucia, ze jest si¢ mu bardzo potrzebnym,
z wyrazow wdzigcznos$ci odczytywanych w jego oczach. Opiekun doswiadcza
samego siebie jako osoby posiadajacej kompetencje interakcyjne oraz umie-
jetnosci praktyczne umozliwiajgce niesienie ulgi w cierpieniu i zdaje sobie
sprawe, ze to, co robi jest czyms bardzo waznym:

,s|---] to jest bardzo potrzebne, bardzo dobre, bardzo dobre. Jest trudne, jest odpowiedzialne, ale
przeciez cztowiek sam si¢ decyduje na to. Sam dokonuje wyboru. [...] cztowiek czuje si¢ po-
trzebny, i to jest takie wazne... Potrzebny... moze/ bardziej niz czuje si¢ potrzebny jest to, ze
mozesz komus ulzy¢. [...] Bo to jest/ Ten chory tak dzigkuje, prosz¢ pania. Podajesz reke cho-
rej, podajesz reke, glaszezesz ja... ona podnosi rgke/ bo moze/ myslatam, ze moze sobie chce/
prawda... zeby co$ odsungc... a ona ci¢ catuje po rekach.” (02: 755-764)

Opiekuna nagradza nie tylko fakt bycia potrzebnym, i nie tylko satysfakcja, ze
si¢ komu$ pomoglo, ale takze poczucie, ze wykonato si¢ to, co nalezy, ze po-
stapilo sie tak, jak trzeba. Ze nie mozna bylo postapi¢ inaczej. Motywowanie
dokonuje si¢ wewnatrz relacji z pacjentem, ale to, co ,,dostaje” opiekun wigze
si¢ Scisle z tym, co on sam gleboko przezywa jako wartos¢. W tym sensie
wlasnie ,,ofiarowujqc siebie na stuzbe choremu, opiekun zyskuje bardzo wie-
le”.

Obcowanie z czlowiekiem umierajagcym daje takze dostgp do sytuacji
w ,,normalnym”, doswiadczeniu nieobecnej — sytuacji granicznej, transgre-
sywnej, dramatycznej, ktora otwiera lub wrgcz wymusza odmienne ramy in-
terpretacyjne dla zdarzen i przezy¢ w zyciu codziennym opiekuna i pozwala
mu spojrze¢ na wiasne doznania z perspektywy ,,odchodzacego”, ktéremu
swiat si¢ wymyka. W takiej sytuacji opiekunowie czesto doceniajg warto$¢
wlasnego zycia, ucza si¢ szanowac, ceni€ 1 petniej przezywac kazda chwile.
To ,,inne spojrzenie na §wiat i na zycie” daje im ,,wewngtrzny spokoj”, a cze-
sto rowniez owocuje wzmocnieniem i poglebieniem wiasnej wiary. Wzbogaca
ich zycie religijne stawiajac ich przed konieczno$cig nieustannego zadawania
sobie pytan oraz poszukiwania uzasadnien dla obecno$ci bolu i cierpienia,
ktérego staja si¢ Swiadkami.

,,Czego si¢ nauczylem — korzysta¢ z zycia i to zycie wykorzystywa¢ w kazdym momencie jak
mozna najlepiej. Jest bardzo ulotne i nie wykorzystane sytuacje, nie podjete decyzje to sa, ze
tak powiem, bolaczki pacjentow... Bali si¢ zaryzykowac, bali si¢ podja¢ decyzje starali si¢ zy¢

zgodnie z pewna konwencja, z pewnymi kanonami [...] tego si¢ od nich najwigcej nauczyltem.”
(19: 123-127)
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Motywacja do tego rodzaju pracy nie dotyczy wylacznie sytuacji aktualnego
uczestnictwa w przedsiewzigciu hospicyjnym czy paliatywnym. W wiekszosci
przypadkéw podjecie pracy w hospicjum nie stanowi jednorazowego aktu, ale
poprzedzone jest licznymi wcze$niejszymi dzialaniami skierowanymi ku nie-
sieniu pomocy potrzebujacym, uczestnictwem w zbidrkach pienigdzy dla naj-
ubozszych, organizowaniem wycieczek, kolonii lub paczek dla osieroconych i
szeroko rozumianej pracy charytatywne;j:

A dlaczego zgodzitam sig... p6j$¢?... Cale zycie m/ moje wypeklione jest taka shuzba dla
czlowieka. Przez cale studia organizowatam wyjazdy i obozy, wakacje dla dzieci uposledzo-
nych umystowo i fizycznie. Takie obozy integracyjne ze zdrowymi i chorymi dzie¢mi. I tutaj
znajdowatam taka... samorealizacj¢... A teraz... Moze... znal/ znalaztam okazj¢ zeby przyjrzeé
si¢ innym ludziom — juz dorostym z problemem choroby nowotworowej. Pomy$latam sobie:
moze tym ludziom tez jestem w stanie co$ da¢. Nic wigcej nie... nie bylo... Nie byto zadnego
innego po prostu powodu... przytaczenia si¢ do tej grupy.” (01: 93-99)

W innej czgsci wywiadu ta sama wolontariuszka (w zakladzie opieki palia-
tywnej — wowczas jeszcze studentka medycyny), wskazata jako bazowy mo-
tyw podjecia pracy z chorymi terminalnie fakt, Ze jest osoba glgboko religijna,
dla ktorej przykazanie mitosci blizniego i oddawania siebie na stuzbg drugie-
mu cztowiekowi stanowi podstawowy wzorzec normatywny:

jestem osobg wierzaca, czyli moje zycie cate jest taka postuga, jest braniem przyktadu: ‘idzcie,
pomagajcie sobie’, ‘kochaj blizniego jak siebie samego’.” (01: 206-207).

Widzimy, ze nie sama behawioralnie rozumiana zasada ,,wzmocnien” decydu-
je o charakterze zaangazowania, ale osobista historia dzialan podejmowanych
zgodnie z przezywanymi przez aktora warto$ciami. Motywy wstapienia do
organizacji nie wyczerpuja si¢ w przewidywanych ,,nagrodach”, ale sg $cisle
zwiazane z dotychczasowymi doswiadczeniami uczestnika, z jego biografig
1 osadzonymi w niej wzorcami normatywnymi. Jedna z wolontariuszek (sama
po kilku cigzkich operacjach kregostupa, chodzaca o kulach) pracujaca w ze-
spole opieki paliatywnej jako masazystka, uzasadniajagc swoje miejsce przy
chorym stwierdzita:

,,Gdyby mnie kto§ zapytal czy chciatabym robi¢ co$ innego, przyjemng prace jakas, nie? Ktora
by mi dawata rado$¢ i tak dale;j... jaka$ osobistg... wybratabym jednak to ludzkie cierpienie. Bo,

prosz¢ panig, uwazam, ze tam jest czlowiek najbardziej potrzebny, gdzie juz ci¢ wszyscy
opuszczaja. Prawda?” (02: 545-548)

I tu rowniez gtowna ni¢ motywacyjna rozwija si¢ w zwigzku z budowang re-
lacjg z chorym, ale opleciona jest jednak wokot osiowych wartosci samego
opiekuna — tego, co w jego wlasnym rozumieniu jest najcenniejsze, najbar-
dziej wartoSciowe 1 godne pelnego poswigcenia:
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,|-..] nabralam tej takiej moralnej pewnosci... wewngtrznej, ze nie shucha¢ to, co kto§ mowi
o mnie, tylko robi¢ to, co wiem, ze jest wazne. | to, czego ode mnie oczekuje ten bardzo cier-
piacy cztowiek. [...] dlaczego ja jestem na paliatywnej? Chyba wilasnie dlatego, ze zrozumia-
tam, ze cztowiek bardzo cierpigcy czy mato sprawny bardzo... czesto jest niepotrzebny innym.
Niepotrzebny! Bo on jest obcigzeniem, bo o/ o/ od niego juz nie mozna wiele skorzystac, praw-
da? I on tylko potrzebuje troski i opieki. I ludzie si¢ mecza przy takim cztowieku, wigc odsu-
waja si¢. To doznatam na wlasnej osobie, kiedy ja stracitam prawie wszystkich przyjaciot, pra-
wie wszystkich przyjaciot, kiedy znalaztam si¢ w sytuacji potrzebujacej — nie dajacej! Nie da-
jacej osoby, ale potrzebujacej osoby. [...] i tak..., Ze... wte/ i sobie tym bardziej zawsze mowi-
fam: Bedg tam, gdzie jest najwigcej krzywdy!” (02: 221-230)

Wolontariuszka opisujgc swoja prace z chorymi, prezentuje ja wedlug pewne-
go porzadku, odstaniajacego, ze jej do§wiadczenia koncentruja sie wokot pra-
gnienia ,,bycia potrzebng” oraz potrzeby zyskania aprobaty i akceptacji oto-
czenia. W trudnym zmaganiu z wtasng niepelnosprawno$cig wolontariuszka
usiluje wcigz pokonywaé sama siebie i wlasne ograniczenia, nie tylko po to
aby poczu¢ si¢ przy pacjencie ,,niezbedng”, ale takze po to aby on sam nigdy
nie odczul, Ze jest ,,nikomu niepotrzebny”.

O$ dziatania wytwarzana jest wokot wartosci. A wartosci organizacji
w istocie sg juz uprzednio silnie zinternalizowane przez uczestnikow — ,,im-
plantowane” im we wczesniejszych doswiadczeniach. Impuls do dziatania
ptynie ,,ze §rodka” — aktor nie potrzebuje etatu ani zachet, aby podjaé czynno-
$ci poprzez ktore sam siebie realizuje. Mamy tu do czynienia z procesem ,,au-
to-motywacji”’, w ktorym jednostka przezywa gl¢boko warto$ci promowane
przez kulture organizacji, a praca, ktorg wykonuje koresponduje i odnosi si¢
bezposrednio do jej osobistego systemu wartosci. Warto$ci organizacji jako
catosci i warto$ci pojedynczych uczestnikow tworza tu wyrazng paralele lub
sg zbiezne.

Organizacja ,,nie musi” wigc stosowa¢ wzmocniehn czy wyrafinowanych sys-
teméw motywacyjnych po to aby uzyska¢ wysoki poziom dziatania — musi
jednak stworzy¢ odpowiednie warunki do realizacji zadan oraz dbac o pielg-
gnowanie i u§wiadamianie uczestnikom kluczowych dla dziatania wartosci.
Wiele $wiadczy o tym, ze wlasnie uczestnictwo w okreslonej kulturze organi-
zacyjnej, sprzyja krystalizowaniu si¢ lub utrwaleniu tych warto$ci, a jesli uda
si¢ je ,,wytworzy¢” lub uswiadomié¢ — jednostka na trwate wigze si¢ z organi-
zacjg 1 nawet jesli jej osobiste losy wylaczajg ja z nurtu dziatanh — odczuwa
silng potrzebe aby powrdcic do pracy:

,,Niektorzy wracaja, po jakim$ czasie. Po dtugim okresie przerwy. Teraz wraca do nas pielg-
gniarka, ktora si¢ wczesniej wycofata, wraca lekarka [...] wigkszo$¢ os6b mowi, ze jak juz rze-
czywiscie kto$ wszedl, to juz tak... to nie daje spokoju. Nawet jak si¢ wylaczy. To wtedy jed-
nak cztowiek czuje takg potrzebe, zeby wiaczyc¢ si¢ ponownie.” (08: 217-228, podkr.: A.K.)
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W istocie zar6wno nagrody wzmacniajace motywacj¢ do pracy jak i ponoszo-
ne przez uczestnikow koszty nie do konca thumacza to wyjatkowe przywiaza-
nie i zaangazowanie cztonkow organizacji w trudng przeciez, obciazajaca
1 grozaca wypaleniem (burn ouf) prace. Ich zaangazowanie, che¢ do dziatania
1 potencjal tworczy stajg si¢ czytelne dopiero, kiedy pytania o motywy do wy-
konywania tej pracy — zastapimy pytaniami o ,tre$ci”, jakie wypetniajg ich
dzialania na rzecz chorych; o to wokét jakich wartoSci organizowane sg ich
czynnosci? Jakie ,,opowiesci” wigza ich i sktaniaja do oddawania siebie ,,na
stuzbe” choremu?

Ludzki $wiat jest $wiatem znaczen. Nie da si¢ go wyjasni¢ pozostawiajac na
boku sens nadawany przez uczestnikow podejmowanym dziataniom. Za kaz-
dym razem jest to konstrukcja niezwykle subtelna i osobista, a jednak odwo-
lujaca si¢ do normatywnych podstaw spotecznego tadu. Wazne jest jak opie-
kunowie rozumiejg sytuacje w jakiej uczestnicza, bo w tym rozumieniu za-
wiera si¢ ich koncepcja wlasnego miejsca w relacji z pacjentem i wlasnego
miejsca w zespole.

6. CEL DZIALAN

W dziatalnos$ci opisywanych organizacji obiekt pracy jest niezwykle skompli-
kowany, a efekt koncowy (o ile w ogdle mozna o takim moéwi¢) — nieokreslo-
ny i niewymierny. ,,To, co wytwarzane” nie daje si¢ bezposrednio nazwac,
pokaza¢, uchwyci¢. Usmiech chorego, rado$¢ w jego oczach czy chwila lep-
szego samopoczucia — jako docelowe efekty pracy sa trudno wymierne i ulot-
ne, na dodatek zmieniajg si¢ w czasie wraz ze stanem, nastrojem, potrzebami
i sytuacja zyciowa pacjenta® .

Praca dotyczy nie tylko samego aktu udzielenia pomocy (podania analgety-
kéw czy dziatan poprawiajacych komfort fizyczny pacjenta) ale takze szeroko
rozumianej sytuacji ,,wytwarzania” i1 podtrzymywania relacji pomocowe;j,
w ktorej opiekun oferuje konkretng pomoc, a chory zgadza si¢ ja przyjac
i wystepowaé w roli podopiecznego. Wspieranie jest sprawg wzajemnosci
i obopodlnej zgody na zaistnienie relacji pomocowej. Jednym z pierwszych za-

¥ Czasem pacjent potrzebuje tylko czyjej§ obecnosci, dotyku dtoni. Czasem wystarczy go
przytuli¢. Innym razem potrzebna jest dramatyczna interwencja medyczna lub konkretna po-
moc materialna. Jedna rodzina potrzebuje jedynie pomocy w wykapaniu chorego czy zrobieniu
zakupoéw — inna kompleksowej pomocy organizacyjnej, pozwalajacej znormalizowaé zycie ro-
dzinne. Opiekunowie ch¢tnie opowiadaja o marzeniach pacjentdéw i o tym jak pomagali im je
zrealizowaé: pragnieniem jednej pacjentki bylo ufarbowanie wlosow, inna marzyta zeby wy;js¢
do lasu, dla nastgpnej sprawa najwyzszej wagi byto rozwigzanie problemu przysztosci swoich
dzieci. Spethianie pragnien podopiecznych okazuje si¢ tu rownie waznym celem pracy.
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dan, jakie stoja przed opiekunem bywa naktonienie pacjenta do przyjecia po-
mocy, przekonanie go, ze pomoc jest mozliwa i sensowna:

»Ja pamictam, byliSmy u takiego chorego, ktory byt bardzo cierpiacy, ja
w ogole/ no juz tyle tych cierpigcych oso6b widziatam, ale ten byl, no... roz-
ktadajace si¢ cialo, przykurcze, bo on z bolu, zanim my$my weszli, z bdlu po
prostu byl mial podkulone nogi caly czas. [...] i lezal na takiej ztozonej wer-
salce. Ja mowig, ze moze wygodniej bytoby mu na roztozonej, zeby miat wig-
cejmiejsca — A.K]: ,,Nie, bo on jest tak przyzwyczajony i tak mu si¢ najlepiej
lezy”. Ja méwig: ,,Ale pan si¢ nie ma jak obréci¢” —,,0n si¢ nie obroci, bo je-
2o boli.” On byt tak przyzwyczajony juz i tak pokorny w tym swoim cierpie-
niu, ze tak by¢ musi i nic si¢ nie da zrobi¢/ I ja pamigtam jak powiedzialam
najpierw jemu, ze jesli si¢ zgodzi, to corka podskoczy ze mna (to bylo nieda-
leko hospicjum) podskoczy ze mng i przywieziemy materac taki przeciwodle-
zynowy, ze bedzie mu wygodniej na tym materacu. On tak wtedy po raz
pierwszy — bo jak weszliS§my, to on mial takie przymkniete oczy i taki byt...
taka kupka nieszczg$cia — on wtedy otworzyt te oczy, tak szeroko otworzyl te
oczy i mowi: ,,Nie optaci si¢”. Ja mowig: ,,Jak to si¢ nie optaci” — on mowi:
,JuZ si¢ nie optaci, bo to niedtugo potrwa”. Ja, no moglam zapyta¢ co niedtu-
g0 potrwa, ciggnac t¢ rozmowe 1 wilasciwie czesto tak robig, ale w tym mo-
mencie ja mu wiasciwie tylko powiedziatam: ,,Wie Pan co, kazda godzina,
w ktorej Pan nie bedzie miat tego bolu i bedzie wygodniej lezat — opfaci sie.
Kazda minuta, w ktorej pan nie bedzie tego czut, to si¢ dwa razy optaci”. I on
wtedy byt tak niebotycznie zdumiony i on si¢ wtedy usmiechnat. (08: 977—
996)

Zarysowane cele opieki sg proste: obejmuja wszelkie dzialania, ktore sprawia,
ze chory poczuje si¢ lepiej cho¢by na chwile. Opiekun musi dotozy¢ staran,
aby wlasciwie odczyta¢ potrzeby podopiecznych i zdefiniowac cele pracy.
Dziatania osiowe dla zespotu wynikaja oczywiscie z charakteru zabiegow
medyczno-pielegnacyjnych i zadan, jakie narzuca stan chorego, jednak sama
opieka medyczno-pielggnacyjna, nie zawsze wystarcza zeby uszczgsliwié pa-
cjenta i ,,uzdrowi¢” jego sytuacje. Spektrum dziatan kierowanych do pod-
opiecznych jest o wiele szersze i nie miesci si¢ w sztywno opisanych standar-
dach.

Dziatania majg charakter wielowymiarowy i niezaleznie od tego czy okresli-
my je jako: ,,niesienie ulgi w cierpieniu”, ,,podnoszenie jakosci zycia”, ,,towa-
rzyszenie” czy ,,wspieranie” — zawsze cel pracy konstruowany jest w odnie-
sieniu do potrzeb konkretnego pacjenta i zalezny od tego, czego on aktualnie
potrzebuje, czego pragnie, o czym marzy, w jakich warunkach przebywa — ja-
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kie ,,naturalne” zasoby wsparcia posiada, a czego trzeba mu koniecznie do-
starczy¢ ,,z zewnatrz”.

Wzorzec wyznawanych przekonan i wartosci, nadajacy pracownikom sens
dzialania i dostarczajacy im regut zachowania si¢ w ich organizacji (Davis,
1985: 45)* nie jest ,,zawieszony w prozni”, ale zakotwiczony w dziataniach.
W nich si¢ utrwala i powiela. Jesli wigc mowimy o kulturze organizacyjnej —
to mamy oczywiscie na mysli to, co ujawnia si¢ 1 jest niesione przez dziatania
i efekty tych dziatan — czyli artefakty.

Artefakty obejmuja wszelkie mniej lub bardziej namacalne wytwory dziatal-
nosci pojedynczych uczestnikow oraz zespotu jako catosci, efekty ich pracy
oraz to, co powstaje w zwiazku z podtrzymywaniem trwania organizacji. Ob-
serwowalne i u§wiadamiane wytwory danej kultury obejmuja jej specyficzny
jezyk, technologig, sztuke, wzory zachowania uczestnikow a takze opowiesci,
symbole i rytualy (Schein, 1984)’'. Obserwowalne wzory dziatan, zachowan
wraz ze specyficznymi formami komunikacji a takze ,towarzyszace im”
przedmioty materialne, elementy wyposazenia i ich architektoniczne usytu-
owanie tworza mase artefaktow, sktadajacych si¢ na rzeczywisto$¢ organiza-
cji.

Wszystko to, co ,,tworzone” — stanowi jednak jedynie ,,zewn¢trzng manifesta-
cje” glebszego procesu obejmujgcego normy i wartosci oraz lezace u ich pod-
staw zatozenia dotyczace spraw nie do konca u§wiadamianych, ale najbardziej
zasadniczych dla rzeczywistosci organizacyjne;j.

Dziatania zakotwiczone sa w warto$ciach i wynikajacych stad normach (regu-
fach zachowania w organizacji), a te maja oparcie w podstawowych zatoze-
niach dotyczacych natury $wiata, cztowieka, relacji miedzyludzkich, pozna-
nia®>. To one stanowig osnowe narracji i interpretacyjna rame dla systemu
uzasadnien budowanych wokot dziatan. Uzasadniajg normy i wzory postepo-
wania jakich si¢ oczekuje od uczestnikow i nadaja sens dzialaniom podejmo-
wanym w organizacji.

® Davis S. M., Managing Corporate Culture, Harper & Row Publishers, New York
1985, s. 45.

3'Edgar H. Schein, Coming to a New Awareness of Organizational Culture, “Sloan
Management Review”, Winter 1984, pp.3—16.

32 Wg Scheina elementami sktadowymi tych podstawowych zatozen sg takze wartosci —
tylko takie, ktére zyskaty status bezspornych, ostatecznych, aksjomatycznych. To one tworza
,;ukryte przestanki” dziatan — i s3 nieuswiadamiane nie przez to, ze zostaty ,,wyparte” ze §wia-
domosci dziatajacych, ale dlatego, ze sa najzupetniej oczywiste i nie poddajace si¢ dyskusji.
Oproécz nich Schein wyrdznia ,,warto$ci sporne” — otwarte, postulowane, ,,dyskutowalne” i dla
nich rezerwuje okreslenie: ,,wartosci”. E. H. Schein, op. cit., s. 4-5.



168 ANNA KACPERCZYK

Interesowac nas bedzie wlasnie ta glebsza rzeczywisto$¢ kultury organizacyj-
nej. Nie same artefakty, ale to, czego sg przejawem. Skoncentrujemy si¢ wigc
na normach, warto$ciach i podstawowych zatozeniach, majac Swiadomos¢, ze
zabieg ten ma jedynie charakter analityczny.

W prawdziwym dziataniu organizacji nie sposéb bowiem oddzieli¢ koncowe-
go ,,produktu” od rytualéw, wzorcow zachowan, norm, wartosci i podstawo-
wych zatozen, bo wszystkie te elementy tworza integralng cato$¢ i wspolnie
wytwarzaja specyfike kultury organizacyjnej. Charakterystyczne dla niej ce-
chy przejawiaja si¢ we wszystkich aspektach jej trwania, istnienia, dzialania.
Kultura organizacyjna ma charakter holistyczny (Hofstede, 1989) — obejmuje
wszystkie te elementy naraz’>>.

7.NORMY I WARTOSCI

Najbardziej eksponowanymi warto§ciami w §wiecie opieki nad nieuleczalnie
chorym sa: dobro pacjenta, prawda i mito$¢. One sa kluczem do zrozumienia
podejmowanych dziatan i z nich wynikaja wszystkie inne wartosci oraz ich
normatywny porzadek.

MILOSC wyraza sie w bezwarunkowej i petnej akceptacji chorego i przy-
znawaniu mu statusu autonomicznego podmiotu. Uznawanie bezwzglednej
warto$ci kazdego podopiecznego wynika z glebokiego przekonania, ze kazdy
zastuguje na mito$¢. Nie ma chorego, ktory moéglby zosta¢ wykluczony
z ludzkiej wspodlnoty. Ani jego stan, ani trudny do zniesienia wyglad czy za-
pach, ani jego zachowanie — nie moga by¢ powodem cofniecia pelnej akcep-
tacji dla chorego. Chory moze by¢ nieprzyjemny, splatany lub agresywny,
moze by¢ zdeformowany, przerazajaco zmieniony, wyniszczony, ale nie
mozna go opusci¢. Wlasnie w tym jego stanie — swoim zachowaniem trzeba
zaswiadczaé o jego warto$ci 1 godnosci, nie pozwoli¢ na pozbawianie go
wsparcia i pomocy.

Sama milo$¢ rozumiana jest tu jako dziatanie, podejmowanie trudu, oddawa-
nie siebie dla drugiego cztowieka, stuzenie mu wszelka pomocg. Wtasnie ta-
kie motywy kierowaty pierwszymi hospicjantami w ich pracy. Mito$¢ do cho-
rego miata by¢ wyrazem najbardziej fundamentalnej postawy chrzescijan-
skiej. W ten sposob pragneli oni realizowa¢ w dziataniu przykazanie mitosci

3 Na tym polega wlasnie ,,systemowos¢” kultury organizacyjnej, ktora nie stanowi prostej
sumy czesci sktadowych, ale jej elementy sktadowe oddzialuja na siebie wzajemnie i bgdac od
siebie wspolzalezne, wytwarzaja nowa jakos$¢. Schenplein H., Kultura przedsigbiorstwa i jej
rozwdyj, ,,Organizacja i Kierownictwo”, 1988, nr 7/8.
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do blizniego™. Opiekunowie pragng widzie¢ siebie jako wyrazicieli bozego
Mitosierdzia. Oddajac siebie na stluzbe choremu doswiadczaja Mitosci Bozej
i stajg si¢ jej przekazicielami. Mito$¢ do chorego wyrazana jest w kazdym ge-
$cie 1 na kazdym kroku. Nawet jesli trzeba przy tym pokona¢ samego siebie,
wlasne ograniczenia, niepokoj czy odrazg — trzeba i nalezy stuzy¢ choremu.
W $wiecie opieki paliatywno-hospicyjnej poczucie, Ze nie mozna zawies¢ pa-
cjenta, ze trzeba mu stuzy¢ i zrobi¢ wszystko, co w ludzkiej mocy, aby mu
ulzy¢ w cierpieniu — stanowia bardzo gleboko osadzone przekonania norma-
tywne. Skala implantacji tych zatozen jest jednak rozna w réznych zespotach.
Im mniej hospicyjna (wolontaryjna) jednostka organizacyjna (w znaczeniu:
oferujaca opieke holistyczng) — tym wigksza sita zatozen widzacych pod-
opiecznego raczej jako ,klienta” — odbiorcy ustugi, a nie osobe, zastugujaca
na mitos¢ i petne oddanie si¢ na jej stuzbe.

Poczatki powotania opieki paliatywnej byly nieco inne. Gtowna przyczyna
byla tu obserwowana przez pracownikéw dehumanizacja medycyny — nie od-
powiadajaca potrzebom umierajgcych pacjentdw, ignorujgca te potrzeby. Po-
etyka narracji w opiece paliatywnej jest wiec nieco inna, rzadziej odwoluje si¢
do przezy¢ i wartosci religijnych, a koncentruje sie na psychologicznym kom-
forcie podopiecznego, 1 wokot tego buduje wartosci zespotu.

Wartoscia naczelna jest tu BEZPIECZENSTWO chorego; norma — zapewnia-
nie mu bezpieczenstwa. Na tym fundamencie opiera si¢ cate leczenie obja-
wowe. Pojawiaja si¢ tu wartosci takie jak: wsparcie, praca zespolowa, pigkno,
szacunek, elastycznos¢, tworczos¢... Wszystko to ma stuzy¢ dobru chorego,
bo takze tutaj podstawa troski jest pelna akceptacja pacjenta i afirmacja jego
wartosci.

DOBRO CHOREGO wigze si¢ z niesieniem mu ulgi w cierpieniu, z budowa-
niem wokot niego atmosfery bezpieczenstwa, ciepta i akceptacji, z troska
o0 jego spokdj ducha, z pragnieniem zeby cho¢ przez chwilg poczut si¢ lepiej

* Idea pierwszego polskiego hospicjum wytonita si¢ z prac grupy katolikoéw z nowohuckiej
parafii ,,Arka Pana”, ktorzy w latach 19711978 spotykali si¢ w ramach prac tzw. Zespotu Stu-
dyjnego, dyskutujacego i opracowujacego roznorodne zagadnienia religijne i spoteczne,
a wsrod nich problem ,,wyrazania mitosci — jako fundamentalnej postawy chrzescijanskiej”.
Zespo6t parafian postawit sobie za cel realizowanie tej wartosci w sposob czynny, co zaowoco-
walo podjeciem pracy pielggnacyjnej nad pacjentami oddzialu zakaznego w szpitalu w Nowej
Hucie. ,,[...] Szczegodlnie ktadlismy akcent na te znaki, przy pomocy ktorych drugi czlowiek
dowiaduje si¢, ze my go kochamy i nie tylko dowiaduje si¢ ... ale jest w stanie oprze¢ si¢ na mi-
tosci drugiego cztowieka.” Czynna milo$¢ blizniego miala si¢ wyraza¢ w postawie wobec naj-
bardziej cierpigcych, w konkretnych dziataniach, otaczaniu ich troskliwa opieka, oddawaniu im
swojego czasu, energii, uwagi. Por. Jerzy Drazkiewicz (red.), W strong cztowieka umierajqce-
go. O ruchu hospicjow w Polsce, IS UW, Warszawa 1989, s. 106; oraz Mirostaw Gorecki, Ho-
spicjum w stuzbie umierajgcych, Wyd. Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2000, s. 76-77.
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i wreszcie, zeby umieral z godnos$cig i, o ile to mozliwe, uzyskal stan we-
wnetrznej akceptacji.

Ale za kazdym razem jest to ,,dobro” rozumiane specyficznie — nie dobro pa-
ternalistycznie zdefiniowane przez lekarza — okreslajace, co bytoby najlepsze
dla pacjenta, ale dobro, ktore sam pacjent wybiera dla siebie. Podkresla si¢ tu
autonomi¢ chorego, jego decyzje, jego wybory. To on decyduje. On jest
w centrum uwagi. Jedna z podstawowych norm dotyczy respektowania praw
pacjenta jako autonomicznego, osadzonego w sieci ,naturalnych” relacji
cztowieka. Zatozenie traktowania go w sposob holistyczny — wymusza pomoc
wszechstronng, czyli: medyczng, socjalng, psychologiczng i duchowa — nie
naruszajaca jednak jego autonomii i systemu wartosci.

Kolejna norma dotyczy budowania atmosfery zaufania i szczerosci w relacji
z pacjentem. Oznacza to, ze pacjenta nie wolno oklamywa¢. Nie wolno bu-
dowa¢ wokot niego tzw. ,,zmowy milczenia” — tak czesto spotykanej na od-
dzialach onkologicznych, kiedy to cale najblizsze otoczenie chorego wie
o tym, ze z chorym jest bardzo Zle, ale jemu samemu wmawia si¢, Z jego cho-
roba ma charakter przejsciowy i ze pacjent niedtugo wroci do zdrowia. Trzeba
moéwic prawde.

PRAWDA odnosi si¢ tutaj do najbardziej dramatycznych interakcji zwigza-
nych otwieraniem kontekstu swiadomosci (Glaser, Strauss, 1964) poprzez sy-
gnalizowanie i komunikowanie pacjentowi informacji o jego terminalnym
stanie. Szczero$¢ jest tu podstawowa wartoscig, domagajaca si¢ realizacji, ale
nie wolno przekazywaé prawdy ,na site” i za wszelka cene. Rowniez tutaj
ujawnia si¢ zasada ,,dobra chorego” definiowanego przez niego samego. To
jego zapotrzebowanie informacyjne ma by¢ zaspokajane, a nie ,,informatora”.
Jesli pacjent nie jest gotowy przyja¢ wiedzy o swoim terminalnym stanie, jesli
jej unika, jesli zaprzecza — nie mozna informowac go na sitg.

Z drugiej jednak strony nie mozna pozostawi¢ chorego w catkowitej niewie-
dzy i wykorzystujac mechanizm zaprzeczania pacjenta — pozostawi¢ go
w nie§wiadomosci dramatyzmu sytuacji. Co$§ trzeba zrobi¢. Hospicjanci
i przedstawiciele opieki paliatywnej radza sobie z tym, przyjmujac ujawnienie
prawdy za docelowy punkt ich ,,rozmowy” z pacjentem — rozmowy, ktora
trwa od momentu przyjecia pacjenta pod opieke, a konczy z jego odejsciem.
Kiedys$ nadejdzie moment ujawnienia prawdy. Opiekun musi by¢ czujny i za-
dbac o to, aby pacjent zmierzyl si¢ z nig w odpowiednim momencie. Nikt nie
méwi prawdy na site’. Powiedzie¢ trzeba — ale tylko tyle ile chce wiedzieé

33 Por. A. Kacperczyk, Budowanie interakcji z nieuleczalnie chorym, ,,Kultura i Spoteczen-
stwo”, (t. XLII) nr 2, 1998, s. 181-200 oraz Opieka nad pacjentem w stanie terminalnym (na
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pacjent, ile zniesie. Przekaza¢ tylko tyle, ile zdota udzwigna¢. Przekazywanie
prawdy jest procesem. Dawkuje si¢ ja matymi kroplami, ze Swiadomoscia, ze
za kazdym razem, kiedy udzielamy odpowiedzi — przyjmujemy na siebie od-
powiedzialno$¢ za chorego. Nie mozna pozostawi¢ go samemu sobie z taka
wiadomoscig.

Podstawowe normy postepowania zawierajg si¢ w hasle: ,,Assistentia, Pallia-
tiva et Pastoralis” — czyli Towarzyszenie, Niesienie Ulgi w Cierpieniu oraz
Opieka Duchowa. Z tego wynika wszystko inne: bezpieczenstwo, akceptacja
chorego, tolerancja, ciepto, budowanie poczucia bezpieczenstwa, zaspakajanie
potrzeb poszczegolnych uczestnikow.

Kultura organizacyjna to wartosci i $wiat dziatan zorganizowany wokot war-
tosci. Wartosci w tym $wiecie nie moga wyklucza¢ si¢ wzajemnie, cho¢ nor-
my — tak. Np. wartoscig jest prawda i szczero$¢ — wymuszajace normg: ,,Nig-
dy nie oktamuj pacjenta”. Ale inna norma mowi: ,,Nie dobijaj pacjenta praw-
da okrutng”, ,,Nie rob i nie méw niczego, co pogorszy jego samopoczucie”.
Uczestnicy antycypujac kolejne etapy sprawowania opieki muszag wciagz decy-
dowac o tym ktéra z norm jest bardziej adekwatna w danej sytuacji. Pozwala
im na to stabilny i klarowny system przekonan o tym, co najcenniejsze w po-
dejmowanym dziataniu.

Dziatania uczestnikow nie opieraja si¢ na jakim$ dowolnym ,.konglomeracie
wartosci”, ale na systemie warto$ci narracyjnie ze sobg splecionych, ktére w
swoim najglebszym wymiarze odnosza si¢ zawsze do zycia wspolnotowego i
stuza przetrwaniu jakiegos spotecznego §wiata.

8. ZALOZENIA PODSTAWOWE

Cho¢ nieobserwowalne i najcze$ciej nieuswiadamiane — zatozenia podstawo-
we wyznaczaja obszar troski. Dotykajg bowiem podstawowych obszaréw eg-
zystencjalnych: stosunku do otoczenia, natury rzeczywisto$ci, czasu i prze-
strzeni, istoty natury ludzkiej i ludzkiego dzialania oraz stosunkow spotecz-
nych, wytwarzajac przyjety w grupie i sktaniajacy do okreslonych dziatan ob-
raz rzeczywistosci.

Rzeczywistos¢ opiekundéw jawi sie tu jako morze ludzkich potrzeb. Swiat
dzieli si¢ na ,,potrzebujacych” i ,,niosgcych pomoc”. A potrzeby umierajacych
postrzegane sa jako najpilniejsze. Zdanie: ,.Spieszmy sie kocha¢ ludzi — tak
szybko odchodzq”, ktore mogltoby stanowi¢ motto kazdego hospicjum — wyra-
za perspektywe kurczacego si¢ czasu, w ktorym jest jeszcze tyle do zrobienia,

przykladzie analizy przypadku konkretnej instytucji), ,,Kultura i Spoleczenstwo”, (t. XLIII)
nr 2, 1999, s. 103—128.
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ale zeby pomdc, trzeba si¢ spieszy¢, bo kazda prosba pacjenta moze by¢
ostatnia... Dlatego pacjent umieszczany jest w samym centrum zainteresowa-
nia, a jego ostatnie chwile zycia najcenniejsze. W tej hierarchii waznosci po-
trzeb nastepne miejsce zajmuje rodzina chorego, a dalej zespdt opiekundw.
W istocie wiele sposréd norm dotyczy wasnie sytuacji w zespole, respekto-
wania potrzeb uczestnikow organizacji, ich wzajemnego wspierania si¢
w pracy, dzielenia si¢ wiedza i obcigzeniami, wspdolnego rozwigzywania pro-
blemow. Na plan pierwszy zawsze jednak wysuwa si¢ osoba pacjenta.
Szczegdlne znaczenie majg tu zatozenia dotyczace pojmowania prawdy. Mi-
1os¢ 1 prawda jako najwyzsze wartosci — z ktorych wyptywaja wszelkie dalsze
normy: szczerosci wobec pacjenta, nie oszukiwania go, zgody na prawdziwe
spotkanie z nim jako umierajacym i cierpigcym — ucieles$niaja podstawowe za-
lozenie, ze: prawda ma dla cztowieka moc uzdrawiajacg. Koi, uspokaja, daje
sile, pozwala przej$¢ z godnoscia przez ostatni etap, domknaé choremu swoje
wlasne sprawy, a jednocze$nie — zblizy¢ sie do ludzi. Zatozenie to obwarowa-
ne jest normami szacunku dla autonomii pacjenta i respektowania jego po-
trzeb (réwniez informacyjnych), ale pozostaje niezmienne.

Natura ludzka postrzegana jest przez pryzmat poszukiwania i respektowania
ludzkiej godnos$ci — odnajdywania jej w nawet najbardziej dramatycznych sy-
tuacjach. Kazdy cztowiek bez wzgledu na swoj stan, przekonania, przesziosé
— posiada swoja godno$¢, zastuguje na mitos¢, akceptacje, szacunek
i troskliwg opieke. Sam opiekun zyskuje jednak godnos¢ i szacunek dopiero
poprzez realizowanie warto$ci w dzialaniu. Na swoja ,,godno$¢” — musi nieja-
ko zapracowaé. Czlowiek jest cztowiekiem, jedynie gdy potrafi umitowaé
swojego blizniego, obdarzy¢ miloscia, ofiarowa¢ samego siebie. Wizja ludz-
kiej aktywnosci zostaje tu rozdwojona (zgodnie zresztg z podzialem $wiata na
Dawcow 1 Biorcow) od chorego nie wymaga si¢ niczego i akceptuje si¢ go
bezwarunkowo, od siebie samego — jako opiekuna wymaga si¢ jednak bardzo
wiele. Chyba najwigcej, bo innym opiekunom mozna okaza¢ pobtazliwos¢.
Najwazniejsze zatozenia dotycza warstwy relacyjnej — natury stosunkéw mig-
dzyludzkich oraz wynikajacych stad powinnosci. Trzeba sobie pomagac.
W istocie sfera podstawowych zatozen, to spetryfikowane i bardzo silnie za-
korzenione normy i wartosci, to takze pewien obraz, charakterystyczna dla
sposobu myslenia uczestnikdw wizja §wiata i wlasnego w nim miejsca.
Jednym z najwazniejszych zatozen jest przekonanie o warto$ci tego typu pra-
cy i realizowania w niej siebie, swojej wlasnej drogi, wlasnego powolania.
Bez glebokiego przekonania o tym, ze wytwarza si¢ tu ,,co$ dobrego” — opie-
ka paliatywno-hospicyjna prawdopodobnie nie bytaby mozliwa.
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W istocie bardzo trudno jest rozdzieli¢ te sfery: artefaktualng, norm, wartosci
i podstawowych zatozen. Sg one ze soba nierozerwalnie splecione, tworza
jednos¢ w postaci podejmowanych dziatan — tak jak sg one realizowane. Roz-
bior taki jest zawsze niepelny i z trudem realizuje cel analityczny.

9. PROFIL KULTURY

Czy mozna scharakteryzowac ogo6lnie kulture organizacyjng osrodkoéw opieki
paliatywnej i1 hospicyjnej? Zwazywszy na ogromne zroznicowania formalne
oraz strukturalne badanych zespotow, opis taki musi budzi¢ duze watpliwosci
ze wzgledu na niebezpieczenstwo zbytnich uproszczen — bo czy mozna mo-
wi¢ o kulturze organizacyjnej catego spotecznego §wiata? Z drugiej jednak
strony istnieje tak wiele wspdlnych i na tyle jednolitych aspektow pracy
w opiece nad nieuleczalnie chorym pacjentem, ze trudno nie pokusi¢ si¢
0 pewne uogolnienia.

Jesli wezmiemy pod uwage wszystko, co taczy tego typu organizacje, wszyst-
kie te cechy, ktore powielaja sie w wielu z nich, mozna naszkicowa¢ globalny
profil ich kultury organizacyjnej. Taka wstepna klasyfikacja narzuca si¢, gdy
probujemy przyjrze¢ si¢ tym zespolom przez pryzmat istniejgcych
w literaturze typologii kultur, opartych na biegunowych charakterystykach:
pozytywna — negatywna; introwertyczna — ekstrawertyczna; zachowawcza —
innowacyjna; mg¢ska — kobieca; biurokratyczna — pragmatyczna; elitarna —
egalitarna; silna — staba®. Jakie miejsce w sieci tych kontinuéw zajetaby kul-
tura organizacyjna zespoldw opieki paliatywnej i hospicyjnej’’?

Po pierwsze, musielibySmy okresli¢ t¢ kultur¢ jako zdecydowanie
POZYTYWNA, czyli motywujaca uczestnikow do niezwykle wydajnej, za-
angazowanej i zgodnej z misja organizacji pracy. Bardzo trudno jest sobie
wyobrazi¢ kulturg¢ negatywng w zespole, ktorego uczestnicy spotykaja si¢ na
co dzien z bolem, cierpieniem, umieraniem, wykonujac przy tym zadania nie-
zwykle obciazajace fizycznie i psychicznie. Zespoty, ktore przetrwaly i dzia-
tajg, swoim istnieniem udowadniajg, ze udato si¢ im wygenerowaé pozytywna
kulture organizacyjng, pozwalajaca uchroni¢ uczestnikow przed wypaleniem

3 Lidia Zbiegien-Maciag, Kultura w organizacji. Identyfikacja kultury znanych firm, Wyd.
Naukowe PWN, Warszawa 1999, s. 52—-63.

37 Ramy niniejszego opracowania nie pozwalaja na wyczerpujaca dokumentacje przedsta-
wianych cech profili kultur, co najwyzej umozliwiajag ogdlne uzasadnienia, jednak przedsta-
wiane wnioski pozostajg w bezposrednim zwiagzku z analizg bogatych materialéw dotyczacych
dziatalno$ci omawianego spolecznego $wiata.



174 ANNA KACPERCZYK

(burn-out) 1 pokonywac codzienne trudno$ci zwigzane ze sprawowaniem
opieki nad umierajacymi’®.

Kultura taka nie bytaby mozliwa bez pracy zespotowej, ktorej wage podkre-
$lali wszyscy moi rozmowcy. Ciepto emocjonalne, dzielenie si¢ z innymi
swoimi emocjami, czeste wyrazanie wzajemnej sympatii i podziwu, docenia-
nie pracy innych, troska o ,,mlodziez” wchodzacg dopiero do zespotu —
wszystkie te elementy mozna bez trudu odnalez¢ w funkcjonujacych jednost-
kach. Wspieranie si¢ wzajemne w pracy, dzielenie si¢ obowigzkami i wyre-
czanie innych, czerpanie z zasobow wsparcia zespotowego i dostarczanie
wsparcia innym, nie izolowanie si¢ ale uczestnictwo we wspoélnocie — buduja-
ce glebokie i pozytywne wiezi w zespole — sa bardzo charakterystyczne dla
obserwowanych przeze mnie osrodkow. Uczestnicy dziataja w duchu wspot-
pracy a nie wspotzawodnictwa®. Relacje sg silnie spersonalizowane, kontakty
osobiste — bezposrednie, podejmowane dziatania — samodzielne, ale skoordy-
nowane. Uczestnicy wykazuja ogromna elastyczno$§¢ w stosunku do zadan
i sytuacji, jakie napotykaja w pracy, zazwyczaj wykonujg wigcej niz trzeba,
bezinteresowne ofiarowujac swoj czas, energig, a nawet wlasne zasoby finan-
sowe (np. dojezdzajac na wlasny koszt do chorego w domu). Wszystko pod-
porzadkowane jest podstawowemu celowi — pomoc choremu, nie$¢ mu ulge
w cierpieniu, bo to pacjent jest ostatecznym podmiotem pracy zespotu.

Po drugie, nalezy okresli¢ t¢ kulture jako wzglgdnie EKSTRAWERTYCZNA.
Osrodki opieki paliatywnej czy hospicyjnej muszg by¢ otwarte na otoczenie
chociazby dlatego, ze stamtad ,,przychodzg” i tam ,,zamieszkuja” potencjalni
podopieczni, a dziatalnos¢ wigkszosci jednostek (ponad 90%) sprowadza si¢
gtéwnie do opieki domowe;.

Dla hospicjow opierajacych swoje dziatania na wolontariacie, ekstrawertyzm
jako cecha kultury organizacyjnej stanowi ponadto warunek przetrwania. Ho-
spicjum musi by¢ otwarte na otoczenie nie tylko dlatego, ze odnajduje w nim
sponsorow oraz liczne zasoby niefinansowe (np. w postaci niezbednych pro-
duktéw czy ustug wykonywanych na rzecz osrodka), ale takze dlatego, ze
otoczenie stanowi potencjalne zrédto nowych cztonkéw organizacji — przy-
sztych wolontariuszy. Poza tym sama idea opieki nad pacjentem — zaktadajaca
przeciez jej systemowos$¢ — kieruje uwage uczestnikow na to, co dzieje si¢ po-

¥ Wyjatkowy przyktad stanowia osrodki, w ktérych pozytywna motywacja uczestnikow
plynie stad, ze w okolicy nie ma zadnego innego miejsca zatrudnienia niz stacjonarny oddziat
dla terminalnie chorych. Por. A. Kacperczyk, Wsparcie spoleczne..., op. cit. s. 231.

3 Jesli duze sily $cieraja si¢ w zespole i trudno o kompromis miedzy uczestnikami — zespot
predzej rozpada si¢ na dwie jednostki niz pozostaje zespolem wewngtrznie poréznionym czy
sktéconym. Zawsze na pierwszym miejscu stawia si¢ dobro pacjenta.
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za osoba chorego — w jego najblizszym otoczeniu, w rodzinie, w §rodowisku
lokalnym. Aby skutecznie realizowaé swoje funkcje wickszo$¢ hospicjow
musi dba¢ o dobre relacje z przedstawicielami tych wszystkich instytucji na
swoim terenie, ktore z racji swoich uprawnien i poprzez charakter swojej
dzialalno$ci instytucjonalnej sa wlaczone w opieke nad ludzmi chorymi, sa-
motnymi, potrzebujacymi pomocy, w realizowanie funkcji socjalnej, opiekun-
czej, medycznej, integracyjnej oraz te, ktore sa wladne wplywac na realizacje
tych zadan i rozwigzywa¢ problemy pojawiajace si¢ w tym obszarze™.
Oddziaty opieki paliatywnej nie sa tak bardzo uzaleznione od swojego oto-
czenia, zasilane jako jednostki budzetowe, mogg funkcjonowaé wzglednie
niezaleznie od sponsoréw instytucjonalnych i prywatnych darczyncéw. Poza
tym — skoncentrowane nieco bardziej na opiece medyczno-pielegnacyjnej
i poradnianej, a nie srodowiskowej i prowadzone raczej jako zespoty pracow-
nikow etatowych niz wolontariuszy, w swoim funkcjonowaniu nie sa tak uza-
leznione od naplywu wyszkolonych wolontariuszy a swoja kadrg czerpig spo-
$rod przedstawicieli zawodéw medycznych. Ta profesjonalizacja wyznacza
w wigkszosci przypadkoéw nieprzekraczalne ramy. Nie znaczy to, ze i tutaj nie
zdarzaja si¢ zespoly korzystajace z wolontariatu, ale to, ze obecno$¢ wolonta-
riuszy nie stanowi tu warunku niezbgdnego do istnienia jednostki organiza-
cyjnej, a prymat w pracy wiodg raczej zatrudnieni na etatach lekarz, piele-
gniarka. Zasada otwarto$ci na rodzing chorego obowigzuje jednak i tutaj —
wlaczanie jej do swoich prac, nie izolowanie jako zbednej, ale, angazowanie,
a wiec traktowanie jej systemowo jest elementem definicyjnym opieki palia-
tywnej.

W sumie zaden z tego typu osrodkoéw nie moze by¢ skoncentrowany jedynie
na swoim wnetrzu, niechgtnie komunikowac si¢ z otoczeniem czy stosowaé

4033 to: zarowno Kosciot i miejscowe organizacje parafialne, instytucje opieki medycznej
na danym terenie, instytucje pomocy spotecznej i srodowiskowej, instytucje samorzadowe, spo-
teczno$¢ lokalna, potencjalni i aktualnie sponsorzy i ofiarodawcy i wreszcie Kasy Chorych lub
ich odpowiedniki. Opieka paliatywno-hospicyjna wymaga dziatania zespotowego nie tylko
w wymiarze pracy konkretnego os$rodka, ale w sensie uruchomienia uktadu kontaktow osobi-
stych i uaktywnienia catej sieci zaangazowanych w opieke podmiotow. Budujac relacje ze swo-
im otoczeniem hospicjum najczeSciej poszukuje instytucjonalnego oparcia. Odnalezienie go
jest niekiedy warunkiem przetrwania os$rodka. Nie jest bez znaczenia fakt, czy w otoczeniu
znajduja si¢ organizacje czy instytucje, ktore rozumieja potrzebe opieki nad nieuleczalnie cho-
rym pacjentem i wynikajace z tego problemy organizacyjne. Praca hospicjum oddziatuje na
wiasne otoczenie i wymusza w nim pewne zmiany nie tylko dlatego, ze szerzy wiedz¢ o sposo-
bach niesienia pomocy pacjentom, ale takze przez to, ze podejmowanie dziatalnosci tego typu
budzi odpowiedzialno$¢ lokalnych podmiotéw, gdyz stanowi nieustanne przypomnienie o ich
powinno$ci wobec osob nieuleczalnie chorych. Por. A. Kacperczyk, Wsparcie..., op. cit.,
s. 131-140.
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polityke izolowania si¢ w kontaktach zewnetrznych. Samowystarczalno$é
i opieranie si¢ jedynie na wlasnych zasobach w przypadku zadan tak koszto-
chtonnych jak opieka nad umierajagcym przewlekle chorym pacjentem prak-
tycznie nie moze tu wchodzi¢ w gre. W zespotach wlaczajacych do swojej
pracy wolontariuszy nie ma miejsca na podejrzliwos¢ wobec obcych i no-
wych, blisko$¢ musi wytwarza¢ si¢ szybko, gdy kazda para rak jest potrzebna
i liczy si¢ we wspolnym zamierzeniu. Mimo, ze jednostki paliatywne sg nieco
mniej ekstrawertyczne niz hospicyjne, kazdy zesp6t musi by¢ w pewien spo-
sob otwarty na otoczenie i aktywnie w nim dziata¢, pozyskujac sprzymierzen-
cow do wspolpracy, angazujagc w opieke nad umierajagcym i jego bliskimi
wszystkie te instytucje, ktore w jakikolwiek sposob sg za nich odpowiedzialne
i ktére moga wspomoéc osrodek w jego dziataniu. Wigkszo$ci osrodkow
w prowadzeniu tego rodzaju dziatalnosci potrzebne jest oparcie instytucjonalne.
Po trzecie, osrodki paliatywne i hospicyjne okresli¢ nalezy jako INNO-
WACYIJNE. Innowacyjno$¢ ujawnia si¢ w kazdym niemal aspekcie i na kaz-
dym poziomie pracy — dotyczy bezposrednich relacji migdzy opiekunem
i podopiecznym, relacji i zasad panujacych w zespole — konstruowanych pod
katem potrzeb pacjenta, a takze w szerszym wymiarze pracy osrodka — przy
zdobywaniu §rodkoéw na swoja dziatalno$¢ oraz zjednywania sobie w otocze-
niu sprzymierzencow i partnerow.

Pojawia si¢ jako cecha konieczna przede wszystkim ze wzgledu na trudny do
dookreslenia i wcigz zmieniajacy sie cel opieki. Mozna by powiedzie¢, ze
praca tego typu jest innowacyjna z konieczno$ci — opiekun wobec pacjenta
ijego rodziny musi by¢ uwazny i elastyczny, poniewaz za kazdym razem
»Wytwarza” co$ innego. Szczgscie podopiecznego ma wymiar wysoce subiek-
tywny, potrzeby sa niepowtarzalne jak zapis biograficznych doswiadczen
osoby. Indywidualna sytuacja chorego i jego bliskich dyktuje co i jak nalezy
zrobi¢ aby naprawde pomoc.

Kultura zespotow hospicyjno-paliatywnych jest takze innowacyjna na plasz-
czyznie bezposrednich kontaktow migdzy dawcami i odbiorcami wsparcia.
Opiekunowie wrzucani sg za kazdym razem w nowe sytuacje, w nowe $rodo-
wiska rodzinne, nie wybieraja jakimi pacjentami przyjdzie im si¢ zajmowac,
jaki status spoteczno-materialny beda reprezentowaé podopieczni — musza
by¢ gotowi na wszystko.

W charakter tej pracy wpisana jest zmiana. Samo przyjecie pacjenta pod
opieke juz zapowiada zmiang w postaci jego przewidywanego zgonu i osiero-
cenia jego bliskich. Nie moze by¢ tu mowy o kulturze zorientowanej na prze-
sztos¢ 1 potrzeby stabilizacji. Wprost przeciwnie widoczne jest state dazenie
do rozwoju — doskonalenia wlasnych umiejetnosci opiekunczych, pielegna-
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cyjnych, wzbogacanie duchowe — pozwalajace wspiera¢ innych. To na po-
ziomie indywidualnym. Na poziomie organizacji — rbwniez pojawia si¢ silne
dazenie do rozwoju, ekspansji, rozszerzania obszarow, jakie objete sg opieka
jednostki, poszerzanie wlasnej bazy i zaplecza. Jednostki organizacyjne prze-
chodza nieustanne szkolenia, ktore same w sobie staja si¢ elementem rytual-
nym.

Innowacyjno$¢ wymuszana jest takze z uwagi na szczupto$¢ $rodkow mate-
rialnych jakimi dysponuja jednostki. Ich niedosyt, a czasami catkowity brak,
wymaga ogromnych naktadéw pomystowosci i zaangazowania, zeby osiggnaé
zamierzony efekt dostarczania pomocy potrzebujacym®'.

Nie znaczy to, ze zmiany nie wywoluja zadnego oporu. Niepokoja gléwnie
z powodu obaw o zatracenie idei opieki, ,,czystosci tej idei”. Kolejne reformy
systemu opieki zdrowotnej, zmiany przepiséw o zakladach opieki medycznej
wcigz stawiajg osrodki tego typu przed nowymi wyzwaniami i wywotuja ko-
nieczno$¢ ciaglego dostosowywania si¢ do zmieniajacej si¢ rzeczywistosci.
Ich kultura organizacyjna musi by¢ innowacyjna i gotowa ponosi¢ liczne
koszty wlasne, radzi sobie i dobrze funkcjonuje w burzliwie zmieniajacym si¢
srodowisku, przystosowujac si¢ do kolejnych zmian przepisow i kolejnych
czesto niefortunnych obrotow reformy opieki zdrowotne;.

Jest tez zywotnie zainteresowana rozwojem, bez trudu podejmuje ryzyko, pa-
trzy w przysztos¢, kresli dlugofalowe plany, zorientowana jest na ludzi dyna-
micznych, zdolnych, nastawionych na osiagnigcia i gotowych na zmiany, po-
trafigcych podejmowac ryzyko. Innowacyjnos¢ jako cecha ,,organizacji ucza-
cej si¢” ujawnia si¢ tu rowniez, gdy pracownicy potrafig zachowa¢ krytyczny
stosunek do przyjetych w organizacji regut i nie wahajg si¢ ich zmieni¢, jesli
krepuja one ich dzialania i utrudniajg niesienie pomocy pacjentowi. Totez ho-
spicja pozostaja zachowawcze jedynie w sferze osiowych wartosci i norm, ale
niezwykle elastyczne w sferze rozwigzan organizacyjnych.

Po czwarte, kulture organizacyjng opisywanych o$rodkéw z calg pewnosciag
okresli¢ nalezy jako KOBIECA™. Sama idea opieki nad najbardziej stabymi
i niewydolnymi cztonkami spoteczenstwa, cierpiagcymi na nieuleczalne pro-
wadzace do zgonu schorzenia ma wymiar ,.kobiecy” — realizuje ideg troski
o cztowieka, w ktorej nie ma miejsca na rywalizacjg¢, agresje, okazywanie si-

W jednym z wizytowanych przeze mmie hospicjow, cata dziatalnoé realizowana byta
wolontaryjnie. hospicjum wytworzyto taki uktad zobowigzan wzajemnych we wtasnym srodo-
wisku lokalnym, ktory pozwalal mu sprawnie funkcjonowaé dostownie ,.bez obracania pie-
niedzmi”. Por. Kacperczyk A., Wsparcie..., op. cit., s. 136 i nastgpne.

* W rozumieniu Ho fstede G., Kultury i organizacje. Zaprogramowanie umy-
stu, PWE, Warszawa 2000.
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ly. Jest to kultura nastawiona raczej na zaspokajanie potrzeb niz realizowanie
zadan. Po pierwsze potrzeb pacjenta, po drugie jego najblizszych a po trzecie
samych opiekundéw — uczestnikow organizacji. Juz raczej zespot podzieli si¢
na dwa — realizujace na swoj sposob idee, niz bedzie toczy¢ w swoim wnetrzu
rywalizacyjne gry. Eksponowanymi wartos$ciami sa ,,ciepto”, budowanie po-
czucia bezpieczenstwa, zaspakajanie potrzeb uczestnikow. Jest to kultura
,kobieca” w najpetniejszym rozumieniu tego stowa — przyjazna, wspierajaca,
wyrozumiata, oddana, stuzebna.

Po pigte, kultura ta jawi si¢ jako niezwykle PRAGMATYCZNA. Uczestnicy
starajg si¢ omija¢ wszelkg biurokracje i formalizacje¢ — dowolnos¢ zachowan
jest wrecz wskazana, byle zachowany zostat podstawowy cel — jakim jest stu-
zenie dobru pacjenta. Pracujacy nie oczekuja wyraznych wytycznych nikt im
nie mowi, ze chorego trzeba potrzymac za r¢ke, albo pogtaskaé, albo pocato-
wac, przytuli¢, nigdzie nie jest to zapisane, nie ma i nie moze by¢ jednolitych
procedur, a brak sankcji za zachowania niezgodne z regulaminem idzie w pa-
rze z brakiem takich zachowan. Przepisy normujace powinnosci uczestnikow
ograniczone sg do niezb¢dnego minimum , obejmujacego jednak podstawowa
zasade, ze najwazniejszy jest pacjent, ku niemu kierowane sg wszelkie dziala-
nia, a jego samopoczucie jest miernikiem skutecznosci. Opiekunowie ze swo-
jej strony podejmujg nieustanne wysitki doskonalenia wtasnych umiejetnosci,
samoksztatcenia, samopoznawania, uczestnicza w kursach i szkoleniach
i w efekcie podnoszg profesjonalizm wlasnego dziatania.

Po szoste, jest to kultura EGALITARNA. Z uwagi na ogromne zréznicowanie
— przy zachowaniu wspoélnego celu: ulzy¢ cierpieniom pacjenta, podnies¢ ja-
kos$¢ jego zycia, sprawi¢ aby poczut si¢ lepiej (cho¢ na chwilg) — struktura or-
ganizacyjna jest niezwykle sptaszczona. Uwagi i decyzje wolontariuszy sa
traktowane tak samo powaznie jak zorientowanych profesjonalnie lekarzy czy
pielegniarek Pielggniarka moze odmowic¢ swojej przetozone;j, jesli uwaza, ze
jej decyzja stoi w sprzecznosci z potrzebami pacjenta: ,,Nie, pani doktor, tu
pacjent jest moim szefem” — zwraca si¢ do lekarki, a tamta po chwili namystu
przyznaje jej racj¢, bo czuje i uwaza tak samo. Opinia doktora nie jest waz-
niejsza niz opinia szeregowego wolontariusza — tworza wspoélnote celu.
Rownosé jest podkreslana w rytuatach zebran catego zespotu, kiedy wszyscy
uczestnicy skupiajg si¢ i wspdlnie rozwigzuja problemy, dziela si¢ wiasnymi
spostrzezeniami dotyczacymi chorych, ich rodzin, wlasnej pracy, relacji w ze-
spole, obmy$lajg wlasciwg strategi¢ postepowania wobec pojawiajgcych sie
na biezaco problemow.
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W zasadzie kazdy moze wej$¢ i zosta¢ w zespole, przydac sig, odnalez¢ swoje
miejsce w strukturze zadaniowej — jesli nie przy pacjentach, to przy pracach
organizacyjno-porzadkowych.

I wreszcie, po siddme, mamy do czynienia z kultura SILNA. Jej wyznaczni-
kami s3: stabilno$¢, wysokie kompetencje oraz zaangazowanie uczestnikow.
Dziatania regulowane s3 tu niepisanymi normami, a personel musi wykazaé
si¢ wysokimi kompetencjami w réznych aspektach pracy. I chociaz trudno
zmierzy¢ jako$¢ ostatecznego ,,produktu” — to jednak wysoki stopien zaanga-
zowania cztonkow w polaczeniu z przezywanym przez nich silnie poczuciem
misji i ,,bycia potrzebnym” — pozwala wnioskowac o proefektywnosci tej kul-
tury organizacyjne;.

Kolejne cechy opieki paliatywno-hospicyjnej: budowanie przez uczestnikéw
wspolnoty, w ktorej dzielenie si¢ zadaniami i problemami, wzajemne wyrg-
czanie si¢, wspoltpraca sa czym$ naturalnym, gdzie pojawiaja si¢ dziatania
spontaniczne i niewymuszone a takze znika potrzeba stosowania motywato-
row zewnetrznych i ekonomicznych — sg takze wyznacznikami silnej kultury.
Podsumowujac, mozna powiedzieé, ze zespoly opieki paliatywno-hospicyjnej
wytwarzaja silng, egalitarng i pragmatyczna, pozytywna, ekstrawertyczna, in-
nowacyjng a zarazem kobiecg kultur¢ organizacyjng. Ale czy mozna to
stwierdzi¢ w odniesieniu do wszystkich jednostek? Na ile zespoty r6znig si¢
od siebie pod tym wzgledem migdzy sobg? Czy mozna tu méwic o kulturze
organizacyjnej catego srodowiska czy uprawnione jest jedynie prezentowanie
kultury poszczegdlnych zespoldw? Pytania te sa wazne, poniewaz przypomi-
naja, ze opisana kultura organizacyjna — stanowi jedynie pewien ,.typ idealny”
wygenerowany na podstawie wiedzy o wielu r6znych os$rodkach.

Usitowatam ukaza¢ wewnetrzne zrdznicowania tego modelowego ujecia,
omawiajac genezg spotecznego $wiata, ktora nie jest tu bez znaczenia, ponie-
waz kultura organizacyjna nie jest tworem ahistorycznym. Dziatania, ktore ja
wytwarzaja 1 podtrzymujg, w ktorych ona ujawnia si¢ i trwa majg okreslong
lokalizacj¢ czasowo-przestrzenng. Ich historia w duzej mierze zawazyla na
tym czym sa i jak dzialaja poszczegolne zespoty, a wiec na ksztalcie ich kul-
tury organizacyjnej. Wskazanie roznic mi¢dzy konkretnymi o$rodkami poka-
za¢ mialo to, co specyficzne dla konkretnych kultur organizacyjnych
w zwigzku z poziomem zaangazowania cztonkow i typami ich autodefinicji.
Roznice rysujg si¢ tu wyrazne.

Wysitkom uchwycenia kultury organizacyjnej prezentowanych zespolow to-
warzyszyto jednak przekonanie o tym, ze w spotecznym $wiecie istnieje pe-
wien rozlegly obszar podobienstw zwigzanych z samym przedmiotem pracy,
jakim jest realizowanie opieki nad nieuleczalnie chorym czlowiekiem,
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a specyfika organizowania tego typu opieki musi w pewien sposéb naznaczac
i ujednolica¢ wytwarzane kultury dziatajacych osrodkow.

10. PODSUMOWANIE

Prawdziwe przyczyny istnienia organizacji nie wyczerpuja si¢ w produkcji
i wytwarzaniu zyskow ekonomicznych, ale dotycza sfery budowania wspol-
noty i realizowania warto$ci. Metafora kulturowa wyraza to najpetniej. Orga-
nizacje nonprofitowe stanowig modelowy przyktad sytuacji, w ktorej wazne
spolecznie dziatania, wymagajace ogromnej wiedzy, zaangazowania, wysitku
organizacyjnego oraz dobrej koordynacji, podejmowane sa nie dla zysku, ale
dla zaspokojenia waznych spotecznych potrzeb. A to, co w efekcie podejmo-
wanych dziatan udaje si¢ osiagna¢ jest czyms, czego nie da si¢ zmierzy¢ ani
wyceni¢ (gdyby tak bylo, praca nad nieuleczalnie chorymi pacjentami czy
wychowywanie dzieci bytyby jednymi z najlepiej ptatnych).

Kultura jako wytwarzana przez wspolnote ludzi postugujacych si¢ podobnymi
schematami znaczen, tym samym jezykiem, symbolami i skoncentrowana
wokot tego, co grupa uznaje jako wazne jest w istocie procesem wspolnoto-
wym, pozwalajacym nie tylko efektywnie organizowaé dziatania, ale prze-
trwa¢ organizacji jako calosci.

Uczestnicy organizacji nie sa w sensie rzeczowym elementami wchodzacymi
w sktad czego$, co posiada byt ponad ich bytem, ale sami ten byt wytwarzaja
swoim uczestnictwem i dziataniem. Organizacja nie moze wigc by¢ rozumia-
na jako zbior oséb czy serie dziatan, poddanych porzadkujacej i koordynuja-
cej zasadzie osiggania ustanowionych wczesniej celow, ale sama jest tg zasa-
da — dziataniem, uczestnictwem™.

Zamierzeniem moim byt opis szczeg6lnej kultury organizacyjnej zespolow
hospicyjno-paliatywnych pod katem wytwarzanych w niej wzoréw uczestnic-
twa, autodefinicji cztonkéw oraz motywacji opiekunow towarzyszacych ich
decyzjom o kontynuowaniu pracy i pozostaniu aktywnym cztonkiem organi-
zacji.

Przetrwanie tej kultury zalezy od codziennych zmagan poszczegdlnych jedno-
stek zaangazowanych w prace. Bohaterami staja si¢ ci, ktorzy swoimi wysit-
kami potwierdzaja wyjatkowos$¢ spotecznego $wiata opiekunow, ktorzy orga-
nizuja, ,,wyczarowuja” co$ z niczego, wymodla, wyprosza, znajdg sponsorow,
zorganizujg transport, zeby dostarczy¢ choremu materac...

 Por. Weick K. E., The Social Psychology of Organizing, Addison-Wesley Reading
Mass, 1979.
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Zeby podotaé tak ztozonemu wyzwaniu — musza mie¢ silng motywacje
i czerpa¢ ogromna satysfakcje. Gdzie$ pomigdzy poczuciem wymaganego
i wypetnionego juz obowigzku, pojawia si¢ asocjacyjny splot, przetwarzajacy
trudy dziatania w rado$¢ z dobrze wykonanej pracy, w ktorej dalo si¢ z siebie
wszystko, ,,oddato si¢ siebie drugiemu na stuzbe”, zrobito si¢ to, co nalezato.
Kluczem jest wlasnie przezywana i domagajaca si¢ realizacji warto$¢ etyczna
oraz spleciona z nig norma.

W artykule tym probowatam pokazaé, ze silnie zakorzenione wartos$ci buduja
silng 1 trwala kulturg organizacyjna. Jej sita jest sprawdzana i hartowana na
kazdym kroku w trudnych sytuacjach, ogromnych obcigzeniach fizycznych,
psychicznych, emocjonalnych jakich do§wiadczaja uczestnicy. Trudnosci te
nie powstrzymujg organizacji przed dziataniem i realizowaniem swojej misji.
Finansowa strona przedsigwzig¢cia — chociaz w duzym stopniu okresla jak
wiele mozna ofiarowa¢ podopiecznym i w jakich warunkach realizowana be-
dzie opieka — nie jest ani warunkiem koniecznym, ani wystarczajacym po-
dejmowania tego typu dziatan organizacyjnych. Osig i motorem dziatania sg
wartosci.

Czego mozemy si¢ ,,nauczy¢” od tej kultury? Jaka praktyczna wiedze moze-
my czerpa¢ patrzac na organizacje, ktorych ,,dzieta” powstaja ,,z niczego”,
a one same cz¢sto nie posiadajac wiasnych pieniedzy, podtrzymujg stresujaca,
mozolng i wyczerpujaca dziatalno§¢? Wniosek nie jest moze zbyt odkrywcezy,
potwierdza raczej to, czego od dawna $wiadomi sa badacze organizacji, ze:
silna kultura — wytwarzana i budowana jest na gleboko zinternalizowanym
1 spojnym systemie wartosci. Jej site generuje fakt, ze warto$ci, wokot ktorych
organizowanie jest dziatanie, sa autentycznie przezywane przez uczestnikow.
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ORGANIZATIONAL CULTURE OF PALLIATIVE AND HOSPICE CARE SERVICES
Summary

The object of the article is the analysis of organizational culture of the palliative and hospice
care-centers in Poland. The authoress focuses on a few, in her opinion, key aspects of organiza-
tional culture: she discusses the issues of auto-identification of participants, their motivation,
values, adopted norms, and some basic assumptions.

By means of the concept of the ‘social world’, the authoress presents basic differences between
the worlds of care attendants and the character of ‘subcultures’ created within their organiza-
tional frameworks. According to the authoress, the palliative and hospice care services generate
a strong, egalitarian pragmatic, positive, extravert, innovative and at the same time — female or-
ganizational structure.

The description of the culture of palliative and hospice care services from the perspectives of
patterns of participation produced within that culture, auto-definition of participants as well as
care attendants’ motivation accompanying their decisions about continuing work and remaining
an active member of organization — leads the authoress to the conclusion that a strong organiza-
tional culture is produced on the base of a deeply internalized and authentically felt by the par-
ticipants system of values.



