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RODZINA Z CHORYM TERMINALNIE W OPIECE PALIATYWNEJ W
ASPEKCIE MORALNO-SPOLECZNYM

Recenzowana rozprawa doktorska podejmuje wazng spotecznie i
jednoczesnie trudng problematyke towarzyszenia choremu terminalnie i jego rodzinie
we wszystkich aspektach zycia — fizycznego, psychicznego i spotecznego.
Koncentruje sie wiec na roznorodnych formach opieki paliatywnej, rozumianej — za
Swiatowg Organizacjg Zdrowia — jako wszechstronna opieka nad pacjentami
chorujgcymi  na nieuleczalne choroby, ktére nie poddajg sie leczeniu
przyczynowemu, sprawowang zazwyczaj w okresie kresu zycia i jako dziatanie,
majgce na celu poprawe jakosci zycia pacjentow i ich rodzin. Takie holistyczne
podejscie do opieki paliatywnej wykracza wiec poza aspekty medyczne i staje sie
wyzwaniem moralno-spotecznym. Na tym jego aspekcie koncentruje sie
recenzowana rozprawa doktorska. Jak deklaruje Autorka, ,celem niniejszej pracy jest
ukazanie, jak bardzo trudnym przezyciem dla rodziny jest stan terminalny jednego z
jej cztonkow, oraz przedstawienie holistycznej pomocy osobom, ktérych takie
doswiadczenie dotkneto” [strona 13]. Problematyka opieki paliatywnej poddana jest w
pracy wielostronnej analizie z punktu widzenia medycyny, psychologii, teologii i
bioetyki oraz doswiadczenia osdb postugujgcych w opiece paliatywnej. Jednak

kluczowg — przyjetg w pracy perspektywg — jest perspektywa moralno-spoteczna.

Podstawg recenzowanej rozprawy doktorskiej jest analiza literatury
przedmiotu w zakresie wymienionych dyscyplin naukowych w obszarze problematyki
opieki paliatywnej. Autorka deklaruje, iz w analizie wymienionej literatury i innych

materiatbw stosowata metode historyczno-poréwnawczg oraz przede wszystkim
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analityczno-syntetyczng. Przedmiotem jej zainteresowania byty — jak pisze -
,opracowania zarowno o charakterze etycznym, jak i psychologicznym, medycznym,
a przede wszystkim z zakresu teologii moralnej i pastoralnej” oraz dokumenty
Kosciota [strona 13]. Efektem badain ma by¢ propozycja catoSciowego spojrzenia na
opieke paliatywng. Jak pisze, ,chociaz istnieje wiele opracowan dotyczgcych
przedmiotu rozwazan, to jednak brakuje wcigz catosciowego, tzw. holistycznego

spojrzenia na te problematyke” [strona 13].

Recenzowana dysertacja doktorska liczy 199 stron i sktada sie ze wstepu,
pieciu rozdziatdbw i zakonczenia. Zawiera takze bibliografie oraz aneks. Pierwszy
rozdziat pracy zatytutowany ,Choroba terminalna jako wyzwanie egzystencjalne” ma
— w deklaracjach Autorki — charakter wprowadzajgcy. Przedstawia podstawowe
zagadnienia zwigzane z istotg opieki paliatywnej. Kompleksowe ujecie tej
problematyki obejmuje po pierwsze jej teologiczno-duszpasterski wymiar, po drugie,
psychologiczno-spoteczny wymiar, po trzecie, aspekt historycznego rozwoju opieki
paliatywnej i po czwarte, medyczne dylematy opieki paliatywnej. Teologiczno-
duszpasterski aspekt opieki paliatywnej analizowany jest w kontekscie nauki
spotecznej Kosciota w tym szczegolnie nauczania papieza Jana Pawia |l.
Deklarowanym punktem odniesienia jest tu takze filozofia personalistyczna. Jednak
brak jest szerszego odniesienia do personalizmu chrzescijanskiego. Spojrzenie z
szerszej, filozoficznej perspektywy — biorgc pod uwage dzieta Jana Pawia Il, a takze
prace innych polskich filozoféw-personalistow — wzbogacitoby prezentowang w pracy
refleksje. Opis psychologiczno-spotecznych aspektéw obejmuje z kolei bardzo
szczegotowg analize mechanizmow reakcji psychologicznych oséb terminalnie
chorych po zakonczeniu leczenia przyczynowego, w czasie sprawowania opieki nad
nimi przez rodzine. Podejmowany jest takze problem radzenia sobie rodziny z opieka
nad osobg terminalnie chorg i trudnosci z jakimi rodzina musi sobie radzicC.
(uwarunkowania psychologiczne czy socjobytowe). W dalszej czesci rozdziatu
Autorka przedstawia historie opieki paliatywnej na sSwiecie i w Polsce. Rozdziat
konczy refleksja nad medycznymi dylematami opieki paliatywnej. Doktorantka
przywotuje podstawowe zasady opieki paliatywnej — takie jak zasada czynienia
dobra, zasada nie czynienia zla, zasada uszanowania autonomii, zasada
sprawiedliwosci [strona 40]. Analizuje takze zagrozenia, do ktérych zalicza:

eutanazje, uporczywg terapie, usmierzania wszechobecnego bodlu dostepnymi
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srodkami (do sedacji paliatywnej wigcznie). Osobng czesc¢ stanowi refleksja nad
zagrozeniami jakie dla opieki paliatywnej stwarza w ostatnich latach pandemia wirusa
COVID 19. Ta czes¢ rozprawy doktorskiej jest opracowana w oparciu o dobrze

dobrang literature przedmiotu i podejmuje najistotniejsze zagadnienia.

W rozdziale drugim omowione zostaty mozliwosci szeroko rozumianej
instytucjonalnej pomocy choremu i jego rodzinie. Doktorantka omawia formy
dziatania realizowane w takich instytucjach jak: hospicja stacjonarne oraz domowe
dla dorostych i dzieci, oddziaty opieki paliatywnej, poradnie medycyny paliatywnej,
poradnie perinatalne, poradnie wsparcia dla rodzin i osieroconych. Szczegdtowo i
wyczerpujgco przedstawia nie tylko gtdwne formy aktywnosci pomocowej, ale takze
role jakg odrywajg one w zintegrowanym systemie pomocy i wsparcia choremu
terminalnie i jego rodzinie. Rdzeniem tej refleksji jest ukazanie znaczenia
interdyscyplinarnego zespotu opieki paliatywnej i jego roli w Kksztalttowaniu
holistycznej opieki nad chorym i jego rodzing [szczegdlnie strony 58-60]. Skupienie
uwagi na dziataniach zespotu interdyscyplinarnego w kontekscie ksztattowania
komplementarnosci dziatan pomocowych, uwazam za szczegdlnie warto$ciowe w
sposobie przedstawiania i analizy systemu opieki paliatywne;j.

System wsparcia i pomocy osobie terminalnie chorej to nie tylko dziatania
instytucjonalne, lecz takze — a moze przede wszystkim — system ztozonych relacji i
wiezi miedzyludzkich tgczgcych chorego z jego rodzing i innymi, wspierajgcymi go
osobami. W dalszej czeéci drugiego rozdziatu Autorka podejmuje wiec analize typow
i modeli relacji interpersonalnych tgczgcych chorego, jego rodzine i pomagajgcych
specjalistow (w tym przede wszystkim lekarzy). Analizuje rozne aspekty relacji
spotecznych, w tym relacji komunikacyjnych i ich znaczenie w procesie
konstruowania cato$ciowego (holistycznego) wsparcia. Podejmuje takze
problematyke zagrozen i trudnosci w budowaniu konstruktywnych wiezi
pomocowych, w tym zagrozen wynikajgcych z wypalenia zawodowego 0s6b
zaangazowanych w pomoc.

W rozdziale trzecim przedstawiono konkretne psycho-duchowe oddziatywanie
rodziny na terminalnie chorego. Zasadniczym przedmiotem refleksji jest tutaj
problematyka godnego umierania. Zwrécono uwage na takie czynniki godnego
umierania jak: opanowanie bdlu fizycznego, psychicznego, duchowego do

akceptowalnego poziomu cierpienia, towarzyszenie wyrazone W nieprzerwanej
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obecnoséci, odpowiedzialnos¢ uznajgca wole chorego, zwigzang roéwniez z
sakramentalng postugg umierajgcemu oraz odnalezieniem sensu w doswiadczanym
cierpieniu. W rozdziale zaprezentowano i w szczegdétowy sposob omowiono
réznorodne formy wsparcia, jakie chory moze otrzymac¢ od swojej rodziny. Analiza
form wsparcia prowadzona jest w kontekscie rdznorodnosci potrzeb osoby
terminalnie chorej. Jak pisze Autorka dysertacji, ,zazwyczaj ktadzie sie nacisk na
zaspokojenie potrzeb fizjologicznych. Wynika to z proceséw opiekunczych i zabiegow
pielegnacyjnych stosowanych wobec chorego terminalnie. Troche bardziej na bok
odsuniete sg potrzeby afiliacji i duchowe. A to wtasnie one wysuwajg sie w odczuciu
chorego na pierwsze miejsce” [strona 95]. Stad koncentracja Autorki na tych drugich
potrzebach i aspektach wsparcia. W tym podjecie zagadnienia potrzeby troski o
wartosci religijne ciezko chorego i umierajgcego.

We wprowadzeniu do rozdziatu Autorka przedstawia socjologiczny obraz
rodziny jako grupy spotecznej i jako instytucji spotecznej. Wprowadzenie jest istotne
z punktu widzenia catosci podejmowanych probleméw, rodzina jest bowiem w
dysertacji podstawowym obszarem refleksji. Mysle, ze bardziej wnikliwa analiza
rodziny z tej perspektywy mogtaby wzbogaci¢ teoretyczne podstawy dysertacji.
Przede wszystkim w zakresie socjologicznej analizy mechanizméw grupowych,
istotnych z punktu widzenia funkcjonowania rodziny z chorym terminalnie.
Szczegoblng wartoscig tej czesci dysertacji jest — w moim przekonaniu — odniesienie
refleksji teoretycznej do konkretnych przyktadéw. Analiza warunkéw godnego
umierania i oparcia psychicznego w rodzinie ukazana jest tutaj nie tylko w
perspektywie teoretycznej, ale takze poprzez opis loséw zyciowych konkretnych oséb
i rodzin.

W rozdziale czwartym podjeto problematyke pomocy oferowanej rodzinie
osoby terminalnie chorej. Autorka w rozbudowany sposéb omawia warunki i zasady
dziatania roznych instytucji i Srodowisk spotecznych. Analizuje role i znaczenie w tym
wzgledzie zespotu opieki paliatywnej. Szczegétowo omawia dziatania, ktére winny
by¢ realizowane na rzecz rodziny w poszczegélnych fazach rozwoju choroby az do
agonii i Smierci osoby chorej wigcznie. W dalszej czesci rozdziatu podejmuje
problematyke wsparcia rodziny chorego przez inne instytucje. Podkresla takze role
instytucji pomocy spotecznej. Pisze, ze ,gdy na pomoc najblizszych nie mozna liczy¢,
oprocz pomocy ze strony zespotu opieki paliatywnej wykorzystaC nalezy rowniez

mozliwosci pomocy socjalnej. Pomoc spoteczna wkracza w momencie, kiedy rodzina
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nie jest w stanie poradzi¢ sobie w trudnej sytuacji zyciowej w miejscu zamieszkania.
0 pomoc moze zwrociC sie rodzina lub osoba zainteresowana. Moze byC tez
udzielona z urzedu” [128]. W dalszej czesci pracy przedstawia ustawowe dziatania
systemu pomocy spotecznej w Polsce, nie odnosi sie jednak do szczegotowych
dziatan, ktére w ramach tego systemu, mogg by¢ adresowane do rodzin z chorym
terminalnie i odpowiada¢ na ich szczegotowe problemy. Warto zwréci¢ uwage na
konkretne aspekty oferowanych form pomocy i wsparcia, majgcych istotne znaczenie
dla rodzin z osobg terminalnie chorg. Wsréd takich dziatah szczegolnie waznym jest
resortowy program Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej pt.: ,Opieka wytchnieniowa
dla cztonkéw rodzin lub opiekundw oséb z niepetnosprawnosciami”’. Opieka
wytchnieniowa jest elementem systemu pomocy spotecznej. Przystuguje cztonkom
rodziny lub opiekunom we wspdlnym gospodarstwie domowym sprawujgcym
catodobowg opieke nad osobg niepetnosprawng. Oprocz form wsparcia oferowanych
przez instytucje sektora publicznego Autorka omawia takze wsparcie oferowane
przez instytucje Trzeciego Sektora. Jako przyktad dziatania organizacji pozarzgdowej
przywotuje Podhalanskie Stowarzyszenie Przyjaciét Chorych Hospicjum Jezusa
Mitosiernego, ktérego gtdbwng formg aktywnosci jest niesienie wszechstronnej,
profesjonalnej opieki osobom chorym w ostatnim okresie ich zycia, wspieranie rodzin
w trakcie choroby ich bliskich oraz w okresie Zzatoby. W ostatniej czesci rozdziatu
czwartego Doktorantka przedstawia miejsce i role Wspolnoty Kosciota w niesieniu
ulgi w cierpieniu i wsparciu chorego terminalnie i jego rodziny. Odwotuje sie do
historii Ko$ciota i jego wspétczesnych dziatan, bedacych wyrazem nauki spotecznej
KoSciota.

Konczacy rozprawe doktorskg rozdziat pigty podejmuje kwestie konsekwenciji
zyciowych choroby terminalnej dla funkcjonowania rodziny i jej cztonkéw. Opisujac i
analizujgc te sytuacje Autorka pisze, iz ,cztonkowie rodziny, wszyscy razem i kazdy z
osobna, odkrywajg, jak konsekwencje doswiadczenia terminalnej fazy choroby
wptywajg na dalsze ich zycie” [strona 142]. Wplyw moze by¢ rézny. Jak pisze w
innym miejscu ,historie rodzin doswiadczajgcych terminalnej fazy choroby majag
swoje scenariusze. Sg one bardzo zréznicowane. Mimo tego rdznicowania
zakonczenie jest jedno i wigze sie z odejsciem bliskiego cztowieka. Gama uczuc i
emocji, towarzyszgca tym scenariuszom, jest rowniez bardzo zréznicowana” [strona
143]. Ujecie konsekwencji zyciowych choroby terminalnej cztonka rodziny dla rodziny

jako wspolnoty i jej pozostatych cztonkdw w perspektywie roéznych scenariuszy
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zyciowych uwazam za bardzo interesujgce. Autorka proponuje trzy scenariusze:
pierwszy zwigzany z ,przynagleniem mitosci”, drugi dotyczy ,dowartosciowania zycia”
oraz trzeci ,dojrzewania Swiatopoglgdowego”. Przyjeta perspektywa pozwala na
uporzgdkowanie refleksji dotyczgcej skutkdbw doswiadczania choroby terminalnej dla
rodziny jako catosci, jak i indywidualnie dla kazdego — zaangazowanego w proces
pomocy i wsparcia — cztonka rodziny. Jak czytamy w dysertacji doktorskiej, ,sama
choroba w terminalnej jej fazie, jak i umieranie, dajg szanse na uzdrowienie relacji
osobowych. Wszystko zalezy, kto i co ,wydobedzie” dla siebie z tego doswiadczenia”
[strona 142]. Ostatni rozdziat recenzowanej dysertacji doktorskiej stanowi prébe
uporzgdkowania mozliwych odpowiedzi na to wyzwanie. W zakohczeniu
recenzowanej pracy Autorka pisze, iz ,analizujgc to trudne spotecznie zagadnienie,
jakim jest opieka paliatywna, nalezy takze spojrze¢ pozytywnie na konsekwencje
zyciowe, ktére niesie ze sobg stan terminalny osoby chorej w rodzinie” [strona 176].
W koncepcji scenariuszy zyciowych odnajdujemy probe jednoczesnego spojrzenia na
traumatyczne 1 konstruktywne konsekwencje opieki nad chorym terminalnie
cztonkiem rodziny.

Analiza tresci recenzowanej dysertacji doktorskiej pozwala na sformutowanie
jej mocnych i stabszych stron. Do zdecydowanie pozytywnych stron pracy zaliczam
podjecie bardzo waznego i jednoczesnie trudnego tematu. Uwazam, iz Autorka
dysertacji dobrze poradzita sobie z tym nietatwym wyzwaniem badawczym.
Analizowata funkcjonowanie rodziny z chorym terminalnie oraz wsparcie i pomoc
jakg moze ona otrzymywaC w opiece paliatywnej z rdéznych perspektyw
poznawczych. W sposéb znaczacy wzbogacito to obraz analizowanych problemow.
Odwotata sie do wiasciwej i roznorodnej literatury przedmiotu. Zawarte w dysertacji
analizy teoretyczne odnoszone byty takze do konkretnych przyktadéw, co uzupetnito i
wzmocnito formutowane wnioski. Za istotny wktad recenzowanej pracy doktorskiej w
rozwoj refleksji nad problematykg opieki paliatywnej oraz funkcjonowaniem rodziny z
chorym terminalnie uwazam propozycje scenariuszy zyciowych, tgczgcych sposoby
radzenia sobie rodzin z traumatycznym wyzwaniem opieki i konsekwencji dla ich

dalszego zycia w duchowym i spotecznym wymiarze.

Do stabszych stron pracy zaliczam zbyt ogdlne i pobiezne analizowanie
rodziny jako grupy i instytucji spotecznej. Poszerzenie refleksji w tym zakresie

pozwolitoby na pogtebienie analizy spotecznych mechanizméw funkcjonowania
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rodziny i spojrzenie z tej perspektywy na rodzine z chorym terminalnie. Warto takze —
jak sadze — nieco szerzej popatrzeC¢ na role systemu pomocy spotecznej, w tym

pracy socjalnej, we wsparciu rodzin opiekujgcych sie osobami terminalnie chorymi.

Reasumujgc chciatbym podkresli¢, ze recenzowana rozprawa doktorska jest
dobra merytorycznie. Autorka rozprawy doktorskiej wykazata sie znajomoscig
podejmowanej problematyki. Zaproponowata interesujgcy projekt badawczy, ktory
zacheca do przemyslen i — takze krytycznej — dyskusji. Zawarte w recenzji uwagi
krytyczne nie wptywajg wiec na ogolnie pozytywng opinie o rozprawie. Uwazam, ze
przedstawiona dysertacja doktorska mgr Doroty Stoktosy-Bieniary spetnia wymagane
warunki. W zwigzku z tym wnosze o dopuszczenie Pani mgr Doroty Stoktosy-

Bieniary do dalszych etapéw przewodu doktorskiego.

Katowice 27.05.2022r.
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