www.pml.viamedica.pl

Wojciech Botoz

TO WARTO PRZECZYTAC

Uniwersytet Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie

Cierpienie duchowe w chorobie terminalne;j

Przedrukowano z: Polska Medycyna Paliatywna 2004, tom 3, nr 1: 57-65, © Via Medica 2004

Medycyna jako nauka systematycznie
dazy do obiektywizacji swoich wnioskéw
i twierdzen. Dlatego tez za szczytowe osiagnie-
cie w tej dziedzinie uwaza sie tzw. medycyne
opartag na dowodach (EBM, evidence-based
medicine), ktéra odrzuca ,.znaczenie intuicji,
niesystematycznego dos§wiadczenia kliniczne-
go, a takze tych podstaw patofizjologicznych,
ktérych znaczenie dla zrozumienia konkret-
nych chor6b lub sytuacji nie zostalo spraw-
dzone” [1].

Tak rygorystyczne postepowanie jest trud-
ne do zastosowania w opiece paliatywnej. Jest
ona bowiem ,,calosciowa, czynna opieka nad
chorymi, ktérych choroba nie poddaje sie sku-
tecznemu leczeniu przyczynowemu. Obejmu-
je zwalczanie bélu i innych objawéw oraz opa-
nowywanie probleméw psychicznych, socjal-
nych i duchowych chorego. Celem opieki pa-
liatywnej jest osiagniecie jak najlepszej, moz-
liwej do uzyskania jakosci zycia chorych i ich
rodzin” [2]. Starajac sie poprawi¢ stan chore-
go, nie mozna zatem odwolywac sie wylacz-
nie do obiektywnych wynikéw badan, ale trze-
ba uwzglednia¢ samopoczucie pacjenta.

Podobna trudnos¢ pojawia sie w odnie-
sieniu do zasady futility — nieskutecznos$ci
procedur [3], ktéra moze by¢ rozumiana za-
réwno w sensie ilosciowym, jak i jakoscio-
wym. Zasade te uwzglednia sie¢ w medycy-
nie klinicznej, chociaz i tam dyskutowana jest
jej slusznosé, poniewaz kierowanie sie nig ko-
liduje z zasada autonomii pacjenta i pozosta-
wia zawsze otwarte pytanie o to, kto ustala
kryteria braku skutecznosci terapeutyczne;j.
W odniesieniu do opieki paliatywnej kwestia
skutecznosci zastosowanych srodkow jest
jeszcze bardziej trudna do okreslenia. Jezeli
bowiem celem tej opieki jest podniesienie ja-
kosci zycia, to zadna préba, szczegblnie w
dziedzinie psychiczno-duchowej, nie jest
daremna [4].

PRZYCZYNY BOLU DUCHOWEGO
U TERMINALNIE CHORYCH

W mowie potocznej uzywa sie zwykle
dwoch wyrazéw na okreslenie znacznego dys-
komfortu w sferze somatycznej oraz psychicz-
no-duchowej: cierpienie i b6l. Chociaz zjawi-
ska te w zyciu czlowieka, to jednak okazuje
sie, ze odnoszace sie do nich stowa nie sg wy-
raznie okreslone. , Stownik Jezyka Polskiego”
definiuje bél jako: ,,wrazenie zmystowe, cier-
pienie powstajace pod wplywem bodzcéw
uszkadzajacych tkanke” [5], natomiast cierpie-
nie jako: ,bél, meke, meczarnie, dolegliwosé,

przykros¢” [5]. Z definicji tych wynika, ze wy-
razenia ,bdl” i ,cierpienie”, a takze inne od-
noszace sie do omawianych zjawisk sg w je-
zyku polskim uzywane zamiennie. Ten brak
precyzji jezykowej przysparza trudnosci
w analizowaniu zjawiska bélu duchowego.
Bardziej jednoznaczny jest ,,Stownik Me-
dyczny”, ktory okresla bél jako: komplekso-
we odczucie zmyslowe wywolane pobudze-
niem receptoréw bélowych, czesto przy
wspétudziale innych zmysléw (ucisku i tem-
peratury). W stowniku dokonano takze podzia-
tu bélu na: pulsujacy, palacy (piekacy), roz-
rywajacy (przeszywajacy), ktujacy (bél gtebo-
ki). B6l stanowi biologiczny sygnat alarmowy
funkcji ochronnej i jest gtéwnym objawem
zapalenia. Od pewnego poziomu jest stale
sprzezony z wegetatywnymi objawami ubocz-
nymi (blado$cia skéry, obnizeniem ci$nienia
tetniczego, wydzielaniem potu) [6]. Wydaje sie,
ze stownik ten okreslenie ,,b6l” odnosi do sfe-
ry somatycznej. W tej sytuacji ,,cierpienie” od-
nositoby sie do sfery psychiczno-duchowe;j.

ZNACZENIE CIERPIENIA W ZYCIU
LUDZKIM | ZWIERZECYM

Cierpienie i b6l sa mocno zwigzane z kaz-
da forma zycia zmystowego. U wyzej zorgani-
zowanych ssakow reprodukcja zaczyna sie od
walki samcéw, poréd jest czasem pelnym za-
grozen, a karmienie potomstwa wymaga wiel-
kiego wysitku. Mtode zwierze od samego po-
czatku narazone jest na liczne niebezpieczen-
stwa. Zycie dzikiego zwierzecia jest nie-
ustanng walka o przetrwanie, co wymusza na
pojedynczym osobniku i calym gatunku od-
powiednie przystosowanie sie do otoczenia.
Cierpienie odgrywa réwniez podobnag role
w zyciu ludzkim. Niebezpieczenstwo bélu
i cierpienia modyfikuje zachowania ludzi,
zmusza ich do poszukiwania strategii, daja-
cych najwieksze szanse na przetrwanie i opty-
malizacje oczekiwan.

Reakcja na bdl i cierpienie jest bardzo in-
dywidualna, uwarunkowana poziomem roz-
woju systemu nerwowego oraz jego wrazliwo-
$cig. Poniewaz b6l ma tak indywidualny i su-
biektywny charakter, nigdy nie mozna calko-
wicie poznaé rodzaju cierpienia drugiego czto-
wieka, ani nawet zwierzecia, ktére nie potrafi
przeciez swojego bélu opisa¢. Chociaz mozna
zauwazy¢ pewne podobiefistwa pomiedzy bo-
lem fizycznym i niektérymi cierpieniami psy-
chicznymi zwierzat oraz ludzi (np. tesknota
po utracie partnera), to jednak zachodza réw-
niez podstawowe réznice. Najwieksza rézni-

ca w doznawaniu bélu zwierzecia i cztowieka
dotyczy tzw. bélu duchowego.

PRZYCZYNY BOLU DUCHOWEGO

Opieka paliatywna musi réwniez sprostac
cierpieniu duchowemu cztowieka, ktére wia-
ze sie z cierpieniem fizycznym i psychicznym,
ale jednak rézni sie od nich.

Strukturalne przyczyny
bdlu duchowego

Zrédtem bolu duchowego jest duchowy
wymiar cztowieka, ktérego fenomenami sg
ponizej wymienione elementy.

Samoswiadomosé. Czlowiek jest jedyna
istotg, ktéra nie tylko wie, ale takze wie, ze
wie. I ta wlasnie zdolno$é do samorefleksji
sprawia, ze u§wiadamia on sobie stan zagro-
zenia i cierpi z tego powodu. Dzigki autore-
fleksji czlowiek nie tylko cierpi, ale takze za-
stanawia sie nad przyczynami i skutkami tego
cierpienia. Ludzka zdolnos$¢ laczenia aktéw
cierpienia oraz jego interpretacji jest jak ryn-
na, ktéra zbiera deszcz z calego dachu i od-
prowadza wode w jedno miejsce. Z samos$wia-
domoscia wigze sie poczucie sensu. Czlowiek
nie tylko dokonuje aktéw, ale nadaje im zna-
czenie, ukierunkowuje je ku wybranym przez
siebie celom. Choroba terminalna ktadzie kres
dotychczasowym wyborom cztowieka, kwe-
stionuje jego plany na przyszlosé, stawia go
w zupelnie nowej sytuacji. Nic dziwnego za-
tem, ze u czlowieka umierajacego moze poja-
wic sie gleboki kryzys sensu zycia.

Samoposiadanie (podmiotowos¢). Czlo-
wiek jest podmiotem mogacym dystansowaé
sie od caltego otoczenia, posiadajacym cel sam
w sobie, a nie stuzacy innym jako $rodek.
Stwierdzenie nieuleczalnosci choroby stawia
pod znakiem zapytania doczesne cele pacjenta.
Rozpoczyna sie trudny proces powolnego ogo-
lacania z pelnionych funkgcji, z posiadanych
pozycji, ze stworzonych relacji, z wiedzy i
przedmiotéw. Na koniec chory traci zdolnosé¢
panowania nad swoim cialem, wreszcie samo
cialo. Perspektywa $mierci kwestionuje
wszystko, co cztowiek posiada, nade wszyst-
ko za$ jego istnienie. Tymczasem wedlug Zyg-
munta Freuda ,nikt nie wierzy we wilasng
$mier¢”, a nasza nieSwiadomosé ,zachowuje
sie tak, jakby byla niesmiertelna” [7]. Ta nie-
wiara we wilasng $mier¢ jest przyczyna roz-
wijania wielu strategii zaprzeczajacych §mier-
ci (spoteczna pamiec, historia, konstruowanie
narodowej nieSmiertelnosci). Fenomen ten
pojawia sie réwniez w chorobie nieuleczalnej,

23



TO WARTO PRZECZYTAC

w ktdrej zaprzeczenie jest jednym z gléwnych
mechanizméw obronnych. Moze wystapic¢ ono
jako: zaprzeczenie diagnozy, zaprzeczenie
stopnia zaawansowania i grozby choroby, za-
przeczenie mozliwosci $mierci [8].

Samostanowienie (wolnos¢). Narastajaca
wiedza o dziedzictwie genetycznym i wply-
wie czynnikéw srodowiskowych na rozwoj
czlowieka nie zdezaktualizowala powiedze-
nia, ze kazdy jest kowalem swojego losu. Kto
twierdzi inaczej, czyni siebie zwolennikiem
determinizmu i sprzeciwia sie podstawowe-
mu do$wiadczeniu, ze czlowiek jest istotg
wolna. Te podstawowa wolnos¢ cztowiek po-
twierdza kazdorazowo, ilekro¢ wybiera jeden
z wielu stojacych przed nim celéw. Naszym
postepowaniem kierujemy sami, dlatego tez
zanim podejmiemy decyzje rozwazamy, kto-
ry wybdr bedzie lepszy. Decyzje raz powzieta
mozna zmieni¢, odwola¢ lub potwierdzic.

O istnieniu podstawowej wolnosci ludz-
kiej swiadczy tez dziatalnos¢ prawodawcza.
Gdyby cztowiek nie byt wolny, daremne by-
lyby wszystkie kodeksy, poniewaz nikt nie
bylby w stanie ich zachowaé¢. Wolnos¢ jest
warunkiem odpowiedzialno$ci. We wspo6t-
czesnym §wiecie wolno$¢ staje sie dobrem co-
raz bardziej cenionym. W filozofii egzysten-
cjalistycznej wolno$¢ podniesiono do rangi
pierwszego atrybutu cztowieka. ,Czlowiek
jest wolnoscia — mawial Sartre — sam musi
tworzy¢ swe zycie, wykuwac swéj los” [9].
Postepujaca choroba stopniowo pozbawia
czlowieka mozliwosci stanowienia o sobie,
ksztaltowania swojego losu, okreslania kie-
runkéw zycia i dokonywania wyboréw. Wy-
razem cierpienia zwigzanego z tym stanem
jest sprzeciw o ré6znym nasileniu: od niezgo-
dy az do buntu.

Samoniewystarczalno$é¢ (mitos¢). Mitosé
jest wyrazeniem wieloznacznym, uzywanym
do okreslenia stanéw psychicznych, postaw
irelacji ludzkich. Istnieje wylacznie w Swiecie
ludzi, istot rozumnych i wolnych, zdolnych
do przekraczania wlasnych granic, porozumie-
wania sie i jednoczenia miedzy sobg. Bedac
jednym z najbardziej podstawowych i waz-
nych doswiadczen ludzkich, decydujacych
o0 szczesciu i spelnieniu, stanowi czesto przed-
miot analiz naukowych oraz motyw sztuki, li-
teratury i filmu. Milo§¢ wyraza podstawowe
nastawienie czlowieka, wskazujace na przy-
jety przez niego sposob kierowania swoim lo-
sem i odnoszenia sie do innych ludzi, ktére
polega na uznaniu ich za réwnych i poszano-
waniu naleznej im godnosci osobowej. Mitosé
wyklucza postawe ,nad”, wyrazajaca sie
w dazeniu do panowania lub traktowania dru-
giego cztowieka jako $rodka do osiagania wta-
snych celéw. Najogélniej mozna powiedzie¢,
ze milos¢ jest wola zyczliwosci i promocji.

Choroba terminalna przypomina o $mier-
ci, ktéra rozrywa ludzka milos¢, oddala od
bliskich os6b, uniemozliwia ksztaltowanie
wspélnego losu. Smutek konczacej sie mito-
$ciiobawa o los najblizszych jest wazna forma
bélu duchowego.

Sumienie (zdolnos¢ oceny moralnej). Su-
mienie jest sadem rozumu, poprzez ktéry czlo-
wiek rozpoznaje, czy jego dziatania sa moral-
nie dobre czy zle [10]. Ujawnia sie ono w cza-
sie podejmowania decyzji (sumienie aktual-
ne), ale takze w okresie p6zZniejszym (sumie-

nie pouczynkowe). Chociaz w ksztaltowaniu
sumienia pojedynczych ludzi wielka role od-
grywa kultura, srodowisko i wychowanie,
mozna stwierdzi¢ istnienie sumienia uniwer-
salnego i szacunku dla norm ogé6lnoludzkich,
w ktérych odzwierciedla sie wspélnota pod-
stawowych struktur rozumu gatunku ludzkie-
go, pamie¢ o wspdlnej historii, nazywanych
czasem pierwotnag pamiecia (memoria) dobra
i zla. Ta pierwotna znajomos$¢ dobra i zla sta-
nowi u czlowieka dynamiczna sile popycha-
jaca go ustawicznie ku tym warto$ciom i na-
kladajaca na niego obowiazek ich zachowa-
nia. Czlowiek jest zdolny zagluszy¢ stuszny
sprzeciw swojego sumienia, tej , wrodzonej
pamieci” dobra i zla, gdy jego egoizm zwycie-
zy nad najbardziej podstawowymi prawami
innych ludzi [11]. Gdy jednak w zyciu czlo-
wieka pojawia sie choroba terminalna i doko-
nuje on retrospektywnego przegladu zycia,
czesta jest bardziej obiektywna ocena poste-
powania z przeszlosci i uzasadnione poczu-
cie winy. Tak zwane wyrzuty sumienia,
wzmocnione brakiem mozliwosci naprawy do-
konanego zla, moga by¢ waznym zrédlem bélu
duchowego cztowieka ciezko chorego.

Godnos¢ ludzka. Czlowiek ma wrodzone
poczucie wlasnej wartosci, naleznych mu
praw, potrzebe dobrego imienia oraz intym-
noéci. Swiadomosé wlasnej godnosci wpltywa
na sposéb postepowania, ale takze zmusza do
protestu przeciwko niewlasciwemu traktowa-
niu. Swiadomoséé wlasnej godnosci jest waz-
na, poniewaz integruje osobowos$¢ w zmienia-
jacych sie okoliczno$ciach i stanowi znacza-
cy komponent poczucia sensu zycia. Cztowiek
terminalnie chory cierpi z powodu utraty
funkcji pelnionych w zyciu zawodowym
i spolecznym, doznaje negatywnych doswiad-
czen, zwigzanych z poczuciem wlasnej god-
nosci, z powodu niewydolno$ci organizmu,
niezdolnosci do koordynacji funkgji fizjolo-
gicznych oraz braku naleznej mu intymnosci.
Doswiadczenia te sa niekiedy wzmacniane za-
chowaniem rodziny i personelu medycznego,
odmowa drozszych terapii ze wzgledu na ich
,nieoptacalnosc¢”, ze wzgledu na fakt, ze jego
choroba jest i tak nieuleczalna. Niewatpliwie
moze to wszystko by¢ zrédltem dotkliwego
cierpienia.

Psychologiczna interpretacja zrédet

cierpienia wedfug A.H. Maslowa
Bél duchowy moze by¢ interpretowany

jako reakcja na niezaspokojone najwazniejsze
potrzeby czlowieka. Naleza do nich:

— potrzeby fizjologiczne: oddychanie, jedze-
nie, picie, mieszkanie, zaspokojenie sek-
sualne;

— potrzeby bezpieczenstwa: nienaruszalnosé
zycia i zdrowia, wolno$¢, praworzadnosc,
porzadek, gwarancja pracy, opieka i pomoc;

— potrzeby milosci i przynaleznosci;

— potrzeby szacunku i uznania;

— potrzeby poznawcze: pragnienie zdobywa-
nia wiedzy, dostep do wyksztalcenia;

— potrzeby estetyczne: zaspokojenie poczu-
cia piekna;

— potrzeba samorealizacji: pragnienie pelne-
go rozwoju osobowego [12].

Bardzo znaczacym czynnikiem zwieksza-
jacym cierpienia chorego jest nowa sytuacja,
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w ktorej sie znalazl, zdecydowanie ré6znigca
sie od dotychczasowych warunkéw.

Integralna interpretacja zrédet
cierpienia wedfug J. tuczaka

Zrodia cierpienia — czynniki obnizaja-
ce jakos¢ zycia:

— somatyczne: bol, dusznosé, oslabienie, zme-
czenie, inne dokuczliwe objawy, niespraw-
nos¢ fizyczna;

— psychiczne: leki, strach, przygnebienie,
zmiana wygladu ciata;

— duchowe: udreki egzystencjalne, obawa
przed cierpieniem, utrata sensu Zycia,
$miercig ciata i duszy;

— socjalne: wspdluczestniczenie w cierpie-
niach najblizszych, bycie dla nich ciezarem,
problemy finansowe, izolacja spoleczna;

— zwiazane z dostepnoscia opieki paliatyw-
nej: niedostepnosc lekarza, pielegniarki,
wsparcia psychosocjalnego, kaptana.

Cierpienie. Uswiadamianie, przykre, ,,nie-
znos$ne” odczucia. Emocje, udreki bedace
udzialem calej osoby, a nie wylacznie ciala.

Reakcje, zachowania, postawy:

— Ppoczucie zagrozenia;

— odrzucenie prawdy o chorobie i cierpieniu;

— zlo$¢; targowanie sie; rozpacz; wolanie
o pomoc bliskich, personelu medycznego,
przyjaciol, Boga;

— depresja; przygnebienie; pragnienie szyb-
kiej $mierci, prosba skierowana do Boga,
ludzi (eutanazja);

— akceptacja cierpienia [13].

POSTEPOWANIE
W BOLU DUCHOWYM

Powyzsze rozwazania ukazuja réznorod-
ne przyczyny b6lu duchowego, a tym samym
mozliwo$¢é wystepowania jego wielu postaci.
Cierpienie moze mie¢ charakter wylacznie
psychiczno-duchowy, ale tez moze wiazac sie
z bélem fizycznym. Zatem tym bardziej nale-
7y zastanowi¢ sie nad sposobami kontaktowa-
nia sie z chorymi oraz przychodzenia im z po-
moca.

Komunikacja pomiedzy
terminalnie chorym a personelem

Gléwnymi osobami pozostajacymi w re-
lacji jest chory i lekarz, pomocniczymi: piele-
gniarka, duszpasterz i wolontariusz. Od razu
jednak nalezy zauwazy¢, ze relacja ta rézni
sie od poznanych przy innych okazjach. Cho-
ciaz w chorobie terminalnej pozostajag w mocy
wszystkie zasady dotyczace stosunku lekarz—
—pacjent, na przyklad zasada partnerstwa, auto-
nomii pacjenta itd., to sytuacja terminalna
zmienia te relacje ze wzgledu na nieuleczal-
ny charakter choroby.

Pacjent pomiedzy
ars vivendi a ars moriendi

Pacjent z choroba uleczalna, spotykajac sie
z lekarzem, mysli o zyciu. Lekarz jest mu po-
trzebny do pokonania czasowej niedyspozy-
cji. Sytuacja pacjenta w stanie terminalnym
jest catkowicie inna, poniewaz jest to jego
ostatnia stacja na drodze zycia. Chory, pod-
dany wszystkim napieciom zwigzanym ze
zblizajaca sie $miercia, niesie ze soba cate
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swoje do$wiadczenie zdobyte w zyciu, swoja

osobowos$¢ wraz z jej zaletami i wadami, od-

grywanymi rolami spolecznymi, hierarchig
warto$ci, wyksztalceniem i rozumieniem

Swiata.

Wypracowana przez E. Kiibler-Ross kon-
cepcja umierania, zawierajaca 5 etapow: za-
przeczenie, gniew, targowanie sie, depresje
iakceptacje, nie znajduje potwierdzenia w now-
szych badaniach. Gerontolog A. Kruse twier-
dzi, ze nie ma wspélnych dla wszystkich spo-
sob6w umierania. Jego zdaniem mozna nato-
miast wyréznic 5 charakterystycznych postaw
wobec $mierci:

— akceptacja umierania i $mierci przy réwno-
czesnym wykorzystywaniu mozliwosci ofero-
wanych przez zycie (kontynuacja swojej
dziatalnosci, np. pisanie ksigzki, kontakty
z rodzing; podejmowanie decyzji);

— narastajaca rezygnacja i rozgoryczenie, pro-
wadzace do postrzegania zycia coraz bar-
dziej jako ciezaru i coraz silniejsze uswia-
damianie sobie zblizajacej sie $mierci;

— slabniecie leku zwigzanego ze $miercia
dzieki odnalezieniu nowego sensu zycia
i przekonaniu o nowych waznych obowiaz-
kach (pojednanie z Bogiem i ludZmi);

— ponawianie wysitku, aby nie traktowac prio-
rytetowo zagrozenia wlasnej egzystencji;

— przechodzenie od fazy glebokiej depresji do
przyjecia Smierci [12].

Czynniki utrudniajgce ars moriendi

Sposéb odczuwania bélu jest subiektywna
cecha cztowieka, podlegajaca indywidualnym
zmianom, bedaca wypadkowa dwéch zmien-
nych: progu bélowego i wytrzymaloscina bél [8].
B6l somatyczny ogranicza zdolno$¢ sprawo-
wania kontroli nad swoim Zyciem, prowadzi
do niepokoju chorego i obnizenia nastroju. To
z kolei moze niekorzystnie wplywac na rela-
cje z innymi. Interakcja pomiedzy bdlem so-
matycznym a czynnikami psychicznymi i spo-
fecznymi sprawia, ze posiada on depersonali-
zujacy charakter [8].

Znane przystowie ,jakie zycie — taka
$mier¢” zawiera przeslanie, ze styl zycia da-
nego czlowieka przeklada sie takze na styl
umierania. Stwierdzenie to dotyczy réwniez
fizycznego wymiaru cztowieka, gléwnie jed-
nak odnosi sie do aspektéw moralno-spotecz-
nych. Czlowiek o zaawansowanej deformacji
moralnej przejawiajacej sie w egoizmie, agre-
sji, uzaleznieniach, pozbawiony jednoczace-
80 poczucia sensu swojego zycia bedzie trud-
niej przechodzit od zycia do $mierci. Réwniez
negatywne do$wiadczenia spoleczne w posta-
ci doznanej wielkiej krzywdy lub zdrady oraz
innych form wykorzystania moga pozostawic
rany psychiczne, prowadzace do osamotnie-
nia i poczucia zagrozZenia na ostatnim etapie
zycia. Istnieje powszechne przekonanie, ze
cierpienie doskonali charaktery ludzkie (przy-
slowiowe ,,cierpienie uszlachetnia”). Nie ozna-
cza to jednak wcale, ze oddzialuje w sposéb
jednoznacznie pozytywny. Wplyw cierpienia
jest ambiwalentny. Moze przyczyniac¢ sie do
rozwoju osobowego, moze tez mie¢ charakter
destrukcyjny. Negatywne konsekwencje cier-
pienia om6éwiono wczesniej. Cierpienie, osta-
biajac funkcje psychiczno-duchowe, moze
prowadzi¢ do depresji chorego, do poczucia

absurdalnosci albo nawet niesprawiedliwosci
losu (Boga), do poczucia braku sensu cierpie-
nia i totalnego osamotnienia.

To samo cierpienie moze jednak mie¢ po-
zytywny wplyw na chorego, jezeli uswiado-
miona choroba sklania go do analizy i oceny
wczesniejszych postaw zyciowych, co moze
zaowocowaé zmiana dotychczasowej hierar-
chii warto$ci. Doznawane cierpienie wymu-
sza czesto doskonalenie wlasnej osobowosci
poprzez nabywanie cierpliwosci i samoopa-
nowania. Cierpienie w odniesieniu do wlasnej
osoby uczy takze realizmu, a w stosunku do
innych wyrozumiatosci i koniecznosci postaw
altruistycznych. Wedlug L. Patyjewicz cierpie-
nie i lek sa negatywnymi stanami psychicz-
nymi do§wiadczanymi przez podmiot. Stany
te sa elementami doswiadczenia wewnetrzne-
go i mogg — jako takie — wplywac na ksztatt
Swiatopogladu, ktéry implikuje przyjecie okre-
slonego celu zycia (wraz z jego wartoscia na-
czelna), kierunku rozwoju wewnetrznego i spo-
sobu zachowania wzgledem siebie i innych [14].

Nowa sytuacja lekarza

Karol Barth okresla zdrowie jako site
umozliwiajaca czlowiekowi bycie soba
(strength to be as human) [15]. Okreslenie to
bardzo przypomina definicje Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia (WHO, World Health Organi-
zation) z 1946 roku, wedlug ktérej zdrowie jest
,stanem dobrego samopoczucia fizycznego,
psychicznego i spolecznego, a nie tylko bra-
kiem choroby”. Wedtlug tej koncepcji zdrowie
ma osobowy, ale nie indywidualistyczny cha-
rakter. Przeciwienstwo tak rozumianego zdro-
wia, choroba, réwniez ma w sensie negatyw-
nym osobowy wymiar, poniewaz powoduje
niepewno$c, dezorientacje i cierpienie, utrud-
nia kontakty z innymi, a przez to ogranicza
rozwdj i ekspresje ludzkich mozliwosci. Przy
takiej koncepcji choroby prawdziwa pomoc
udzielona pacjentowi ze strony lekarza ozna-
czalaby takie wsparcie, ktére umozliwitoby
mu odzyskanie pelnego wymiaru jego egzy-
stencji. Domagaloby sie to uwzglednienia sy-
tuacji rodzinnej, zawodowej, a czesto takze
ingerencji w nia. We wspolczesnym spote-
czenstwie jest to jednak niemozliwe. Lekarz
nie moze zajmowac sie rozwigzywaniem pro-
bleméw, ktére naleza do innych instytucji
izawodow: poradni rodzinnej, opieki spotecz-
nej, psychologéw i duszpasterzy. Dlatego me-
dycyna przyjmuje praktyczng koncepcje cho-
roby, koncentrujac sie na tych zaburzeniach or-
ganizmu, ktére utrudniajg lub uniemozliwiaja
czlowiekowi wlasciwe funkcjonowanie [16].

Biologiczna redukcja pojecia zdrowia i cho-
roby w praktyce medycznej nie uwalnia leka-
rzy catkowicie od zajmowania sie¢ innymi sfe-
rami zycia pacjenta. Dlatego tez etyka lekar-
ska nie moze ogranicza¢ sie wylacznie do
waskiej sfery zawodowej. Lekarz, jak kazdy
inny cztowiek, konfrontuje sie w swojej pracy
z warto$ciami osobowymi i §cisle zawodowy-
mi, dlatego tez jego etos powinien uwzgled-
nia¢ te dwa wymiary: wartosci osobowe i za-
wodowe oraz chroniace te warto$ci normy
etyczne.

Takie calosciowe podejscie lekarza do pa-
cjenta jest tym bardziej istotne w chorobie ter-
minalnej. Chociaz od lekarza rowniez i wtedy
oczekuje sie przede wszystkim pomocy w sta-
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bilizowaniu zdrowia i pokonywaniu bélu, to
jednak w wiekszym stopniu dochodza do glo-
su problemy psychiczno-duchowe, a nawet
rodzinno-socjalne. W czasach, gdy wielu ludzi
w ciagu aktywnego zycia nie dostrzega wymia-
ru duchowego, pytania z nim zwiazane poja-
wiajg sie w chorobie terminalnej. Chory i ro-
dzina oczekuja wéwczas od lekarza pomocy
réwniez w tej dziedzinie ze wzgledu na jego
neutralng pozycje $wiatopogladowa i status
spoteczny. Jezeli lekarz nie zechce lub nie po-
trafi pomdc choremu, opieka paliatywna moze
ograniczac¢ sie do stosowania podstawowych
procedur opiekunczych i przeciwbélowych.

Trudnosci komunikacji
z terminalnie chorym

Wspdlczesna cywilizacja stowa przywigzu-
je duza wage do komunikatu werbalnego w re-
lacjach miedzyosobowych. Do$wiadczenie
uczy jednak, ze udany kontakt zalezy takze
od czynnikéw pozawerbalnych. Znawcy prak-
tyki hospicyjnej wskazuja, ze pacjenci doko-
nuja wyboru osoby zaufanej wsréd personelu
i wolontariuszy, ktérej powierzaja swoje oso-
biste tajemnice. Kryteria takich wyboréw sa
subiektywne, chociaz z pewnoscia maja znacze-
nie spoleczne i zawodowe role oraz komunika-
cyjne umiejetnosci powiernikéw [17]. Wybdér ten
nalezy uszanowac, poniewaz pacjent ma do nie-
go prawo, a ponadto ulatwia mu to porozumie-
nie w sytuacji dla niego stresowe;j.

Wspélczesna etyka lekarska i prawodaw-
stwo medyczne podkreslaja prawo pacjenta do
informacji o stanie jego zdrowia. Akcentujac
to prawo, nie nalezy zapominac o tym, Ze prze-
kazywanie informacji powinno sie dokonywac
w milo$ci. Spos6b powiadamiania chorego ma
bowiem wielkie znaczenie. Tradycja amerykan-
ska podkresla autonomie kazdego cztowieka
i prawo pacjenta do pelnej prawdy, niezalez-
nie od rokowan. Tradycja europejska nakazuje
uwzgledni¢ sytuacje chorego. Wedlug obowia-
zujacego Kodeksu Etyki Lekarskiej , lekarz moze
nie informowac pacjenta o stanie jego zdrowia
badz leczeniu, jesli pacjent wyraza takie zycze-
nie (Art. 16). W razie niepomyslnej prognozy
dla chorego powinien on by¢ o niej poinfor-
mowany z taktem i ostroznoscia. Wiadomosé
o rozpoznaniu i ztym rokowaniu moze nie zo-
sta¢ choremu przekazana tylko w przypadku,
jesli lekarz jest gteboko przekonany, iz jej ujaw-
nienie spowoduje bardzo powazne cierpienie
chorego lub inne niekorzystne dla zdrowia na-
stepstwa; jednak na wyrazne zadanie pacjenta
lekarz powinien udzieli¢ petnej informacji”
(Art. 17). Do anglosaskiego i europejskiego spo-
sobu przekazywania informacji choremu do-
daje sie niekiedy trzecig forme, polegajaca na
tym, Ze lekarz pomaga pacjentowi w stopnio-
wym odkrywaniu przez niego prawdy o stanie
jego zdrowia.

Celem komunikacji z terminalnie chorym
jest opanowanie najwiekszych probleméw
umierajacego: bolu fizycznego, niesprawnosci,
leku rozstania, niepewnosci i osamotnienia.
Wsréd sposob6w komunikacji z nieuleczalnie
chorymi i umierajacymi mozna wyrézni¢ na-
stepujace 4 zasadnicze schematy:

— chory nie zdaje sobie sprawy ze swojego sta-
nu i nikt go o nim nie informuje;

— pacjent podejrzewa, ze jest nieuleczalnie
chory, ale jego watpliwosci sg rozpraszane;
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— wzajemne udawanie;
— relacja otwartosci [18].

Personel chce unikna¢ klopotéw z pacjen-
tami, a poniewaz uwaza, ze nikt nie jest w sta-
nie przyja¢ bezproblemowo wiadomosci
o $mierci, dlatego nie przekazuje jej, aby w ten
spos6b zaoszczedzi¢ chorym napiec¢ i ewentu-
alnie unikna¢ ich niekontrolowanych zacho-
wan. Nie bez znaczenia jest czesta niecheé per-
sonelu do osobistego emocjonalnego angazo-
wania sie, a takze obawa przed dopuszczaniem
mysli na temat wtasnej przemijalnosci i $mier-
ci. Ponadto niektérzy lekarze wciaz jeszcze
uwazaja, ze ich jedynym zadaniem jest zwal-
czanie chor6b, co powoduje, ze trudno im
przyznac sie do wlasnej bezsilnosci. Wresz-
cie, brak partnerskiej postawy wobec pacjen-
ta moze wynika¢ z przetrwalnikowych form
paternalizmu i checi zachowania nad chorym
pelnej wladzy [19].

Zatem mimo istniejacych licznych trud-
nosci w komunikowaniu sie z terminalnie
chorymi nie nalezy im odmawia¢ prawa do
informacji o ich stanie. Przemawiaja za tym
liczne powody:

— szacunek dla czlowieka wymaga, aby prze-
kaza¢ mu dane pozwalajace orientowaé¢ mu
sie w stanie swojego zdrowia;

— chory wczesniej czy pdzniej, wprost lub po-
srednio dowie sie prawdy o sobie, ale wow-
czas bedzie musial pozosta¢ z nig sam, bez
fachowej pomocy;

— wsp6lpraca z chorym w fazie terminalnej jest
wazna, a pacjent dobrze poinformowany
moze by¢ do niej bardziej motywowany;

— chory powinien mie¢ mozliwo$¢ uporzad-
kowania swoich spraw rodzinnych, praw-
nych i religijnych;

— chory bedzie czutl sie bezpieczniej, jezeli
w trudnym okresie umierania bedzie madgt
by¢ otwarty w stosunku do otoczenia;

— zatajanie prawdy obniza autorytet i zaufa-
nie do lekarza i jego wspélpracownikéw [20].

Towarzyszenie umierajagcemu
i uczestnictwo w jego
bolu duchowym

Medycyna nie jest w stanie zapobiec umie-
raniu, moze jednak zmniejszy¢ cierpienie
umierajacego i czyni to, stosujac leczenie ob-
jawowe. Nie mniej waznym postepowaniem
w opiece paliatywne;j jest obecno$¢ przy umie-
rajacym. Jej potrzeba ze strony chorych jest
ewidentnym dowodem na spoleczny charak-
ter czlowieczenstwa. Umieranie jest bowiem
takim wydarzeniem, ktéremu czlowiek nie
moze sprosta¢ w pojedynke. Smier¢ przerasta
czlowieka, u§wiadamia, Ze jest podporzadko-
wany sile wiekszej od siebie, ktérej nie potra-
fi sie przeciwstawié. W obliczu tego wydarze-
nia zar6wno umierajacy, jak i osoby towarzy-
szace potrzebuja miedzyludzkiej solidarnosci,
aby nie utraci¢ poczucia wtasnej godnosci
i sensu swojej egzystencji.

Aktywne towarzyszenie umierajgcemu in-
tensywnie angazuje duchowe i psychiczne sity
czlowieka, ale takze inspiruje do przemysle-
nia wlasnego zycia, akceptacji go i spojrzenia
na nie z perspektywy $mierci. Obcowanie z
umierajgcymi sprawia, ze nawet osoby dojrza-
fe i przygotowane moga ulec wypaleniu. Dla-

tego caty zespét hospicyjny powinien wzmac-
niac te osobe, ktéra w konkretnym przypadku
szczegblnie duzo uwagi i sit po§wieca umie-
rajgcemu.

Program FairCare dr. D.R. Tobina

W ramach tworzenia tzw. nowej kultury
umierania i $§mierci r6zne srodowiska propo-
nuja nowe modele postaw wobec §mierci i po-
mocy umierajacym. Daniel R. Tobin, lekarz
pracujacy w szpitalu w Albany (Nowy Jork),
stworzyl wraz ze swoimi wspétpracownikami
program 26 krokéw, ktérego podstawa jest za-
lozenie, Zze $mier¢ jest istotnym elementem
zycia i dlatego powinna by¢ traktowana jako
zjawisko catkowicie naturalne [21]. Sam autor
przyznaje, ze program ten wymaga wysokich
kwalifikacji kognitywnych ze strony chorego.
Oczekuje sie bowiem od umierajacego, ze za-
akceptuje on spokojnie konieczno$¢ §mierci,
przyjmie ja, uspokoi swéj umyst i serce oraz
bedzie pomagal swoim bliskim zrozumie¢ to
i pogodzi¢ sie z jego odejéciem, wreszcie zapla-
nuje wlasne uroczystosci pogrzebowe. Do ele-
mentéw uzytecznych programu fatwych do za-
stosowania mozna zaliczy¢: opowiadanie przez
chorego historii wlasnego zycia, dokonywana
przez niego retrospektywna ocene najwaznie;j-
szych wydarzen zycia, akceptacje dokonanych
wyboréw lub prébe ich naprawy, wskazanie
znaczacych oséb spotkanych w zyciu, wska-
zanie najwazniejszej mitosci zycia. W zasadzie
jednak odnosi si¢ wrazenie, ze program ten ma
charakter zyczeniowy, poniewaz jego zaloze-
nia sa niezgodne z codziennym do$wiadcze-
niem i bada-niami chorych terminalnie. Naj-
czesciej to nie chory uspokaja rodzine, ale wta-
$nie on oczekuje wsparcia ze strony rodziny,
personelu medycznego i wolontariuszy.

Chrzescijanska sztuka umierania
Zagrozenie zwiazane z choroba nieule-
czalna rodzi egzystencjalny lek, kwestionuje
integralne bezpieczenstwo czlowieka, a to skia-
nia go do poszukiwan metafizycznych. W cho-
robie, szczegblnie w chorobie terminalnej, po-
jawia sie czesto w nasilonej postaci pytanie
o0 sens zycia, cierpienia i $mierci. Jak poméc czto-
wiekowi znajdujacemu sie w takiej sytuacji?
Niosac pomoc terminalnie choremu w od-
najdywaniu sensu, nalezy unika¢ natretnej dy-
daktyki i przymusowego nawracania. Dlatego
postuga duszpasterza wobec chorych i umie-
rajacych w hospicjum rozumiana jest przede
wszystkim jako solidarne towarzyszenie im
w cierpieniu. ,,Pierwszy zabieg polega na ‘peine;j
milosci obecnosci’ petnionej przy umierajacym.
Jest to obecnosé Scisle medyczno-sanitarna, kté-
ra nie budzac u niego zludzen, pozwala mu
czuc sie zywym, osoba poséréd oséb, poniewaz
jest adresatem, jak kazda potrzebujaca istota,
uwagi i troski. Ta uwazna i troskliwa obecnosé
pobudza ufno$¢ i nadzieje w chorym oraz po-
jednuje go ze $miercig”. (...) Chroni sie w ten
sposéb $mier¢ ludzka przed ujmowaniem jej
w kategoriach wylgcznie medycznych” [22]. Po-
stepujac zgodnie z tymi wskazéwkami, mozna
w rozmowie z chorym podja¢ narzucajacy sie
temat choroby, $mierci oraz jej interpretacii,
aniekiedy takze zwigzane z tym problemy Swia-
topogladowe. Ze wspdélnej kazdej osobie bazy
duchowej mozna przej$¢ do systemu wierzen,
ktéry pomaga w znalezieniu celowosci i sensu
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istnienia, bedac jednoczesnie otwartym na cho-
rych pozostajacych w swojej wizji Swiata przy
laickim czy ateistycznym spojrzeniu na ludzka
egzystencje [23]. Wydaje sie, ze ten wlasnie
model zastuguje na akceptacje w polskich wa-
runkach.

Nawet najlepsza opieka paliatywna nie
uwolni czlowieka catkowicie od leku przed
$miercig i nieznang przyszloscia. W tej sytu-
acji pomocne moze by¢ gteboko zakorzenione
w kulturze europejskiej przekonanie o ztozo-
nosci czlowieka z ciata i duszy, duchowego,
nie$miertelnego elementu pochodzacego od
Boga. Obecnos¢ w czlowieku tego pierwiast-
ka zapowiada kontynuacje istnienia czltowie-
ka po $mierci. Wiara w zycie pozagrobowe po-
zwala umierajagcemu znalez¢ odpowiedZ na
pytania dotyczace przyszlosci i zaspokoié
ludzkie pragnienie niesmiertelnosci. Wiara
religijna pozbawia umieranie i §mier¢ tragicz-
nego i absurdalnego wymiaru. Zgodnie bo-
wiem z przeslaniem chrzescijanskim zycie
wierzgcych zmienia sie, ale sie nie konczy.

Centralna postacia chrzescijanistwa jest
Jezus Chrystus. Z Nim zwigzany jest kazdy
wierzacy przez chrzest, Eucharystie i inne
znaki sakramentalne. On taczy w sobie Moc
Boga ze stabosciag cierpigcego i umierajacego
w osamotnieniu Czlowieka. Jezus jest ikong
czlowieka cierpiacego, szeroko rozpowszech-
niona w kulturze i sztuce europejskiej. Dlate-
go tez kazdy czltowiek zwiazany z chrzesci-
janstwem moze dostrzec w Nim wzdr i pomoc
W przezywaniu procesu umierania. Praktyki
religijne: sakramenty i modlitwa pozwalajg
umierajacemu osobiscie wlaczy¢ sie w §mieré
i zmartwychwstanie Jezusa [12].

Wedlug Jana Pawta II , kazdy cztowiek dazy
do materialnego dobrobytu, czasem
z przesadnym zapamietaniem, ale zawsze nad-
chodzi moment, w ktérym wbrew swojej woli
musi poznac¢ nieprzekraczalna granice cierpie-
nia i $mierci. Do§wiadcza wéwczas niepewno-
$ci i samotno$ci, niepokoju i rozterki” [24].
Oczekuje on wtedy wsparcia ze strony otocze-
nia. Troska o wlasciwa kulture umierania nie
jest wynalazkiem naszych czaséw. W Sred-nio-
wieczu znany byl specyficzny gatunek litera-
tury religijnej zwany ars moriendi (sztuka umie-
rania). Najbardziej znane dziela to ,,Admonitio
morienti” Anselma z Canterbury (1034-1109)
i,,De arte moriendi” Jana Gersona (1363-1429).
Najwczes$niejszym polskim utworem odpowia-
dajacym tej konwencji jest pochodzacy z XV
wieku ,Dialog Mistrza Polikarpa ze Smiercia”.
Autorzy nalezacy do tego nurtu literatury pi-
sali utwory zawierajace rady, wskazowki i za-
sady, jak umierajacy powinien przygotowac sie
do zbawiennej $mierci. Teksty te byly pierwot-
nie pomyslane jako pomoc dla niedoswiadczo-
nych kaplanéw, wzywanych do umierajacych.
Szybko jednak ich przeznaczenie uleglo zmia-
nie. Ich odbiorcami stali sie wszyscy, ktérzy
towarzyszg umierajagcym. W p6Zniejszym okre-
sie w tego rodzaju poradnikach jeszcze bardziej
zmienily sie tres¢ i adresat. Zostaly one skiero-
wane do wszystkich zyjacych ze wskazéwka-
mi jak zy¢, aby przygotowac sie do ,,dobrej
$mierci” [25]. Mozna powiedzie¢, ze byla to
6wczesna pedagogika tanatologiczna.

Dzisiejsze poszukiwania sposobéw god-
nego umierania mozna uznac za kontynuacje
tamtych wysitkéw. Poszukiwania te koncen-
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truja sie na zwalczaniu bélu i innych obja-
woéw oraz opanowywaniu probleméw psy-
chicznych, socjalnych i duchowych chorego.
Wydaje sie jednak, ze chociaz medycyna pa-
liatywna i ruch hospicyjny maja na uwadze
glownie terminalnie chorych, oddziatywanie
ich jest szersze, poniewaz przyczyniaja sie do
tworzenia w calym spoleczenstwie nowej,
bardziej humanitarnej kultury umierania.
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