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THE IDEA OF SUPPORT IN THE PALLIATIVE CARE

Summary. The holistic approach emphasizes the importance of social sup-
port in the palliative care. The article, which stays in agreement to WHO's
understanding of palliative care, incorporates ideas about the palliative care
tasks that cover the process of dying, the adaptation to death which depends
upon how old a man anticipating his own death is, and how much his indi-
vidual needs are satisfied. It also provides an intelligent overview of differ-
ent methods of psychological support including conversations with ill-health
person, therapy through the body language, spiritual service, assistance in
solving existential problems, nursing and developing self-service skills,
readiness and courage to tell the truth.

Accordingly, caregivers themselves need also help and support — the relatives
(the spouses or offspring of a patient), professionals, volunteers, and clergymen.

* 0d Redakcji: Dzial ten zawiera opracowania prezentowane w programie ogélnopol-
skiej konferencji naukowej nt. Wyzwania dla opieki paliatywnej w XXI wieku, na
czele ktérej stat Edward J. Gorzelanczyk. Sprawozdanie z tej konferencji zamieszcza-
my W niniejszym tomie.
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Natura wsparcia. Istota opieki paliatywnej

Tragiczne jest to, ze przyjaciele 1 bliscy odwracajq sig od
umierajgcego wlasnie wtedy, gdy ten najbardziej potrzebuje
ich wsparcia.

George Bishop

Wsparcie, interwencja kryzysowa, poradnictwo, doradztwo, pomoc, opieka to
najwazniejsze pojecia, przy pomocy ktorych usitujemy opisa¢ dziatania innych na
rzecz osoby, ktorej relacje ze Swiatem badz sama soba ulegly tak powaznemu za-
ktdceniu, ze bez pomocy ze strony drugiej osoby, grup, organizacji osoba ta nie wyj-
dzie z impasu zyciowego.

W zaleznosci od charakteru zakitdcen dookreSlamy rodzaj pomocy. Stad
przymiotniki typu doradztwo inwestycyjne, pomoc prawna, pomoc spoteczna, inter-
wengcja policji, interwencja chirurgiczna, interwencja psychologiczna, poradnictwo
rehabilitacyjne, opieka socjalna, pomoc psychologiczna, pomoc srodowiskowa.

Przymiotniki najczesciej wskazujg jakiej sfery zycia pomoc ma dotyczy¢ badz
przy pomocy jakich instrumentéw zamierzamy jej udzielic.

Robert Feldman (1998, 5.670) zwraca uwage, ze Swiadomos¢ posiadania wspar-
cia spotecznego, sieci 0s6b znajgcych sie, lubigcych sie, troszczacych sie o siebie
powoduje obnizenie sie leku o siebie oraz sprawia, ze lepiej radzimy sobie ze stresem.

Podobnie istote wsparcia rozumieja Roman Cieslak i Andrzej Eliasz (2004, s. 67-
-70). Wsparcie jest wtasciwoscig struktury spotecznej (sie¢ wsparcia), wyrazajgcg sie
w okazywaniu komus i przyjmowaniu czyjej$ pomocy (wsparcie dawane i otrzymy-
wane) oraz subiektywnie oceniong mozliwoscig uzyskania wsparcia (spostrzegane
wsparcie spoteczne). Tak wiec wsparcie spoteczne jest wtasciwoscig struktury
spotecznej zdolnej do generowania relacji pomocnych oraz poczucia przez strony
relacji pomocnych oraz relacji tego zjawiska.

Mary Procidano (2004, s. 41-92), analizujgc miedzykulturowy aspekt wsparcia
Zwraca uwage na jego buforowy charakter. Jej zdaniem wsparcie spoteczne neutra-
lizuje lub tagodzi wptyw stresujacych zdarzen i tym samym zmniejsza poziom
nieprzystosowania jednostki. Sg trzy aspekty wtasciwosci wsparcia:

— wsparcie jest zakorzeniong cechg sieci spotecznej;

— wsparcie posiada kierunek, czyli jest zwrocone ku komus w okreslonych sytuacjach;

—wsparcie jest subiektywnie spostrzegane przez osobe je otrzymujgcg (Procidano,
2004, s. 12). Kazde z tych podej$¢ wigze sie z nieco inng technikg pomiaru.
Mozna powiedzie¢, ze doswiadczanie wsparcia spotecznego i emocjonalnego poz-
wala przezy¢ sytuacje trudne, w ktorych osoba nie moze sobie poradzi¢. Argumenty:
— dos$wiadczanie wsparcia ze strony innych jest komunikatem dla jednostki, ze jest
ona wazna, ceniona i warto jej pomac, co rodzi poczucie przynaleznosci do innych
— (skoro mnie pomagajq, to cos znacze i przynaleze do innych);

— W procesie wsparcia spotecznego osoba wspierana otrzymuje informacje umozliwia-
jace zmaganie sie z wyzwaniem, a nie uleganie — (wiem co i jak);
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— W procesie wsparcia nie tylko sie otrzymuje, ale i daje. Sktania to do rozwoju skton-
nosci do dawania innym. Czesto doradzamy — gdy jest ci cigzko pomysl co mozesz
uczynic dla innych. Pozwala to czyni¢ z wlasnych stabosci site. Jest to takze swoiste
autowsparcie. W oparciu o ten mechanizm dziataja m.in. grupy samopomocowe.

Aleksandra tuszczynska (2004, s. 192) rozwaza problem zaleznosci miedzy
wsparciem spotecznym a rozwojem symptomoéw posttraumatycznych. Jej zdaniem
wsparcie spoteczne petni funkcje:

— mediatora miedzy wydarzeniami a ich konsekwencjami;

— moderatora w relacjach miedzy skrajnym stresem a jego konsekwencjami;

— promuje dobrostan, czyli obniza poziom emocji negatywnych i wptywa na wzrost
emocji dodatnich.

Ch. Sheridan i S. Radmacher (1998), omawiajac wsparcie funkcjonalne, ktére
dotyczy jakosci relacji spotecznych zwigzanych reakcjami na stres, zwrécili uwage na
trzy kategorie wsparcia funkcjonalnego:

— wsparcie instrumentalne (dary, pozyczki, ustugi);

— wsparcie informacyjne (rady, informacje),

— dowartosciowanie (komunikaty, ze ludzie nas cenig i darza szacunkiem).

Wsparcie powoduje wzrost poczucia panowania nad sytuacjg naszego sprawstwa
oraz nadziei, ze dziatanie jednostki doprowadzi do korzystnego wyniku.

Opieka paliatywna

W stowniku potrzebnych stéw pod red. Jerzego Bralczyka (2005) mozemy znalez¢
definicje terminu paliatyw:

— lekarstwo lub zabieg stosowany w celu usmierzenia bolu lub ztagodzenia objawdéw
choroby, nieusuwajgcy jednak jej przyczyny;
— Srodek potowiczny, nierozwigzujgcy problemu, ale go tagodzacy.

Opieki paliatywnej (opieki hospicyjnej) nie mozna utozsamiac z leczeniem Klini-
cznym. Jesli leczenie kliniczne jest przede wszystkim ukierunkowane na wyleczenie,
to celem opieki paliatywnej jest niesienie ulgi w cierpieniu, walka z bélem oraz po-
prawa jakosci zycia osoby. Zapewnia to spokojng Smier¢, w tym takze przygotowanie
sie do Smierci.

,Opieka paliatywna i hospicyjna — pisze Marek Hotubicki — jest to wszechstron-
na, catoSciowa opieka otaczajaca jak ptaszczem (tac. palium) nieuleczalnie chorych
w koncowym okresie zycia” (1997, s. 11). Pomoc i postuga religijna petnig tu role
kluczowaq.

Warto zauwazy¢, ze pierwszy dom opieki nad umierajgcymi powstat w potowie
XIX w. w Dublinie z inicjatywy si6str z zakonu o nazwie Irlandzkie Siostry Mitosierdzia.
Te same siostry w 1905 roku otworzyty podobny dom w Londynie — Hospicjum
$w. Jozefa.

Swiatowa Organizacja Zdrowia WHO przyjeta nastepujacg definicje opieki palia-
tywnej: ,,Opieka paliatywna jest dgzeniem do poprawy jakosci zycia zaréwno chorych
na nieuleczalne, prowadzgce do Smierci choroby, jak i ich rodzin. Obejmuje zapobie-
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ganie i zwalczanie cierpien, wczesne stawianie rozpoznan, staranne badanie i lecze-

nie bolu oraz rozwiazywanie innych probleméw - fizycznych, psychosocjalnych

i duchowych.

— Zapewnia uwolnienie od boélu i innych ucigzliwych objawow.

— Afirmuje zycie, a $mier¢ szanuje jako proces naturalny.

— Nie dazy do przyspieszenia ani do odwleczenia $mierci.

— Integruje psychologiczne i duchowe aspekty opieki nad chorymi.

— Oferuje system pomocy pozwalajgcy choremu zy¢ do konca tak aktywnie, jak to jest
tylko mozliwe.

— Oferuje system pomocy pozwalajgcy rodzinie chorego radzi¢ sobie w czasie choro-
by i w okresie zatoby po jego Smierci.

— Poprawia jako$c¢ zycia, a moze rowniez pozytywnie wptywac na przebieg choroby.

- W potgczeniu z innymi metodami, ktérych celem jest przedtuzenie Zzycia
(chemio/radioterapia), moze by¢ wprowadzona we wczesnych stadiach choroby
i wowczas obejmuje réwniez diagnostyke umozliwiajgcq lepsza interpretacje i zwal-
czanie niepokojgcych powiktan” (cyt. za: Jarosz, 2004, s. 536).

Za poczatek ruchu hospicyjnego uwaza sie otwarcie przez Dome Cicely Saunders
w 1967 roku w Londynie Hospicjum $w. Krzysztofa.

Psychologia umierania

Gdy cztowiek jest w obliczu prawdziwego

niebezpieczeristwa Smierci, wowczas czesto, ale nie

zawsze, perspektywa Smierci zostaje oddalona,

cztowiek zachowuje sie tak, jakby Smieré byta bardzo daleko.
Antoni Kepinski

Smier¢ jest z pozoru rzeczg oczywista. Kazda nowa jednostka przychodzaca na
$wiat musi kiedy$ umrze¢. Smier¢ jest kresem zycia. Niestety, sprawa nie jest tak bar-
dzo prosta. Rozumienie $mierci zalezy od przyczyny i czasu trwania umierania, kul-
turowego jej rozumienia, a zwtaszcza wyznawanej religii, poziomu rozwoju jednostki,
wieku zycia, ptci, rodziny i znajomych oraz sposobu przygotowywania do $mierci.

Z jednej strony S$mier¢ jest fundamentalnym elementem cztowieczenstwa.
Narodziny i $mier¢ sq elementami strukturalnymi egzystencji. Niestety, w wymiarze
psychologicznym sprawy sg znacznie bardziej ztozone.

Podstawowq kategorig pojeciowg w konteks$cie umierania jest cierpienie na tle
przewlektego bélu oraz niezaspokojonych potrzeb — aby zy¢, bezpieczenstwa fizycz-
nego i psychicznego, przynaleznosci (vs. wiecznego rozstania), poczucia zobowigzan
wobec tych, ktorzy pozostali (np. niesamodzielne dzieci) oraz pytania jakie stawia
sobie umierajacy - jaki jest sens Smierci: koniecznosé, wyzwolenie, los cztowieczy?

Dzisiejsze spoteczenstwo coraz szerzej akceptuje eutanazje lub méwigc w sposob
nieco inny — medycznie wspomagane samobdjstwo. Lekarz jest tu ,pilotem ostatniej
podrézy” (Jasmin, 1998, s. 159).
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Na szczescie rownolegle rozwija sie ruch hospicyjny, opieka paliatywna, stawia-
jgcy sobie za cel tagodzenie bolu i niesienie ulgi w cierpieniu.

Waznym aspektem umierania jest czas umierania — $mier¢ nagta, trwajaca kilka
godzin, dni, miesiecy, a nawet lat (stopniowe pogarszanie sie stanu zdrowia).

Smier¢ nagta jest kwestig kilku sekund lub kilku minut. Niekiedy jest poprze-
dzona heroicznymi wysitkami ratowniczymi koficzacymi sie niepowodzeniem w przy-
wracaniu zycia.

Smier¢ przewidywana wigze sie ze stopniowym pogarszaniem stanu zdrowia
i przeSwiadczeniem, ze wszystko co mogt uczyni¢ personel medyczny, to uczynit.
Smier¢ jest kwestig czasu. W tym momencie pojawia sie problem godnosci umierania
i mozliwie komfortowych warunkéw umierania.

Elisabeth Kubler-Ross opisata proces oczekiwania i godzenia si¢ ze Smiercig.
Podstawg wyodrebnienia stadiéw byta rozmowa z 200 pacjentami w fazie terminal-
nej. Wyroznita ona pie¢ stadiéw:

— Zaprzeczanie — nieprzyjmowanie faktow do wiadomosci. Odmowa przyznania, ze
stoi sie w obliczu $mierci.

— Zto$¢. Umierajacy odczuwa ztos¢ wobec tych, ktérzy pozostali i cieszg sie dobrym
zdrowiem, zto$¢ na lekarzy, a nawet na Boga. Pytanie egzystencjalne tej grupy pac-
jentéw brzmi - dlaczego ja?

— Targowanie sie. Zto$¢ przeradza sie w ,targowanie sie”. Owo targowanie dotyczy
szans przesuniecia momentu Smierci. Czesto chciatoby sie jeszcze co$ uczynic.

— Depresja. Nadchodzaca $Smier¢ powoduje popadanie w depresje. Osoba doswiadcza
~smutek przygotowania” do wtasnej Smierci.

— Pogodzenie sie. Przebrzmiewa zal za zyciem i godzenie sie ze Smiercig (Kubler-Ross,
1969; Bishop, 2000; Feldman, 1998).

Wielkq zaletg opisu stadiéw zachowania sie pacjentéw w obliczu umierania przez
E. Kubler-Ross jest wskazanie, Ze umierajgcy przechodzg przez pewne etapy. W za-
leznosci od etapu rézne sg zachowania osoby umierajgcej, a zatem roézne powinno
by¢ wsparcie. Poza tym lepiej rozumiemy zachowanie osoby umierajgcej. Pozwala to
na lepsze zestrojenie sie z osobg umierajaca. Umozliwia lepsze zrozumienie jej sytu-
acji egzystencjalne;j.

Przyktady:

— Jesli osoba nie przyjmuje do wiadomosci faktu zblizajgcej sie Smierci i nie chce o tym
mowic, to trzeba jej wole uszanowac.

— Jesli osoba umierajgca ujawnia ztos¢, nawet w stosunku do najblizszych, to trzeba
okaza¢ zrozumienie.

—Jesli osoba przejawia depresje, to nie usitujemy za wszelkg cene wyprowadzac jej
Z tego stanu.

Autorka wskazuje jak bardzo potrzebny jest i mozliwy dialog miedzy umierajg-
cym a otoczeniem.

W dalszych rozwazaniach usituje podac kilka informacji dotyczacych swiadomos-
Ci i percepcji wtasnej Smierci w zaleznosci od wieku — dziecko, okres mtodzienczy,
dorosto$¢ i pozna dorostosc.
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Zdaniem Marii Rogiewicz (2000) dziecko przejawia pierwsze zainteresowanie
leczeniem okoto 2. roku zycia. Powyzej 10. roku zycia dzieci z choroba nowotworowg
sq $wiadome zagrozenia, znajg specyfike choroby, a takze jej konsekwencje.

Bardzo mate dzieci, do 2. roku zycia nie rozumiejg zjawiska $mierci, gdyz braku-
je im poje¢ abstrakcyjnych. Wazna jest jednak fizyczna obecnos¢ osoby, oséb oraz
przedmiotow bliskich dziecku, z ktorymi ma ono poczucie przywigzania. Osoby muszg
by¢ w zasiequ wzroku i stuchu (Goéralczyk, 1996).

Jozef Binnebesel (2003) w oparciu o badania wielu autoréw opisat reakcje dziec-
ka na oczekiwang $Smierc.

— Dziecko 6-letnie rozréznia $mier¢ od snu. Rozumie atrybuty $mierci — nieodwracal-
nos¢ i powszechnos¢ Smierci.

— Dziecko 7-letnie posiada pewien zasob pojec¢ dotyczgcych Smierci — wyglad ciata,
brak ruchu i ciepta, brak oddychania.

— Dziecko 8-10-letnie doswiadcza obawe przed rozstaniem sie z rodzicami.

— Dziecko 11-12-letnie przezywa strach przed wtasng Smiercia.

— W okresie dorastania wystepuje $wiadomos¢ catkowitego unicestwienia, co moze
by¢ zrodtem wielkiej mobilizacji na rzecz zycia.

— Koncepcja wtasnej Smierci pojawia sie okoto 5. roku zycia (Goralczyk, 1996).

Zdaniem E. Goralczyk (1996) ,Bardzo czesto przypisujemy dzieciom nasze wtasne
wizje i leki zwigzane z procesem przemijania. Mamy tendencje do unikania rozmow
z dzie¢mi na tematy, ktére nas samych napawajg lekiem. Powinnismy jednak wzig¢
pod uwage, Ze chore dzieci interesujg sie tym tematem i nierzadko sporo juz wiedza.
Dlatego potrzebna jest gotowos¢ dorostych i umiejetnos¢ rozmowy z dzieckiem
(W szczegolnosci ciezko chorym) rowniez na tematy przemijania w sposéb dosto-
sowany do jego mozliwosci percepcyjnych oraz odwaga w odpowiadaniu na pytania
przez nie stawiane”. Autorka sktania sie do rozmowy z dzieckiem, ale bez nachalnos-
ci, jak i bez unikania rozméw na trudne tematy.

Strach przed $miercig wzmaga sie wraz z wiekiem. Pierwsza kulminacja nastepuje
W okresie dojrzewania, potem sie obniza i ponownie wzrasta w wieku Srednim i zno-
Wu nastepuje spadek, aby wzrosna¢ w wieku podesztym (Bishop, 2000).

W dziecinstwie i mtodosci rzadko rozmyslamy o mozliwosci Smierci. By¢ moze
dlatego w tym okresie tak tatwo ulegamy ciezkim wypadkom bgdz rujnujemy wtasne
zdrowie (wypadki komunikacyjne, sporty ekstremalne). Dopiero gdzie$ w potowie
Zycia zdajemy sobie sprawe z nieuchronnosci Smierci i najczesciej odbieramy jg z le-
kiem. Czynnikiem interweniujgcym w sposob odbioru $mierci jest ptec¢, wiek, samo-
poczucie i przekonania religijne. Kobiety silniej odczuwajg lek przed $miercig, ich sto-
sunek do $mierci silniej, anizeli u mezczyzn, jest otoczony przekonaniami religijnymi
(Goralczyk, 1996).

Antoni Kepinski (1978, s. 205-206) zwraca uwage, ze stosunek cztowieka do
Smierci jest na ogdét ambiwalentny. Nie ma ludzi, ktérzy w swoim zyciu nie marzyli
0 Smierci i nie widzieli w niej jedynego rozwigzania. Mtodzi czesto ryzykujg swe zycie,
aby zaspokoi¢ swoje heroiczne sktonnosci. tatwiej w chwili zataman, w poréwnaniu
do starszych, sq gotowi targna¢ sie na wtasne zycie. Osoby starsze sg sktonne doko-
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na¢ samobdjstwa, gdy sq samotni, niepotrzebni, doswiadczaja ujemnego bilansu
uczuciowego. Osoby chore na raka, w tym i ludzie starzy, odrzucajg od siebie mysl, ze
ich niedaleka przyszto$¢ zakonczy sie Smiercig. Krzatajg sie wokot drobnych spraw,
troszczg sie o to, co bedzie za kilka lat. Broni ich to przed perspektywaq Smierci. ,Gdy
lekarz tych skarg cierpliwie wystucha, chory odczuwa ulge, ze mogt sie przed nim
uskarzac, ze jego zmartwienia potraktowano na serio, ze jego plany i projekty jeszcze
sie liczq”.

Organizacja i techniki wsparcia

Poradnictwo dla umierajacych jest forma
psychoterapii, jednak ramy czasowe i cele tej
interwencji sq inne. Gtownym zadaniem terapeuty jest
pomoc pacjentowi radzic sobie z wiasnym lekiem, co
pozwoli mu zaakceptowac Smier¢ i przyjac ja pogodnie.
George D. Bishop

Organizacja wsparcia

7 kwestig chordéb terminalnych wigze sie kwestia wsparcia umierajgcych i ich
najblizszych. Tu rodzi sie kilka trudnych pytan o gtebokiej wymowie duchowo-moral-
nej. Dotyczg one godnosci umierania. Oto niektore z nich:

— Gdzie umiera¢ — w szpitalu, domu, hospicjum?

— Czy wsparcie emocjonalne przebiega w jednym modelu, czy w odmiennych, w za-
leznosci od wieku zycia (os6b w wieku podesztym, w okresie dorostosci, w okresie
dorastania, dzieci?).

— Jakie formy wsparcia sa szczegdlnie efektywne i przez kogo udzielane?

W wymiarze medycznym w opiece paliatywnej dominuje leczenie objawowe
W miejsce wczesniejszego leczenia przyczynowego.

W wymiarze duchowym jest uzyskanie mozliwie najlepszej jakosci zycia os6b
w fazie terminalnej i ich najblizszych.

Opieka paliatywna jest prowadzona w nastepujgcych formach:

— opieka ambulatoryjna,

— opieka domowa,

— opieka stacjonarna,

— zespoly wspierajgce,

— zespoly wspomagajgce osieroconych.

Argumentami na rzecz takiej wielosci form sg potrzeby pacjentéw. Jesli to tylko
mozliwe, nalezy tworzy¢ warunki do zycia i opieki nad osobg w fazie terminalnej
w $rodowisku rodzinnym. Hospicjum powinno by¢ przeznaczone przede wszystkim
dla oséb samotnych i z objawami choroby niemozliwymi do ztagodzenia w opiece
domowe;j.
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Diagnoza potrzeb chorego

W opiece paliatywnej problemem podstawowym jest diagnoza potrzeb chorego.
Istotne jest poznanie i ustalenie waznosci tych potrzeb. Wiele z nich stanowi sekret
chorego. Dla rozwazan praktycznych moze by¢ przydatny podziat potrzeb chorego na
fizyczne, psychologiczne, spoteczne i duchowe.

Potrzeby mogg miec stan potencjalny (gdy sgq zaspokojone ) oraz aktualny (gdy
sq niezaspokojone).

Potrzeby fizyczne. W fazie terminalnej choroby potrzeby fizyczne najczesciej do-
tycza gtownie unikniecia bdlu oraz odzyskania dawnej, chociaz elementarnej
sprawnosci ruchowej umozliwiajgcej swobodne poruszanie sie i samoobstuge.

Potrzeby psychiczne. Dotyczg one sprawy uwolnienia sie od emocji ujemnych,
przygnebienia, leku, do$wiadczania braku sprawstwa. Potrzebg osob w fazie termi-
nalnej jest doswiadczanie, chociaz na poziomie elementarnym, dobrostanu psychicz-
nego i poczucia wtasnej wartosci.

Krystyna de Walden-Gatuszko zwraca uwage na problem akceptacji nieuchron-
nosci $mierci. ,, Problem jako$ci zycia pacjentéw w stanie terminalnym nabiera szcze-
gdlnego znaczenia w $wietle przyjetych wobec tej grupy chorych, filozofii postepowa-
nia medycznegqo.

Filozofia ta opiera sie na podstawowej zasadzie, ktérg mozna okresli¢ jako akcep-
tacje nieuchronnosci Smierci. Przyjecie tej zasady z wszystkimi jej konsekwencjami
jest rewolucjg w naszym dotychczasowym mysleniu lekarskim” (2004, s. 565).

Oznacza to, ze niekiedy ,heroiczna” walka o Zycie poza przysporzeniem choremu
cierpienia nie daje zadnych innych korzysci. Te prawde jednak trudno przyjgc i zaak-
ceptowac.

Potrzeby spoteczne. Dotyczg miejsca osoby chorej w sieci relacji miedzyludzkich.
Zablokowane zostaty potrzeby zawodowego uczestnictwa, potrzeby dalszego spetnia-
nia powinnosci wobec rodziny, zwtaszcza dzieci, ktore nie osiggnety niezaleznosci
materialnej i zawodowej, szerszego dotychczasowego uczestnictwa spotecznego. Po-
jawita sie za to catkowita zalezno$¢ od innych oraz odrazajacy wyglad.

Potrzeby duchowe. Przekonania religijne sq sktadnikiem naszej kultury i w spo-
sob szczegodlny okreslajg duchowy wymiar cztowieczenstwa. Ujawniajg sie zwtaszcza
w chwilach trudnych, a zwtaszcza w okresie konczacego sie zycia. Rozpoznanie ich,
a nastepnie zaspokojenie jest przedmiotem postugi kaptanskiej.

Zdaniem Zbigniewa Pawlaka (1997) pacjenci i rodzina stojacy w obliczu powaznej
choroby badzZ $mierci sg zdolni do lepszego zmagania sie z bolem i cierpieniem, gdy
wieksze zaufanie poktadajg w systemie wierzen i praktykach religijnych. Wiara daje
site i odwage zyciowa, jest zrodtem osiggania wiekszego spokoju ducha. Duchowosci
nie mozna utozsamiac z wierzeniami i praktykami religijnymi. Jednakze wierzenia i prak-
tyki religijne utatwiajg rozpoznanie istniejgcych potrzeb duchowych.

Moment przejscia od leczenia klinicznego do opieki paliatywnej nie przyjmuje
opcji zero-jedynkowej. W pewnym wczesnym okresie wzajemnie sie przenika. Nigdy
jednak do$wiadczanie cierpienia i umieranie nie powinno przebiega¢ w samotnosci.
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Zasady wsparcia

E. Kennedy i S. Charles (2004) wskazujg na podstawowe zasady, ktérymi powin-
ni kierowac sie pomagajgcy w opiece paliatywnej:

— Umierajacy bardziej chcg mowic niz stuchac.

— Podstawowaq rzeczg jest nasza obecno$¢ oraz nasza wrazliwosc.

— Umierajacy mowig jezykiem symboli.

— Umierajacy jest dla nas podmiotem, nigdy przedmiotem.

— Prowadzacy poradnictwo ma do czynienia nie tylko z umierajgcym cztowiekiem.

Ma do czynienia takze z lekarzami, personelem szpitalnym, osobami z rodziny
i z przyjaciétmi. Osoba prowadzgca poradnictwo musi promieniowac¢ na wszystko, co
wigze sie z umierajgcym cztowiekiem.

— Profesjonalisci mogq utatwic kontakt os6b bliskich z umierajgcym, co moze jeszcze
silniej zblizy¢ ich w schytkowej fazie zycia. Dotyczy to zwtaszcza psychologéw. Waz-
ne jest odczytanie potrzeb umierajgcych i pomoc w ich zaspokojeniu.

Szczegotowe cele wsparcia przez terapeutdw, z duzg trafnoscig wyartykutowata
Teresa Turuk-Nowakowa (1990):

1) pomoc choremu w osiggnieciu kontroli nad zblizajacym sie¢ faktem nieuchronnej

Smierci, aby dostarczy¢ mu spokoju ducha i w jakiej$ mierze poczucia godnosci;

2) pomoc W koncentracji uwagi i wewnetrznej energii pacjenta na ,dogadaniu sie

z samym sobqa” i ustaleniu wtasciwych relacji do $wiata zewnetrznegqo;

3) zwrbcenie uwagi umierajgcego takze na zycie toczgce sie wokot niego i to, ktérym

sam jeszcze dysponuje;

4) zachecanie do podjecia wysitku nad samorealizacjg w obliczu $mierci;

5) pomoc W przeprowadzeniu pacjenta przez poszczegoélne etapy umierania az do sta-

dium akceptacji $mierci.

Waznym aspektem relacji z chorym jest empatia, ciepto i autentycznos¢.

Empatia — ale jaka? Empatie najczesciej opisujemy jako poznawczg swiadomos¢
i rozumienie emocji innej osoby, przyjmowanie jej roli.

Empatia i sympatia to nieco inne pojecia. Jesli w sympatii dominuje poczucie
emocjonalnej wiezi, to w empatii dominuje wnikniecie w $wiat drugiej osoby, po to,
by ja zrozumiec i ewentualnie pomoc.

Empatia umozliwia zaangazowane wspieranie osoby bez jednoczesnego ,ugrze-
Zniecia” w problemy pacjenta. Sympatia tatwo ,wcigga” terapeute w problemy pac-
jenta, przez co obniza jego skuteczno$¢ wspomagania.

Ciepto. Cieplo nie jest umiejetnoscig praktyczna, a stanem umystu. Wyraza sie
ono w ,bezwarunkowym zyczliwym spojrzeniu”. Ciepto jest wyrazem bezwarunkowej
akceptacji cztowieka z jego niepowtarzalnoscia i indywidualnoscia. Ciepto daje wiek-
sze poczucie bezpieczenstwa osobie wspomaganej, gdyz jest wyrazem pozytywnego
nastawienia uczuciowego do otoczenia przez osobe wspomagajaca. Ciepto posiada
moc ,zarazania” drugich osob.

Autentyczno$¢. Bezposredniosc i szczero$¢ sq gtownymi atrybutami osoby auten-
tycznej. Jest warunkiem skutecznego porozumiewania sie oraz posiada Scisty zwigzek
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Z cieptem wewnetrznym osoby pomagajgcej. Autentyczno$c jest takze wyrazem wier-
nosci sobie, a nie jest graniem roli w okreslonej sytuacji. Osoba ciezko chora bardzo
tatwo odréznia autentycznos¢ od pozorowania autentycznosci.

Psychologiczne techniki wsparcia

Walka z bdlem i cierpieniem jest przedmiotem szczegdlnego postepowania
zespotu terapeutycznego w stosunku do osob chorych bedacych w fazie terminalnej.
W odniesieniu do postepowania psychologicznego, zwigzanego z poprawieniem
w stopniu mozliwym jakosci zycia osoby chorej, mozna zastosowac nastepujgce tech-
niki wsparcia:
— rozmowa z chorym,
— terapia poprzez mowe ciata,
— postuga duchowa,
— rozwigzywanie probleméw egzystencjalnych,
- nauka czynnos$ci samoobstugi,
— trudny problem méwienia choremu prawdy?

Rozmowa z chorym

Rozmowa z chorym moze przybrac rozne formy:
—rozmowa W diadzie (chory — rodzic; chory — zona/maz; chory — terapeuta itp.);
— rozmowa grupowa (chory — rodzina; grupa chorych; chory — rodzina i w tle terapeuta).
Oto najwazniejsze wtasciwosci rozmowy:
— partner musi dysponowac czasem;
— rozmowa powinna byc ciepta i podtrzymujgca;
— powinno dominowac spojrzenie transakcyjne (tozsamo$¢ partneréw zmieniajgca sie
podczas kontaktu);
— nalezy komunikowac sie z szacunkiem, tzn. we wzajemnej wspoétzaleznosci;
— by¢ blisko, ale bez narzucania sie;
— przyzwoli¢ osobie cierpigcej na wyrazanie uczuc;
— pomdc pacjentowi w przechodzeniu z jednego zagadnienia (problemu) do drugiego;
— umozliwi¢ pacjentowi stawianie pytan i zachecac do ich artykutowania;
— okazywac zrozumienie wobec stanéw psychicznych pacjentéw i wczuwac sie w ich
doznania;
— unikac slogandw i frazesow.

Terapia poprzez mowe ciala

Porozumiewanie sie niewerbalne jest doswiadczeniem filogenetycznym i jest wtas-
ciwe wszystkim organizmom zywym. W przypadku cztowieka zostato ono ubogacone
komunikowaniem sie werbalnym. Czesto niestusznie przeceniamy wage stéw i nie do-
ceniamy wagi gestow, mowy ciata, komunikacji niewerbalnej. Wielu uwaza, ze to
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wtasnie komunikacja niewerbalna posiada szczegélng moc wywierania wptywu na
partnera interakcji. Sadze, ze jej znaczenie jest szczegolne w sytuacjach ekstremal-
nych — mitosci, nienawisci, walki czy zagrozenia. Relacje z chorym w fazie terminal-
nej z pewnoscig naleza do sytuacji ekstremalnych.
Do korzystnych aspektow komunikacji niewerbalnej zaliczamy:
— zblizenie sie do pacjenta, do sfery intymnej lub osobistej (min. 120 cm);
— gesty dtoni — dotyk, delikatny uscisk dtoni, pogtaskanie policzkow;
— wiasciwe gesty rgk i ramion — trzymanie dioni, rgk i nadgarstkéw;
— okazywanie zainteresowania partnerem (nieokazywanie znudzenia);
— skupianie sie na chorym i jego problemach;
— wilasciwa pozycja i stosowne trzymanie n6g (np. unikanie siedzenia okrakiem);
— nieokazywanie pospiechu — ,mam czas”;
— stosowng wokalistyke — znaczgce pauzy, odchrzgkniecia, barwe gtosu, gtosnosc,
tempo mowy, tembr gtosu.

Postuga duchowa

W obliczu $mierci cztowiek dokonuje wielu przewartosciowan moralnych oraz
zmienia hierarchie potrzeb. Rownoczesnie osoba taka dokonuje bilansu zyciowego
W oparciu o nowe kryteria. Czesto wartosci materialne schodzg na drugi plan, za$
wartosci duchowe stajg sie wartosciami naczelnymi. Rodzi to wiele pytan i dylematow
moralnych. W odpowiedzi na nowe pytania i dylematy o charakterze egzystencjal-
nym, szczegolng role moze odegra¢ osoba duchowna oraz bliscy.

Wazne, aby zapobiega¢ negacji wtasnej przesztosci przez osobe chorg (zZrédto
rozpaczy), a prowokowac do spojrzenia na przebyte zycie jako serie waznych dokonan
z trwalymi $ladami pozostawienia po sobie istotnych warto$ci materialnych i duchowych.
Spetnianie roli Zyczliwego sedziego powinno by¢ normg postepowania dla osoby
WSspomagajacej.

Szczeg6lng role w postudze duchowej moze spetni¢ osoba duchowna — kaptan.
Heinrich Pera (1993, s. 190-191) pisze tak o postawie osoby duchownej wobec
chorego:

.Zblizam sie do cierpigcego cztowieka w jego rzeczywistosci, zdajgc sobie sprawe
z wiasnej niepewnosci i leku. Podchodze powaznie do jego probleméw, nie mam na
podoredziu zadnej gotowej recepty. Stucham, co ma mi do powiedzenia, pomagajac
mu przez sama blisko$¢. Dzieki temu sam moge osiggng¢ postep; czuje sie
obdarowany”.

Rozwigzywanie probleméw egzystencjalnych

Kazdy pacjent zdaje sobie sprawe z nieodwracalnosci choroby i zblizajgcej sie
Smierci. Bardzo czesto probuje uporzadkowac sprawy zwigzane z waznymi celami
Zyciowymi, sensem Zycia, w tym i sprawy majgtkowe. Mamy tu do czynienia z rezy-
gnacjg z czesci planéw zyciowych, zamierzen i marzen.
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Trzeba tez pomoc w podjeciu wielu trudnych decyzji:
— pojednania z bliskimi, jesli osoba na tle przesztosciowego konfliktu do$wiadcza
niepokoju, wyrzutéw sumienia lub dyskomfortu;
— Zyczen umierajgcego odnos$nie pochéwku, charakteru obrzedu;
— Zyczen dotyczgcych przeznaczenia rzeczy i pamiatek;
— spraw, ktdre powinno sie zatatwic i uregulowac w przysztosci, zgodnie z wolg umierajgcego.
Sq to trudne problemy i wymagajg one wielkiego wyczucia i taktu, aby nie urazi¢
i nie uprzedmiotowi¢ osoby umierajacej.

Nauka czynnosci samoobstugi

Wraz z postepujgca chorobg dramatycznie obniza sie wydolno$¢ psychofizyczna
0soby. Przeto zespot terapeutow i opiekundéw pomaga w zaspokajaniu podstawowych
potrzeb fizjologicznych, elementarnej samoobstugi, a takze wybranych potrzeb spotecz-
nych, estetycznych i ontycznych. Stuszna jest zasada pomocy tam, gdzie osoba sama
nie moze podotac. Pozostaje problem granicy i jakoSci pomagania. Nalezy odr6znic¢
pomoc konieczng od zbytecznej. Gdy chory moze pewne czynno$ci wykona¢ samodziel-
nie, to musi je wykonywac. W przeciwnym przypadku ksztattujemy wyuczong bezradno$c.

Inny problem to czynnos$ci nietypowe. W kazdej kulturze istniejg pewne utrwalo-
ne standardy wykonania (wzory typowe zachowan). Powstaly one w oparciu o anali-
ze mozliwosci jednostki i wymagania otoczenia. Przewlekta choroba badz
niepetnosprawno$¢ uniemozliwiaja zaspokajanie potrzeb. Mozna wéwczas nauczac
czynnos$ci nietypowych, dzieki ktérym mozna zaspokaja¢ potrzeby i realizowac ele-
mentarne zadania bliskie (np. poruszanie sie z kulg, mowa migowa itp.).

Nauczanie czynnosci nietypowych jest formg aktywnosci osoby, umozliwia jej
odkrywanie swoich nowych mozliwosci, umozliwia bardziej samodzielne zycie,
generuje zadowolenie i przyczynia sie do poprawy wtasnego samopoczucia. To jest
takze wazna forma wspomagania.

Nauczanie jest formg komunikatu w stosunku do osoby chorej, méwigce o przes-
wiadczeniach osoby wspomagajacej odnosnie rzeczywistych mozIliwosci osoby chore;j.
Wartosci terapeutycznych takiego nauczania nie da sie przecenic.

Trudny problem méwienia choremu prawdy?

Istniejg dwa przeciwstawne stanowiska:
— pacjent nie powinien wiedzie¢ o swoim stanie zdrowia;
— pacjent ma prawo do informacji.
7a pierwszym stanowiskiem przemawiajg nastepujgce argumenty:
— pacjent nie chce zna¢ prawdy,
— pacjenta trzeba chroni¢ przed mozliwoscig zatamania sie,
— nie wolno niszczy¢ nadziei,
— pacjentowi nalezy zapewnic lekkg Smierc,
— nikt nikogo nie uczy, w jaki sposéb méwic¢ z pacjentem o nieuchronnosci $mierci.
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Za drugim stanowiskiem przemawiajg nastepujgce argumenty:
— szacunek dla osoby pacjenta i nieprzejmowanie nad nim wtadzy,
— ktamstwo niszczy autorytet lekarza,
— prawda wyzwala aktywnosc i sity obronne,
— kazdy cztowiek ma prawo do swego umierania i zarazem do solidarnosci i pomocy
(Pera, 1993, s. 220-223).

Wydaje sie, 7e przy podejmowaniu decyzji o informowaniu pacjenta o jego sytua-
¢ji zdrowotnej nalezy w wiekszym stopniu uwzgledni¢ catoksztatt wtasciwosci umiera-
jacej osoby, osobowos¢ terapeuty i charakter ich wzajemnych wiezi. Poza tym, chyba
jesteSmy zbyt ostrozni w przekazywaniu informacji niepomysinych. Czesciej powin-
nismy przekazywac je stopniowo i ostroznie.

Wsparcie os6b pomagajacych chorym w fazie terminalnej i zatoby

Medycyna paliatywna jest medycyng zycia, Zycia w jego ostatnim okresie,
a nie medycyng ,Smierci”.
Jerzy Jarosz

W procesie pomagania chorym w fazie terminalnej uczestniczg osoby najblizsze
(zwlaszcza rodzina), zawodowo zaangazowani specjalisci (lekarze, pielegniarki), wo-
lontariusze oraz osoby duchowne. Wszystkie te osoby udzielaja spotecznego i emo-
cjonalnego wsparcia. W procesie wspierania niewgtpliwie doswiadczajg wiele satys-
fakcji z tytutu pomocy innym, bedgcym w najtrudniejszej fazie ludzkiej egzystencji.
Jednoczes$nie doswiadczajg wspdtcierpienia, ktére ma bliskie i odlegte konsekwencje.

Osoby najblizsze

Szczego6lnego wsparcia potrzebujg osoby najblizsze. Czesto stawiamy sobie
pytanie: — Jaki rodzaj Smierci jest, mimo swojej dramaturgii, korzystniejszy — sSmier¢
nagta, czy dtugo zapowiadana? W tradycji chrzescijanskiej wiele oséb sie modli — od
nagtej i niespodziewanej Smierci wybaw nas Panie.

Mozemy takze spotkac sie z poglagdami odmiennymi. Wiele os6b w podesztym
wieku modli sie, aby w chwili $miertelnej choroby nie byty ciezarem dla bliskich i aby
Smier¢ jako wydarzenie ostateczne, nastgpita szybko.

Dyskusja odno$nie korzystniejszej formy niechaj bedzie sprawg wybitnie osobistg.
Mozna jednak stwierdzi¢, ze w sytuacji ciezkiej i bolesnej choroby oraz dtugo oczeki-
wanej Smierci, zaloba ma miejsce gtéwnie przed Smiercig. Sama $mier¢ jest przyj-
mowana jako koniec cierpienia i bolu. W kulturze chrzescijanskiej jest to przejscie do
,Domu Ojca”.

Sharon Mc Kenna (za: James, Gilliland, 2004) jest autorka cennej koncepcji
poradnictwa kryzysowego wobec o0sob bliskich, ktére doswiadczajg straty z tytutu
trwatego roztgczenia. Wyréznia ona 6 stadiéw zatoby:
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Stadium 1. Szok, smutek, lek i izolacja.
W tym stadium wazne jest, aby nawigzywac kontakt z osobg i by¢ z nig.

Stadium 2. Smutek.
Gwattowny i dtugotrwaty ptacz jest wyrazem uwalniania skumulowanych emocji.

Stadium 3. Samotnos¢.
Przejmujaca samotnos¢, nadzwyczajna nerwowos¢, bezsenno$¢ lub utrata apety-
tu. Cenng formg terapii jest prowokowanie osoby do przejawiania aktywnosci.

Stadium 4. Gniew i poczucie winy.
Gniew i poczucie winy obdziera cztowieka z sit fizycznych i psychicznych.
Koncentracja na zdrowych myslach i uczuciach pomaga w akceptacji straty.

Stadium 5. Depresja.
Swiadomos¢, ze utracona osoba nie wrdci, czesto prowadzi do depresji. Wsparcie
ze strony 0s6b znaczgcych jest tu bardzo istotne.

Stadium 6. Zwrot ku przysztosci.

W tym stadium osoba na nowo odkrywa wtasne pozytywne mozliwosci i poja-
wiajg sie nowe plany (James, Gilliland, 2004, s. 532-533).

Nie zawsze po stracie bliskiej osoby kazdy musi przej$¢ przez wszystkie stadia.
Czesto wsparcie rodzinne, badz przyjaciét pozwala opanowac sytuacje kryzysowq juz
we wczesnych stadiach.

Richard Jamas i Burt Gilliland, dokonujgc przegladu obszernej literatury poswie-
conej reakcji rodziny na strate bliskiej osoby stwierdzili: ,Po powaznej stracie, takiej
jak Smier¢ cztonka rodziny lub bliskiego przyjaciela, ludzie mogg juz nigdy nie wro-
Ci¢ do stanu réwnowagi, czyli nie , doj$¢ do siebie”. Wazne jednak, by w miare uply-
WU czasu umieli sobie radzi¢ z tg stratg w sposéb umozliwiajgcy wszystkim, i dzie-
ciom, i dorostym, ponowne odnalezienie sensu zycia, zapobiezenie trwatemu poczuciu
niedoli i zachowanie integralnosci osobistej, psychicznej i duchowej” (2005, s. 514).

Interwencja kryzysowa, pomoc psychologiczna, wsparcie w stosunku do 0séb
najblizszych sgq bardzo czesto konieczne celem zapobiezenia ich dezintegracji psy-
chicznej. W perspektywie historycznej i kulturowej ukojenie w wierze i duchowosci
pomaga tagodniej przezyc strate i ponownie odzyskac sens zycia.

Rola jakg osoba zmarta petnita w zyciu osob bliskich powoduje u nich specy-
ficzne problemy. Zalezy to od tego, czy strata dotyczy:

— wspoétmatzonka,

— bliskiej osoby w dziecinstwie,

— bliskiej osoby w wieku dojrzewania,
— bliskiej osoby w starszym wieku.

Wiele danych mozemy znalez¢ w literaturze na temat Smierci wspétmatzonka.
Podkresla sie uczucie zalu i pustki po stracie. Dotyczy to kobiet i mezczyzn. Wazng
role odgrywa tu ceremonia pozegnalna — akt ostatecznego pozegnania zmartego.
Do$¢ charakterystyczna jest obsesja rozpamietywania okolicznosci $mierci
i wczesniejszych wspdlnych doswiadczen. Tu wazne jest wsparcie innych osob
(Bishop, 2000, s. 372-379).

strona 18



0soby zaangazowane zawodowo, wolontariusze i osoby duchowne

Praca z umierajgcg 0sobq jest zawsze zrodtem silnego stresu. Dotyczy to nie tylko
sytuacji, gdy umiera osoba bliska, ale takze wtedy, gdy pracujemy zawodowo z 0s0-
bami umierajgcymi. Hospicja sg tego typowym przyktadem — dotyczy to zwtaszcza
lekarzy, pielegniarek, duchownych, pracownikéw zaktadéw pogrzebowych. Ta grupa
0s0b przezywa wspotcierpienie, a w przypadku zgonu strate. Moga one w dtuzszej per-
spektywie czasowej obniza¢ kondycje psychiczng, wydolno$¢ zawodowaq i w konsek-
wencji wypala¢ mozliwosci zawodowe.

Wsparcie tej grupy nie powinno uchodzi¢ uwadze osob wspierajacych, jak row-
niez kierownictwu instytucji badz organizacji.

Zaangazowane wspieranie osob w fazie terminalnej i 0s6b najblizszych w okre-
sie zatoby moze doprowadzi¢ do nastepujacych konsekwencji:

— przeinwestowania w zakresie emocjonalnego zaangazowania w klienta;

— przeciazenia zatobg — nie ma miejsca odnowa emocjonalna;

— przeciwprzeniesienia, jesli osoba wigczy klienta we wtasne dawne przezycia;

— stawiania siebie w obliczu wtasnej Smiertelnosci;

— utraty kontroli i identyfikowania siebie z klientami;

— sktonnosci do ratowania wyrazajgcej sie w fantazjowaniu o uratowaniu klienta, co
jest zaprzeczeniem nieuchronnosci straty (por. James i Gillaland, 2005, s. 534-535).

Osoby intensywnie pracujgce w opiece terminalnej, zaangazowane codziennie
w ludzkie problemy, ostatecznie mogg doswiadcza¢ wypalenia zawodowego, czyli
moze mie¢ miejsce m.in. obnizenie troski o drugiego cztowieka.

Cenna jest uwaga i przestroga Nicholasa Coni, Williama Davisona oraz Stephena
Webstera (1994, s. 175-176), angielskich badaczy r6znych aspektdéw starzenia sie,
dotyczgca opieki nad ludzmi starymi:

,Opiekun jest nierzadko dreczony przez wyolbrzymione i czesto sprzeczne wyma-
gania, jakie stawia mu chora osoba. Zmeczenie, frustracja, zale, zto$¢, niepokdj
zmieszany z poczuciem winy sg ciezkimi obcigzeniami dla opiekuna, sprawiajgc, ze
jego zycie staje sie nieszczesliwe. Nalezy wiec odizolowac sie na jaki$ czas od tych
problemdw, nabrac¢ do nich dystansu oraz wymagac od innych (rodziny, przyjaciot
chorej osoby), aby przejeli cze$¢ tego trudu na swoje barki. Nadmierne przecigZenie
osoby opiekujgcej sie sprawia, ze jej uklady rodzinne sg napiete, gdyz nie ma czasu
ani sity na zajmowanie sie rodzing”.
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