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HOLISTYCZNA OPIEKA NAD CZLOWIEKIEM CHORYM
U SCHYLKU ZYCIA 1 JEGO RODZINA
W SRODOWISKU DOMOWYM
(ZADANIA 1 SPOSOB ICH REALIZACJI)

Nieraz oniesmiela nas to, ze nie mozemy uzdrowié, ze nie mozemy pomoc. Wazne jest jednak, zeby
przyjsé, zeby byé przy czlowieku cierpiqcym, moze bardziej niz uzdrowienia, potrzebuje on czlowieka,
ludzkiej solidarnosci, ludzkiego serca.

Jan Pawet [1

Wprowadzenie

Zyjemy w spoleczenstwie, ktére usituje w rézny sposob uciekaé od problemu bolu,
cierpienia 1 $mierci, a przeciez zycie, bol, cierpienie i $mier¢ sa sprzgzone ze soba
w sposob nierozerwalny i dotycza kazdego z nas. Zaréwno w rodzinach jak i w in-
stytucjach powotanych do opieki na chorymi wciaz za malto méwi si¢ o umieraniu
i Smierci w sposob otwarty i naturalny.

Wiek XX uksztaltowal nowy model postaw wobec $mierci wyrazajacy si¢
catkowitg jej negacja tak w wymiarze indywidualnym jak i spolecznym. Na co
dzien wolimy o niej nie mysle¢, nie potrafimy o niej rozmawiaé. ,,Najlepsze, co
dzi$ mozna — to umrze¢ niepostrzezenie dla siebie i innych” — pisze Philippe Aries,
francuski antropolog. Totez poczatek XXI wieku jest okazja do refleksji nad
czlowiekiem, spoteczenstwem, kultura. Zadajemy sobie wiele trudnych pytan. Jak
podtrzymaé zycie? Jak poradzi¢ sobie z poczuciem odchodzenia? Jak budowaé
realng nadzieje? Jak pozbawi¢ $mieré¢ cholby czgsci jej grozy?

W ostatnich latach w Polsce liczba chorych nieuleczalnie gwaltownie
wzrasta. Z powodu przewleklych, postgpujacych o niekorzystnym rokowaniu cho-
réb, opieki paliatywno-hospicyjnej wymaga rocznie okoto 200 000 chorych do-
rostych i ponad 2 000 dzieci i mlodocianych (wg Rekomendacji Organizacji Opieki
Paliatywno-Hospicyjne;j). -
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Spoleczno-kulturowe uwarunkowania procesu umierania i $mierci

Wspolczesna medycyna ciagle jest bezradna wobec wielu choréb. Odniesienie me-
dycyny do problemu $mierci i umierania nalezy odczytaé¢ w szerokim kontekscie
globalnych zmian zachodzacych w spoleczenstwie. Zmieniajaca si¢ we wspol-
czesnym $wiecie sytuacja spoleczno-kulturowa spowodowala, Ze pozytywne
do$wiadczenia z przeszlosci zdajq si¢ dezaktualizowac. Mozemy moéwic o spolecz-
nym odrzuceniu $mierci. Smierci towarzyszy dzi§ milczenie, oszustwo, zatajenie,
samotno$é. Smieré sie izoluje, nie mozna o niej méwig, jest to temat tabu. Dzi$
$mier¢ nie ma miejsca w domu, w rodzinie, jest za to na ulicy, w szpitalu, w od-
dziale opieki paliatywnej, w hospicjach. Oddalamy od siebie stowo s§mierc, jest ono
w zlym guscie oraz niewygodng obecnoscia.

Zyjemy w spoleczenstwie, ktére utracito sens $mierci i tworzy nowe spo-
soby umierania. Usuwamy $mier¢ na margines, negujemy )a, zmieniamy jej rytual.
Smier¢ nie zgadza sie ze stabilnoscia i szczesmem spoteczenstwa, w ktorym wy-
stepuje ,,pogon za wieczng miodoscig”. Idlatego tez $Smier¢ tak szokuje, jest
uwazana przez wspélczesnego czlowieka, podziwiajacego pigkno i fizyczna dosko-
nalo$¢ za niesprawiedliwa, absurdalng 1 nieestetyczng. Nie chcemy, zeby przypo-
minala nasz kres i dlatego oddalamy ja, izolujemy nie chcemy jej oswoié, zeby
nam przypominata, ze i my musimy kiedy$ umrze¢.

Taki stan rzeczy poglebia narastajacy dzi§ kryzys wartosci duchowych
i moralnych. Niektérzy w pogoni za wartosciami materialnymi zapominajg o pod-
stawowych zasadach wspoélzycia, nie dostrzegajac drugiego czlowieka i jego
potrzeb. Wystepuje tez ostabienie migdzypokoleniowych wigzi rodzinnych. Struk-
tura wspolczesnej rodziny rowniez nie sprzyja ksztaltowaniu optymalnych wa-
runkéw do sprawowania opieki nad ci¢zko chorym w domu. Ludno$¢ w wieku
produkcyjnym cechuje zwiekszona aktywnos$¢ zawodowa (zwlaszcza kobiet —
opiekunek ogniska domowego). Chorzy u kresu zycia i ich rodziny borykaja si¢
z ogromnymi problemami w wymiarze fizycznym (nadmiar obowiazkéw) emocjo-
nalnym a takze ekonomicznym. Rodziny bowiem, ktére decyduja si¢ pozostawié
w domu osobg ciezko chora, czynia to nieraz za cene ogromnych wyrzeczen. Jest
jeszcze co$ innego, uniemozliwiajacego umieranie we wlasnym domu, cho¢ o tym
mowi¢ najtrudniej — brak checi do sprawowania opieki przez cztonkow rodziny.

Wspolczesny dom nie jest juz tak jak dawniej miejscem godnego umie-
rania i przezywania $mierci, nie ma w nim spokojnego miejsca dla osoby prze-
wlekle chorej a tym bardziej umierajacej. Atmosfere takiego domu cechuje zwykle
pospiech, drobiazgowa irytacja, wzajemna nieustgpliwos¢. Domownicy spotykajg
si¢ na krétko, aby wymieni¢ potrzebne informacje. Upadek wzorca rodziny
wielopokoleniowej w nowoczesnym spoleczenstwie przyczynil si¢ do tego, iz
obecnie rodzina nie jest przygotowana do opieki nad chorym nieuleczalnie, czg¢sto
czuje lek 1 bezradno$é wobec wystepujacych probleméw natury medycznej, psy-
chologicznej, spotecznej i duchowej dlatego tez czesto oczekuje ich rozwigzania
przez osoby kompetentne. Swiadomo$é istnienia instytucji, ktére si¢ tym profe-
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sjonalnie zajmuja, ulatwia decyzje by z nich w takiej sytuacji korzysta¢ 1 osoby
chore o niekorzystnym rokowaniu odsyla¢ do szpitala, hospicjum czy tez oddzialu
opieki paliatywnej. Mimo, iz powstaja coraz doskonalsze hospicja i oddzialy opieki
paliatywnej uwazam, Ze zadna instytucja nie zapewni ciepla domu rodzinnego. Te
instytucje medyczne sa potrzebne dla oséb samotnych, natomiast chorzy posia-
dajacy rodziny, winni umiera¢ w domu.

Wspomniane utrudnienia wynikajace ze zmian spoteczno-kulturowych
sugeruja jednoznacznie, ze potencjalni opiekunowie rodzin (bliscy) sami nie sa
w stanie zapewni¢ odpowiedniej opieki, wciaz rosnacej grupie przewlekle chorych
obywateli naszego kraju.

Temu celowi nalezy podporzadkowaé wszystkie formy leczenia i opieki.
Tylko w domu rodzinnym mozna stworzy¢ choremu odpowiedni klimat do god-
nego umierania, bowiem rodzina pozostaje wcigz podstawowym i najwazniejszym
zrodlem do sprawowania opieki nad chorym. Majac na uwadze stale rosnace
potrzeby spoleczne w tym zakresie, pragne zachegci¢ rodziny do korzystania z po-
mocy specjalistycznych domowych zespoléw opieki paliatywno-hospicyjnej,
w ktorych obok lekarza, pielegniarki sa: pracownik socjalny, psycholog, rehabi-
litant, terapeuta zajeciowy, osoba duchowna, wolontariusz.

Edukacja z zakresu socjotanatologii — wazny element opieki holistycznej
(od rodziny tradycyjnej do rodziny wspolczesnej)

Rodzina jest $srodowiskiem, w ktorym dorastamy, ksztaltujemy swoja osobowos¢,
rozwijamy wlasne zainteresowania. W domu rozwija si¢ nasze czlowieczenstwo
i spoteczna wrazliwos¢. Wraz z przemianami cywilizacyjnymi 1 kulturowymi spo-
leczenstw, zmienia si¢ takze funkcja rodziny. Struktura rodziny tradycyjnej
sprzyjata ksztaltowaniu postawy otwarto$ci wobec $mierci, byla buforem lagodza-
cym skutki $mierci domownikéw 1 oswajala z nieuchronnym jej nadejsciem.
W rodzinie uczacej akceptacji, $mier¢ byla zjawiskiem jak najbardziej normalnym.
Cho¢ przykra, nie byta jednak tak straszna, by nie mozna bylo poradzi¢ sobie z lg-
kiem wobec niej. Wspolczesnie zauwaza si¢ wyrazne odchodzenie od tradycyjnych
postaw wobec $mierci.

W miastach pojawia si¢ podejscie, w ktorym $mier¢ jest eliminowana z zy-
cia spolecznego, spychana na margines jakby jej nie bylo (por. Bartoszek 2000).
O $mierci nie nalezy mowié, bo jest czyms wstydliwym i nowym rodzajem tabu.
Przez to odejscie od tradycyjnych zachowan wobec procesu umierania 1 $miercli,
wspolczesny czlowiek do$wiadcza panicznego Igku. Zdaniem Ariesa (1989), na
miejsce dawnej ,,Smierci oswojonej”, jawi si¢ nam ,,$mier¢ zdziczata”.

Mtlody czlowiek we wspdlczesnej rodzinie w ktorej brak jest miejsca dla
umierajgcego, nie ma mozliwosci naturalnego poznania, jak radzi¢ sobie z obec-
noscig $mierci, jak rozmawia¢ z osobg umierajacg 1 sprawowac opieke nad nia.
W takiej sytuacji brakuje réwniez etapu, w ktorym osoba umierajaca przygo-
towywalaby siebie 1 bliskich do swego odejscra, udzielala rad, wyrazala ostatnig
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wole, prosita o przebaczenie. Mialoby to duze znaczenie wychowawcze 1 lago-
dziloby dramat ostatecznego rozstania. Natomiast w obecnych warunkach $mieré
staje si¢ prawdziwa tragedia. Zastaje ludzi zazwyczaj na nia zupelnie nie przygo-
towanych. Jej nadejscie rujnuje nieraz cate dotychczasowe zycie rodzinne, zawsze
przychodzi ,nie w porg, za wezesnie” (por. Ogryzko-Wiewiorkowska 1992).

Wobec przedstawionych powyzej determinantéw, sprawowanie opieki nad
cigzko chorym to jeden z najtrudniejszych problemoéw, z jakimi borykaja si¢ ro-
dziny. Dlatego tak wazna jest edukacja rodziny i udzielenie jej i choremu wszech-
stronnego wsparcia przez lekarza rodzinnego, pielegniarke rodzinng oraz wspdt-
pracujacy z nimi zespol opieki paliatywno-hospicyjnej. Jest sprawa niezwykle
wazng, aby rozwijala si¢ dobra 1 Scista wspolpraca zespotéw POZ z interdyscy-
plinarnymi zespotami opieki paliatywno-hospicyjnej, zaréwno w zakresie wspdlnej
opieki medycznej nad chorymi o niepomyslnym rokowaniu, jak i korzystania w ra-
zie potrzeby z ushug konsultacyjnych. Zasada pracy zespolowej jest harmonijna
wspolpraca wielu specjalistéw (por. de Walden Galuszko 2002).

Opieka paliatywna a jako$¢ zycia chorego

Gléwnym celem opieki paliatywnej jest poprawa jakosci zycia. W praktyce ozna-
cza to holistyczna opieke nastawiong na zaspokojenie wszystkich podstawowych
potrzeb chorego, a takze jego rodziny, zar6wno podczas choroby jak 1 w okresie
zaloby. Zaspokojenie tych potrzeb to nie tylko troska o usunigcie lub znaczne
zlagodzenie bolu fizycznego, to rowniez pomoc w rozwiazaniu probleméw psychi-
cznych, socjalnych i duchowych tych osoéb.

Opieka ta oparta jest na empatii i odznacza si¢ serdecznoscig 1 otwartoscia
na cierpienie chorego i jego rodziny, zmierza do zapewnienia ulgi w cierpieniu,
przy poszanowaniu i zaakceptowaniu czlowieka cierpigcego takim, jaki on jest,
niezaleznie od reprezentowanych pogladow, stylu zycia i wyznawane;j religii.

Najczgstszym miejscem opieki winien by¢ dom chorego jako srodowisko,
ktére wiaze si¢ z poczuciem bezpieczenstwa, z obecnoscia bliskich ludzi, nieza-
tartych w pamigci wydarzen z przeszlosci, pomocnych w odnajdywaniu sensu
zycia. Wsparcie ofiarowane przez zespol opiekujacych si¢ profesjonalistéw 1 wo-
lontariuszy zespotu opieki paliatywno-hospicyjnej musi zawsze uwzgledniaé zto-
zonga histori¢ cierpienia chorego, jak 1 wspolcierpigcej rodziny, wzajemne uwarun-
kowania, wigzi i1 konflikty. Wrazliwy na cierpienie lekarz, pielegniarka, czy inny
czlonek zespolu terapeutycznego poprzez uwazne, cierpliwe wstuchiwanie sig
w skargi, wyznania chorego i rodziny zapoznaje si¢ nie tylko z dolegliwosciami
1 problemami medycznymi, pielggnacyjnymi i przezywanymi emocjami, ale jest
tez czgsto $wiadkiem boélu duchowego, egzystencjalnego zawartego w wielu
pytaniach, stawianych przez umierajacego.
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Formy pomocy w cierpieniu osobom chorym u kresu zycia i ich rodzinom

Gdy w zyciu czlowieka pojawia sig¢ cierpienie i wiadomos$¢ o nieuleczalnej choro-
bie, sytuacja staje si¢ bardzo skomplikowana. Uporzadkowany $wiat nagle ulega
zburzeniu. Czesto cztowiek doswiadcza takich emocji jak: szok, gniew, Igk, poczu-
cie winy i przygnebienia. Towarzyszy mu réwniez bezradnos$¢ 1 poczucie bezna-
dziejnosci. Chorego dotyka ,,wszechogarniajacy bo6l” zwany tez totalnym (fotal
pain) obejmujacy sfer¢ psycho-fizyczno-socjalno-duchowg (Luczak 1999, za: Twy-
Cross).

»Opieka nad czlowiekiem umierajacym, to wigcej niz u$mierzanie bélu
i cierpienia fizycznego, to przede wszystkim bycie obok Niego, na samotnej drodze
wiodacej do nieuchronnej $mierci. Ta nieuchronno$¢ odejscia wyzwala w czlowie-
ku tak wiele emocji, ze bez obecnosci kompetentnej ale bliskiej i wspolczujacej
osoby, leki 1 depresja staja sie dominujgcymi stanami, zamieniajac ten ostatni okres
zycia w koszmar. Niesienie pomocy czlowiekowi cierpiacemu u kresu zycia to
obok leczenia dolegliwosci fizycznych przede wszystkim terapia cierpienia psy-
chicznego i duchowego” (por. Araszkiewicz 2004). :

E. Kiibler-Ross w swej ksiazce pod tytutem Rozmowy o Smierci i umiera-
niu omawia rézne etapy przez jakie przechodza ludzie, ktorzy stangli wobec tra-
gicznej diagnozy o nieuleczalnosci choroby.

Pierwszy etap: zaprzeczenie i izolacja. Jest to reakcja wigkszosci pacjen-
tow, ktorzy dowiedzieli si¢ o swej nieuleczalnej chorobie. Dotyczy ona zaréwno
pacjentow, ktorym powiedziano o tym wprost, jak réwniez tych, przed ktoérymi
zatajono prawde o stanie ich zdrowia, a oni sami domyslaja si¢ na co chorujg. Za-
chowanie si¢ 0s6b w tym okresie jest takie, jakby nie przyjmowali do wiadomosci
$miertelnego zagrozenia. Chory zaprzecza: mnie to nie dotyczy i uspokaja si¢: to
zapewne jest pomyika.

Drugi etap: gniew. Jest to specyficzna forma zachowania chorego. Wyste-
puje wtedy, gdy nie mozna juz dluzej zaprzecza¢ chorobie. W tej fazie zaréwno
rodzina pacjenta, jak 1 personel szpitalny, moga by¢ odbiorcami agresywnych za-
chowan pacjenta. Swoéj gniew kieruje w rézne strony, najczesciej do tych, ktorzy sa
fizycznie najblizej, a wiec do bliskich lub personelu medycznego. Zdarza sig, ze
takie zachowania adresowane sa do osob przypadkowych np. odwiedzajacych
w szpitalu. Pacjent w ten sposob, stara sig¢ zwrdci¢ na siebie uwagg. Jest to jego
forma wotlania o zainteresowanie i pomoc.

Trzeci etap: targowanie si¢. Jest to etap, ktory trwa dosy¢ krétko. To préba
odroczenia czasu zejscia, a jej elementem zasadniczym jest swego rodzaju targ
z Panem Bogiem o ostateczny termin i obietnica, ze nie bedzie prosit Go o wigcej,
jesli ten wyrok zostanie odroczony. Wigkszos¢ tego rodzaju targéw odbywa sig
w tajemnicy przed otoczeniem. Wie o nim jedynie zaufany kapelan lub przyjaciel.

Czwarty etap: depresja. Pojawia, si¢ gdy pacjent nie moze juz watpié
w swojq choroba. Zauwaza postepujace objawy, staje si¢ coraz stabszy — jest to
reakcja na to co nieuchronne. Depresja poglebia si¢, gdy chory uswiadamia sobie
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czekajace go kolejne cierpienia, martwi sie o zycie i los najblizszych, ktorych
opuszcza.

Piaty etap: pogodzenie si¢ (akceptacja). Jest to ostatni etap umierania, kie-
dy zwykle wigcej pomocy, zrozumienia 1 wsparcia potrzebuje rodzina. Chory
oczekuje wowczas kogos, kto poprzez rozmowe, uscisk dioni, zyczliwe spojrzenie
uswiadomi mu, ze w umieraniu i $mierci, ktéra zwykle kojarzy si¢ z czyms przera-
Zajacym, nie jest sam (por. Kiibler-Ross 1979).

Poszczegolne etapy moga zachodzi¢ na siebie, czg$ciowo sie pokrywac,
badz wcale nie wystgpowac. Zalezy to od wielu czynnikéw, miedzy innymi od:

- wieku, w jakim umiera chory,

- struktury osobowosci,

- roli, jaka pelni w spoteczenstwie,

- statusu materialnego,

- czasu trwania choroby,

- dojrzalosci religijnej czy filozofii zycia,
- kultury narodowej.

Nalezy tez pamigtaé, ze wszelkie reakcje pacjenta sg przezyciami czlo-
wicka §wiadomego swej $mierci. Nie nalezy ich ttumié, lecz pozwolié, aby chory
dat im wyraz. Znajomo$¢ poszezegdlnych etapdw procesu umierania przez osoby
opiekujace si¢ moze znacznie poméc w zrozumieniu sytuacji chorego. Z badan
wynika, ze chorzy terminalnie najbardziej boja si¢ bdlu i samotnosci (75%), a tylko
nieliczni (15%) odejscia (Walewski 1998).

Medycyna stara si¢ w miar¢ swych mozliwosci opanowa¢ bél somatyczny
(fizyczny). Chory natomiast, zazwyczaj samotnie zmaga si¢ z bélem w wymiarze
psychicznym, spotecznym i duchowym. Wsrod wielu pytan, ktore sobie zadaje,
czesto pojawia si¢ pytanie: dlaczego wlasnie ja? dlaczego musze cierpiec?

U chorego znajdujacego si¢ w zaawansowanej fazie choroby rodza si¢ licz-
ne potrzeby psychospoleczne. Przede wszystkim czlowiek cigzko chory i umiera-
jacy pragnie czué si¢ bezpiecznym, potrzebuje takze zrozumienia dla tego, co
mowi o sobie, o przezywaniu choroby, o do$wiadczeniu zblizajacej si¢ $mierci.
Z pragnieniem bycia rozumianym wiaze si¢ potrzeba akceptacji jego samego, jego
clerpienia, jego wygladu zewngtrznego, czasem zmienionego przez chorobe. Chory
nie chce utraci¢ poczucia wlasnej godnosci, dlatego tez nalezy braé¢ pod uwage
jego zyczenia dotyczace komunikowania si¢ i przekazywania rzetelnych informacji
na temat rozpoznania 1 rokowania oraz zaplanowaé¢ wraz z nim i zespolem te-
rapeutycznym dalsza opieke i leczenie. Najogdlniej mozna powiedzieé, iz chory
potrzebuje mitosci, pragnie jej doswiadczaé ze strony rodziny, zespolu opieku-
jacego sie 1 wszystkich osob z otoczenia. ROwnoczes$nie pragnie ja wyrazaé
wzgledem tych, ktérzy przy nim sa. Nie chce byé tylko odbiorca mitosci
1 r6znorakiej postugi, ale pragnie by¢ tym, ktory takze aktywnie daje cos od siebie.
Czgsto uczy nas istoty sensu i radzenia sobie z cierpieniem (por. Luczak 1995).

Opieka nad umierajacym obejmuje wszechstronng pomoca nie tylko
chorego, lecz 1 jego rodzing. Dotyczy okresu umierania, $§mierci i okresu zaloby.
Ciezka choroba rodzi negatywne emocje nie tylko u chorego, ale takze wsrod jego
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najblizszych. Gdy uciazliwa choroba przedtuza sig, narasta fizyczne 1 psychiczne
wyczerpanie domownik6w. Pomoc rodzinie ze strony wyspecjalizowanego zespotu
opieki paliatywno-hospicyjnej obejmuje przede wszystkim konkretne wsparcie
praktyczne, ktore dotyczy sposobdéw leczenia i pielggnacji chorego. Wsparcie obej-
muje: instrukcje dotyczace przygotowywania i podawania lekarstw, w tym mor-
finy, nauke wykonywania niezbednych zabiegbéw pielggnacyjnych 1 higienicznych.

Forma pomocy rodzinie jest opieka dzienna nad chorym. Daje ona czasowe
wytchnienie rodzinie zmeczonej nieraz opieka nad chorym. Gdy istnieje konkretna
potrzeba pracownik socjalny pomaga rodzinie w rozwiazywaniu problemow so-
cjalnych i finansowych.

Procedury wykonywane przez pracownika socjalnego w zakresie opieki
paliatywnej (wykonywane w domach pacjentow)

- rozpoznawanie potrzeb socjalnych pacjentéw i ich rodzin (rozmowy, wywiad
rodzinny, tworzenie genogramow),

- tworzenie, we wspoldzialaniu z rodzinami, indywidualnych programéw wsparcia
oraz pomoc w ich realizowaniu,

- udzielanie zindywidualizowanej, dostosowanej do aktualnych potrzeb pomocy,
réwniez wyreczajacej,

- pomoc w uzyskiwaniu $wiadczei z pomocy spolecznej oraz w organizowaniu
ustug opiekunczych,

- szerokie poradnictwo i doradztwo z zakresu praw pacjenta, uprawnien wynikaja-
cych z przepisdw o ubezpieczeniu spolecznym, pomocy spolecznej, prawa pracy, pra-
wa rodzinnego i1 opiekunczego, prawa emerytalno-rentowego, prawa cywilnego,
poszukiwanie réznorakich mozliwosci uzyskania pomocy 1 wsparcia instytucjonalne-
g0, organizacji pozarzadowych 1 wspoldziatanie z nimi,

- wsparcie dla os6b osieroconych: rozmowy, organizowanie spotkan grup terapeuty-
cznych 1 samopomocowych,

- prowadzeni szeroko pojetej dziatalnosci informacyjnej (w tym gromadzenie
materiatéw informacyjnych i tworzenie baz danych) 1 udostepnianie zebranych infor-
macji,

- gromadzenie i udostgpnianie oraz pomoc w wykorzystaniu materialéw dotyczacych
aktualnej sytuacji prawnej pacjentéw 1 ich rodzin w czasie choroby i osierocenia,

- dzialalnos¢ szkoleniowo-edukacyjna (de Walden Galuszko, Majkowicz 2000).

Poza konkretnym wsparciem praktycznym chorzy i ich bliscy potrzebuja wsparcia
psychicznego i duchowego.

Wsparcie psychospoleczne

,»Wiedzialem, ze potrzebuje wsparcia” — w ten sposob nieuleczalnie chorzy okreslaja
swoje potrzeby. W opiece holistycznej od kilku juz lat coraz czgiciej] méwi sie
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o wsparciu i jego pozytywnym wplywie na zdrowie. Zdaniem Motyki (1999),
,,wsparcie spoleczne jest niezmiemnie wazne w sytuacji czlowieka chorego, ktorego
obecnos¢ lub brak rzutuje gleboko na stan psychiczny a nawet somatyczny.”

M. Postuszna uwaza, ze ,,wsparcie to takze stopiei w jakim podstawowe
potrzeby spoteczne jednostki (aprobaty, bezpieczenstwa 1 przynaleznosci) sg za-
spokajane przez osoby znaczace” (Postuszna 1994). Osobami wspierajacymi moga
by¢ profesjonalisci (lekarze, pielegniarki, psycholodzy, pracownicy socjalni), a tak-
ze nieprofesjonalisci (koledzy, sasiedzi, liderzy grup samopomocy, wolontariusze).
Sq to, tzw. osoby wspierajace z wyboru.

Zar6wno profesjonalisci, jak i nieprofesjonalisci z wyboru, winni by¢ emo-
cjonalnie przygotowani do stojacych przed nimi zadan. Jest takze grupa oséb (np.
rodzina), ktora nie posiada wczesniejszego przygotowania do tej roli, sa to osoby
wspierajacy z koniecznosci, ktére niejako zostaly zmuszone koniecznoscia zycio-
wa do wspierania swoich bliskich, zmagajacych si¢ migdzy innymi z perspektywa
wlasnej $mierci. Wspierajacy z koniecznos$ci sg bardziej obcigzeni emocjonalnie
1 podwojnie do$wiadczani przez los. Wspieraja innych 1 sami wymagajg wsparcia
(por. Dobrzanska-Socha 1999).

Swiatowa Organizacja Zdrowia podaje, ze ,wedtug zalozen opieki palia-
tywnej podstawowa role we wsparciu emocjonalnym pelnia czlonkowie rodziny.
To oni jako pierwsi sg zobowiazani do zaspokajania psychospolecznych potrzeb
chorego. Profesjonalny zesp6t opieki paliatywnej spehia przede wszystkim funk-
¢je pomocnicze 1 doradcze” (SOZ 1994).

Tak wiec rodzina, krewni, sasiedzi i znajomi daja najczgsciej wsparcie
emocjonalne i informacyjne. W przypadku jednak powazniejszych schorzefi nie sq
na tyle kompetentni, aby udzieli¢ skutecznej pomocy fachowej. Dlatego tez czlon-
kowie zespolu terapeutycznego powinni dostarczy¢ niezbgdnego wsparcia, poma-
gajac rodzinie przygotowaé si¢ do trudnych zadan, jakie stoja przed nimi zar6wno
w czasie umierania, jak i bezposrednio po $mierci bliskiego oraz w okresie zaloby
1 osierocenia. Poszanowanie ciala, zabiegi higieniczne (toaleta posmiertna, okrycie
catlunem) oraz umozliwienie czlonkom rodziny pozegnania i modlitwy przy zmar-
tym, stanowia dalsze wazne elementy opieki $wiadczonej przez zespol opieki pa-
liatywno-hospicyjne;j.

Towarzyszenie osobie umierajacej

Cztowiek jest istota spoteczna, powotang do zycia we wspodlnocie, ktéra winna by¢
takze miejscem, gdzie cztowiek zyje, cierpi i umiera. Wspélnota taka wytwarza sig
poprzez obecnosé przy umierajacym.

Czlowiek chory 1 cierpiacy potrzebuje obecnosci, pomocy zewngtrznej i du-
chowego wsparcia potrzebuje milosci wigkszej niz ludzkie stowa. Nic nie zastapi
tej mitosci, ktora jest gotowoscia bycia przy chorym (por. Bartoszek 2000).

Obecno$¢ przy umierajacym jest podstawowg postuga, do ktérej) wezwane
sa wszystkie osoby zespotu terapeutycznego. Kazda z nich w zakresie odpowied-
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nim do spelnianej funkcji. Obecnos¢ jest zadaniem, ktére w roznym zakresie spo-
czywa na wszystkich cztonkach zespolu. W opiece paliatywno-hospicyjnej mowi
sie 0 uwaznej, dyskretnej i delikatnej obecnosci przy czlowieku cierpiagcym i umie-
rajacym. Osoby, ktére towarzysza choremu umierajacemu s3 powotane do wspol-
czucia. Taka postawa zacheca do silnej troski o bliskos¢ z Nim. Obecnos¢ przy
16zku chorego, nie oznacza tylko bliskosci jego t6zka, ale takze bycie blizej auten-
tycznych probleméw osoby umierajacej, tego wszystkiego, co dzieje si¢ w jej
wnetrzu (por. Dutkiewicz 2000).

Dzieki temu, chory czuje niejako namacalnie, iz ci, ktdrzy sa przy nim
prawdziwie mu towarzysza i maja odwagg nies¢ ,jego bol w swoim sercu”. I to jest
to, czego od nas wymaga obecnos¢. To oznacza dzieli¢ z kim$ jego bol, poruszaé
si¢ razem z nim w obszarze jego spraw, identyfikujac si¢ z nim, by¢ do dyspozycji
zawsze w takim stopniu w jakim nas potrzebuje i to bez wzglgdu na nasz rozktad
zaje¢ (por. Block 1999).

Doswiadczenie pokazuje, ze mozna by¢ blisko umierajacego, ale réwno-
cze$nie pozosta¢ zamknietym na jego problemy i potrzeby np. w przypadku pielg-
gniarki, lekarza, kaptana, ktdrzy staja na chwilg blisko chorego, ale duchowo pozo-
stajg z dala od jego najglebszych probleméw (por. Dutkiewicz 2000).

,Dramat czlowieka umierajacego.i odstaniajace si¢ w nim dylematy psy-
chologiczno-moralne moga inspirowaé i wspomagac radykalne dojrzewanie oso-
bowe. Moga tez (w skrajnych przypadkach) sta¢ si¢ zarzewiem mys$lenia proeuta-
nazyjnego. Aby neutralizowad tego rodzaju odczuwanie i myslenie, konieczna jest
tworcza obecno$¢ przy umierajacym 1 zdolnos¢ do spotkania z jego autentycznymi
potrzebami” (Makselon 1996).

Zadanie obecnosci przy umierajacym w pierwszym rz¢dzie spoczywa na
rodzinie. Oprécz rodziny do obecnosci sa wezwani Pracownicy Stuzby Zdrowia.
Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia mowi o szczegdlnej obecnosci personelu me-
dycznego przy chorym umierajacym. Ten sam dokument méwi o opiece nad cho-
rym umierajgcym i obecnosci pelnej mitosci (Papieska Rada ds. Duszpasterstwa
Stuzby Zdrowia 1995).

Zaréwno choroba, jak i umieranie moga by¢ szansa na uzdrowienie relacji
osobowych, na humanizacje nie tylko cierpigcego, ale rowniez tych, ktorzy sa
obecni w cierpieniu. Cierpienie uczy pokory 1 uszlachetnia kazdego z osobna a za-
tem czyni blizszym czlowieczenstwa 1 bardziej na nie wrazliwym.

Tischner pisze, ze ,,by¢ solidamym to dZzwigaé cigzar cierpienia drugiego
cztowieka, dzwigac cigzar jego bezradnosei 1 bezsilno$ci” (Tischner 1999). Obec-
nos¢é przy cztowieku umierajacym prowadzi do ztagodzenia lgku, ktérego doswiad-
cza w obliczu $mierci. A zatem towarzyszenie choremu winno rozpocza¢ si¢ od
momentu przekazania mu niepomys$lnej diagnozy, poprzez przeprowadzenie go
przez etapy umierania a skoficzywszy na towarzyszeniu jemu i rodzinie w ostatnich
godzinach zycia.
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Podsumowanie
Czasy, w ktorych zyjemy wymagaja szybkiej humanizacji.

Trzeba, bowiem stawi¢ czolo nowemu wyzwaniu, jakim jest legalizacja eutanazji i samobdjstwa
wspomaganego. W tym celu nie wystarczy przeciwstawié si¢ tej Smiercionosnej tendencji na forum
opinii publicznej i parlamentdw, ale trzeba sprawié, aby spoleczenstwo aktywnie staralo si¢ zapewnic¢
godziwa opiekg czlowiekowi umierajacemu [...] ale nade wszystko trzeba rozbudowywaé struktury
wspomagajgce ekonomicznie i moralnie opiekg domowa (Jan Pawel 11 1999).

Nalezy zywi¢ nadziejg, ze podjecie tak trudnych i waznych tematéw, zao-
wocuje zwiekszeniem zainteresowania problemami osob chorych u schylku zycia
i ich rodzin. Wszystko to, po to, by tworzy¢ taki klimat w $rodowisku rodzinnym,
w ktérym osoby beda odchodzi¢ w sposob godny, ze zminimalizowanym bdlem
fizycznym 1 duchowym (por. Klimek 2001).

Wskazuje na potrzebe dalszego rozwijania interdyscyplinarnych, domo-
wych zespoldéw opieki paliatywno-hospicyjnej, ktore obejmowatyby holistyczng
opiekg chorego 1 jego rodzine oraz prowadzityby dzialalnosé¢ ustugowa, konsulta-
cyjna, naukowo-badawcza 1 szkoleniowa. Chory, rodzina i spoleczenstwo winni
by¢ poinformowani odnosnie osiagalnosci specjalistycznych jednostek opieki pa-
liatywno-hospicyjnej.
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