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Cierpienie duchowe
w chorobie terminalnej

Spiritual suffering in terminal illness

Streszczenie

Cierpienie duchowe jest specyficzng dolegliwoscig doznawang przez chorego, ktoérej zrodto stanowi sfera
poznawcza i psychologiczna cztowieka. Ow dyskomfort jest reakcjg na retrospektywne i aktualne przezywanie
swojej egzystencji, zmarnowanych lub Zle wykorzystanych mozliwosci darowanych kazdemu przez los, doty-
czgcych zaréwno zycia osobistego, jak tez relacji z bliskimi i Bogiem (w przypadku oséb religijnych). Okreslenie
to obejmuje takze swoim zakresem przezywane przykrosci, bedace nastepstwem poczucia samotnosci, braku
bezpieczenstwa i pozytywnej samooceny. Mozna zatem powiedzie¢, ze cierpienie duchowe jest zwigzane ze
sposobem rozumienia czfowieczenstwa i przezywania wartosci moralno-duchowych. Poniewaz ten rodzaj
cierpienia moze znaczaco pogarszac jakosc¢ zycia chorych, dlatego w opiece paliatywnej nalezy go uwzgledniac.
Przeciwdziatanie cierpieniu duchowemu utrudnia deformacja moralna chorego przeniesiona z aktywnego
zycia i kontynuowana w chorobie, uniemozliwiajgca pogodzenie sie z losem, prowadzaca do poczucia
u chorego absurdalnosci sytuacji i braku jakiegokolwiek sensu. Poniewaz bél duchowy wigze sie czesto ze
sposobem przezywania przez chorego wartosci moralno-duchowych i religijnych, dlatego moze on powiek-
szac trudnosci w komunikacji miedzy chorym a personelem, ktéry moze czuc sie niekompetentny w zaspo-
kajaniu takich potrzeb.

Z tego tez powodu opracowywane sg programy towarzyszenia choremu w stanie terminalnym w bélu
duchowym, tworzone przez osrodki laickie i religijne. W propozycjach laickich podkresla sie naturalnos¢
zjawiska Smierci i potrzebe uczestnictwa chorego w planowaniu wydarzen z nig zwigzanych. Natomiast
w programach religijnych zwraca sie uwage na znaczenie smierci w osigganiu transcendentnego celu
cztowieka i wskazuje na religijne srodki wspomagajace przezywanie tego trudnego okresu.
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Abstract

Spiritual suffering is a specific ailment which stems from cognitive and psychological aspects of human
nature. The patient’s discomfort is caused by reflections concerning wasted opportunities given by fate and
current experience of existential concerns. It influences both personal life and the relations with relatives
and God (in case of religious affiliation). Loneliness, lack of safety and adequate self-esteem are further
aspects of spiritual suffering. Thus spiritual suffering is associated with a way of understanding the sense of
human existence and acquired moral and spiritual values. This kind of suffering can significantly influence
the patient’s quality of life and should be under consideration in palliative care.

Moral deformities acquired by the ill person during his or her active life are present during the illness and
therefore the spiritual suffering is even more difficult to counteract. These deformities prevent reconciliation
with one’s fate and evoke feelings of absurd and lack of sense. As spiritual suffering is closely related to the
ways in which religious and spiritual values are experienced, it can interfere with interpersonal communication
between the patient and the caregivers, rendering the latter feeling incompetent and unable to satisfy the
patients needs.
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Because of that, several laical and religious centers try to create and implement programs enabling caregivers
to help the terminally ill in their spiritual suffering. The laical programs present death as a natural phenomenon
and underline the importance of a patient’s wishes and opinions concerning the future events connected
with his passing away. Religious programs concentrate on the role of death in reaching the transcendental
goal of the human existence and present the religious ways of supporting the patient in this difficult time

of his or her life.

Key words: spiritual suffering, spiritual pain, dying, terminal iliness

Medycyna jako nauka systematycznie dazy do
obiektywizacji swoich wnioskéw i twierdzen. Dlate-
go tez za szczytowe osiggniecie w tej dziedzinie
uwaza sie tzw. medycyne opartg na dowodach (EBM,
evidence-based medicine), ktéra odrzuca ,znacze-
nie intuicji, niesystematycznego doswiadczenia kli-
nicznego, a takze tych podstaw patofizjologicznych,
ktérych znaczenie dla zrozumienia konkretnych cho-
réb lub sytuacji nie zostato sprawdzone” [1].

Tak rygorystyczne postepowanie jest trudne do
zastosowania w opiece paliatywnej. Jest ona bowiem
.cafosciowa, czynna opiekg nad chorymi, ktérych cho-
roba nie poddaje sie skutecznemu leczeniu przyczyno-
wemu. Obejmuje zwalczanie bélu i innych objawow
oraz opanowywanie problemow psychicznych, socjal-
nych i duchowych chorego. Celem opieki paliatywnej
jest osiggniecie jak najlepszej, mozliwej do uzyskania
jakosci zycia chorych i ich rodzin” [2]. Starajac sie po-
prawi¢ stan chorego, nie mozna zatem odwotywac sie
wytacznie do obiektywnych wynikéw badan, ale trze-
ba uwzglednia¢ samopoczucie pacjenta.

Podobna trudnos¢ pojawia sie w odniesieniu do
zasady futility — nieskutecznosci procedur [3], kt6-
ra moze by¢ rozumiana zaréwno w sensie iloscio-
wym, jak i jakosciowym. Zasade te uwzglednia sie
w medycynie klinicznej, chociaz i tam dyskutowana
jest jej stusznos¢, poniewaz kierowanie sie nig koli-
duje z zasadg autonomii pacjenta i pozostawia za-
wsze otwarte pytanie o to, kto ustala kryteria braku
skutecznosci terapeutycznej. W odniesieniu do opieki
paliatywnej kwestia skutecznosci zastosowanych
srodkéw jest jeszcze bardziej trudna do okreslenia.
Jezeli bowiem celem tej opieki jest podniesienie ja-
kosci zycia, to zadna préba, szczegdlnie w dziedzi-
nie psychiczno-duchowej, nie jest daremna [4].

Przyczyny bélu duchowego
u terminalnie chorych

W mowie potocznej uzywa sie zwykle dwéch
wyrazéw na okreslenie znacznego dyskomfortu
w sferze somatycznej oraz psychiczno-duchowej:
cierpienie i bdél. Chociaz zjawiska te odgrywaja
znaczna role w zyciu cztowieka, to jednak okazuje
sie, ze odnoszace sie do nich stowa nie sg wyraz-

nie okreslone. ,Stownik Jezyka Polskiego” defi-
niuje bol jako: ,wrazenie zmystowe, cierpienie po-
wstajgce pod wptywem bodzcow uszkadzajacych
tkanke” [5], natomiast cierpienie jako: , bél, meke,
meczarnig, dolegliwos¢, przykros¢” [5]. Z definigji tych
wynika, ze wyrazenia ,boél"” i ,cierpienie”, a takze
inne odnoszace sie¢ do omawianych zjawisk sg w jezy-
ku polskim uzywane zamiennie. Ten brak precyzji
jezykowej przysparza trudnosci w analizowaniu zja-
wiska bélu duchowego.

Bardziej jednoznaczny jest ,,Stownik Medyczny”,
ktoéry okresla bél jako: kompleksowe odczucie zmy-
stowe wywotane pobudzeniem receptoréw boélo-
wych, czesto przy wspétudziale innych zmystow (uci-
sku i temperatury). W stowniku dokonano takze po-
dziatu bélu na: pulsujacy, palacy (piekacy), rozrywa-
jacy (przeszywajacy), ktujacy (bol gteboki). Bél sta-
nowi biologiczny sygnat alarmowy funkcji ochron-
nej i jest gtdwnym objawem zapalenia. Od pewne-
go poziomu jest stale sprzezony z wegetatywnymi
objawami ubocznymi (bladoscig skéry, obnizeniem
cisnienia tetniczego, wydzielaniem potu) [6]. Wyda-
je sie, ze stownik ten okreslenie ,,bdl” odnosi do
sfery somatycznej. W tej sytuacji ,cierpienie” odno-
sitoby sie do sfery psychiczno-duchowe;j.

Znaczenie cierpienia w zyciu ludzkim
i zwierzecym

Cierpienie i bél s mocno zwigzane z kazda forma
zycia zmystowego. U wyzej zorganizowanych ssa-
kéw reprodukcja zaczyna sie od walki samcéw, po-
réd jest czasem petnym zagrozen, a karmienie po-
tomstwa wymaga wielkiego wysitku. Mtode zwierze
od samego poczatku narazone jest na liczne niebez-
pieczenstwa. Zycie dzikiego zwierzecia jest nie-
ustanng walka o przetrwanie, co wymusza na poje-
dynczym osobniku i catym gatunku odpowiednie
przystosowanie sie do otoczenia. Cierpienie odgry-
wa réwniez podobng role w zyciu ludzkim. Niebez-
pieczenstwo bdlu i cierpienia modyfikuje zachowa-
nia ludzi, zmusza ich do poszukiwania strategii, da-
jacych najwieksze szanse na przetrwanie i optymali-
zacje oczekiwan.

Reakcja na bdl i cierpienie jest bardzo indywidu-
alna, uwarunkowana poziomem rozwoju systemu
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nerwowego oraz jego wrazliwoscig. Poniewaz bol
ma tak indywidualny i subiektywny charakter, nigdy
nie mozna catkowicie poznac rodzaju cierpienia dru-
giego cztowieka, ani nawet zwierzecia, ktdre nie po-
trafi przeciez swojego boélu opisaé. Chociaz mozna
zauwazy¢ pewne podobienstwa pomiedzy bolem fi-
zycznym i niektérymi cierpieniami psychicznymi zwie-
rzat oraz ludzi (np. tesknota po utracie partnera), to
jednak zachodza réwniez podstawowe réznice. Naj-
wigksza réznica w doznawaniu bélu zwierzecia i czto-
wieka dotyczy tzw. bélu duchowego.

Przyczyny boélu duchowego

Opieka paliatywna musi réwniez sprosta¢ cier-
pieniu duchowemu cztowieka, ktore wigze sie z cier-
pieniem fizycznym i psychicznym, ale jednak rézni
sie od nich.

Strukturalne przyczyny bélu duchowego

Zrédtem bélu duchowego jest duchowy wymiar
cztowieka, ktérego fenomenami sg ponizej wymie-
nione elementy.

Samoswiadomos¢. Cztowiek jest jedyng istotg,
ktéra nie tylko wie, ale takze wie, ze wie. | ta wtasnie
zdolnos¢ do samorefleksji sprawia, ze uswiadamia
on sobie stan zagrozenia i cierpi z tego powodu.
Dzieki autorefleksji cztowiek nie tylko cierpi, ale tak-
ze zastanawia si¢ nad przyczynami i skutkami tego
cierpienia. Ludzka zdolnos¢ taczenia aktéw cierpie-
nia oraz jego interpretacji jest jak rynna, ktéra zbiera
deszcz z catego dachu i odprowadza wode w jedno
miejsce. Z samoswiadomoscig wigze sie poczucie sen-
su. Cztowiek nie tylko dokonuje aktow, ale nadaje im
znaczenie, ukierunkowuje je ku wybranym przez sie-
bie celom. Choroba terminalna ktadzie kres dotych-
czasowym wyborom cztowieka, kwestionuje jego pla-
ny na przysztos¢, stawia go w zupetnie nowej sytu-
acji. Nic dziwnego zatem, ze u cztowieka umieraja-
cego moze pojawic sie gteboki kryzys sensu zycia.

Samoposiadanie (podmiotowosc). Cztowiek
jest podmiotem mogacym dystansowac sie od cate-
go otoczenia, posiadajgcym cel sam w sobie, a nie
stuzacy innym jako srodek. Stwierdzenie nieuleczal-
nosci choroby stawia pod znakiem zapytania do-
czesne cele pacjenta. Rozpoczyna sie trudny proces
powolnego ogofacania z petnionych funkgji, z po-
siadanych pozycji, ze stworzonych relacji, z wiedzy
i przedmiotéw. Na koniec chory traci zdolnos¢ pa-
nowania nad swoim ciatem, wreszcie samo ciato.
Perspektywa smierci kwestionuje wszystko, co czto-
wiek posiada, nade wszystko zas jego istnienie. Tym-
czasem wedfug Zygmunta Freuda ,,nikt nie wierzy
we wtasng smierc¢”, a nasza nieswiadomos¢ ,za-
chowuije sie tak, jakby byta niesmiertelna” [7]. Ta

niewiara we wtasng Smier¢ jest przyczyng rozwija-
nia wielu strategii zaprzeczajacych smierci (spotecz-
na pamie¢, historia, konstruowanie narodowej nie-
$miertelnosci). Fenomen ten pojawia sie rowniez
w chorobie nieuleczalnej, w ktérej zaprzeczenie jest
jednym z gtéwnych mechanizméw obronnych. Moze
wystgpi¢ ono jako: zaprzeczenie diagnozy, zaprze-
czenie stopnia zaawansowania i grozby choroby,
zaprzeczenie mozliwosci Smierci [8].

Samostanowienie (wolnos¢). Narastajgca wie-
dza o dziedzictwie genetycznym i wptywie czynnikdéw
srodowiskowych na rozwdj cztowieka nie zdezaktu-
alizowata powiedzenia, ze kazdy jest kowalem swoje-
go losu. Kto twierdzi inaczej, czyni siebie zwolenni-
kiem determinizmu i sprzeciwia sie podstawowemu
doswiadczeniu, ze cztowiek jest istotg wolng. Te pod-
stawowa wolnos¢ cztowiek potwierdza kazdorazo-
wo, ilekro¢ wybiera jeden z wielu stojgcych przed nim
celéw. Naszym postepowaniem kierujemy sami, dla-
tego tez zanim podejmiemy decyzje rozwazamy, kto-
ry wybor bedzie lepszy. Decyzje raz powzietg mozna
zmieni¢, odwotac lub potwierdzic.

O istnieniu podstawowej wolnosci ludzkiej swiad-
czy tez dziatalnos¢ prawodawcza. Gdyby cztowiek
nie byt wolny, daremne bytyby wszystkie kodeksy,
poniewaz nikt nie bytby w stanie ich zachowac.
Wolnos¢ jest warunkiem odpowiedzialnosci. We
wspodtczesnym swiecie wolnos¢ staje sie dobrem co-
raz bardziej cenionym. W filozofii egzystencjalistycz-
nej wolnos¢ podniesiono do rangi pierwszego atry-
butu cztowieka. ,,Cztowiek jest wolnoscig — mawiat
Sartre — sam musi tworzy¢ swe zycie, wykuwac
swoj los” [9]. Postepujgca choroba stopniowo po-
zbawia cztowieka mozliwosci stanowienia o sobie,
ksztattowania swojego losu, okreslania kierunkéw
zycia i dokonywania wyboréw. Wyrazem cierpienia
zwigzanego z tym stanem jest sprzeciw o ré6znym
nasileniu: od niezgody az do buntu.

Samoniewystarczalnos¢ (mitos¢). Mitosc jest
wyrazeniem wieloznacznym, uzywanym do okre-
slenia stanéw psychicznych, postaw i relacji ludz-
kich. Istnieje wytgcznie w sSwiecie ludzi, istot ro-
zumnych i wolnych, zdolnych do przekraczania wta-
snych granic, porozumiewania sie i jednoczenia
miedzy soba. Bedac jednym z najbardziej podsta-
wowych i waznych doswiadczen ludzkich, decydu-
jacych o szczesciu i spefnieniu, stanowi czesto przed-
miot analiz naukowych oraz motyw sztuki, litera-
tury i filmu. Mitos¢ wyraza podstawowe nastawie-
nie cztowieka, wskazujace na przyjety przez niego
sposob kierowania swoim losem i odnoszenia sie
do innych ludzi, ktére polega na uznaniu ich za
réwnych i poszanowaniu naleznej im godnosci oso-
bowej. Mitos¢ wyklucza postawe ,,nad”, wyraza-
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jaca sie w dazeniu do panowania lub traktowania
drugiego jako $rodka do osiggania wtasnych ce-
[6w. Najogdlniej mozna powiedzied, ze mitos¢ jest
wolg zyczliwosci i promogji.

Choroba terminalna przypomina o $mierci, ktéra
rozrywa ludzka mitos¢, oddala od bliskich oséb, unie-
mozliwia ksztattowanie wspdlnego losu. Smutek
konczacej sie¢ mitosci i obawa o los najblizszych jest
wazng forma bélu duchowego.

Sumienie (zdolno$¢ oceny moralnej). Sumie-
nie jest sagdem rozumu, poprzez ktéry cztowiek roz-
poznaje, czy jego dziatania s3 moralnie dobre czy
zte [10]. Ujawnia sie ono w czasie podejmowania
decyzji (sumienie aktualne), ale takze w okresie p6z-
niejszym (sumienie pouczynkowe). Chociaz w ksztatto-
waniu sumienia pojedynczych ludzi wielka role od-
grywa kultura, srodowisko i wychowanie, mozna
stwierdzi¢ istnienie sumienia uniwersalnego i sza-
cunku dla norm ogélnoludzkich, w ktérych odzwier-
ciedla sie wspdlnota podstawowych struktur rozu-
mu gatunku ludzkiego, pamie¢ o wspdlnej historii,
nazywanych czasem pierwotng pamiecig (memo-
ria) dobra i zta. Ta pierwotna znajomos¢ dobra
i zta stanowi u cztowieka dynamiczna site popy-
chajacg go ustawicznie ku tym wartosciom i na-
ktadajaca na niego obowiazek ich zachowania.
Cztowiek jest zdolny zagtuszy¢ stuszny sprzeciw
swojego sumienia, tej ,,wrodzonej pamieci” dobra
i zta, gdy jego egoizm zwyciezy nad najbardziej
podstawowymi prawami innych ludzi [11]. Gdy jed-
nak w zyciu cztowieka pojawia sie choroba termi-
nalna i dokonuje on retrospektywnego przegladu
zycia, czesta jest bardziej obiektywna ocena po-
stepowania z przesztosci i uzasadnione poczucie
winy. Tak zwane wyrzuty sumienia, wzmocnione bra-
kiem mozliwosci naprawy dokonanego zta, moga
by¢ waznym zrédtem bolu duchowego cztowieka
ciezko chorego.

Godnos¢ ludzka. Cztowiek ma wrodzone po-
czucie wiasnej wartosci, naleznych mu praw, po-
trzebe dobrego imienia oraz intymnosci. Swiado-
mos¢ wiasnej godnosci wptywa na sposéb postepo-
wania, ale takze zmusza do protestu przeciwko nie-
whasciwemu traktowaniu. Swiadomos¢ wiasnej god-
nosci jest wazna, poniewaz integruje osobowos¢
w zmieniajacych sie okolicznosciach i stanowi zna-
czacy komponent poczucia sensu zycia. Cztowiek
terminalnie chory cierpi z powodu utraty funkcji pet-
nionych w zyciu zawodowym i spotecznym, doznaje
negatywnych doswiadczen, zwigzanych z poczuciem
wtasnej godnosci, z powodu niewydolnosci organi-
zmu, niezdolnosci do koordynacji funkgji fizjologicz-
nych oraz braku naleznej mu intymnosci. Doswiad-
czenia te sq niekiedy wzmacniane zachowaniem

rodziny i personelu medycznego, odmowa drozszych
terapii ze wzgledu na ich ,,nieoptacalnos¢”, ze wzgle-
du na fakt, ze jego choroba jest i tak nieuleczalna.
Niewatpliwie moze to wszystko by¢ zrédtem dotkli-
wego cierpienia.

Psychologiczna interpretacja Zrédet cierpienia

wedtug A.H. Maslowa

B4l duchowy moze by¢ interpretowany jako re-
akcja na niezaspokojone najwazniejsze potrzeby czto-
wieka. Nalezg do nich:

— potrzeby fizjologiczne: oddychanie, jedzenie, pi-
cie, mieszkanie, zaspokojenie seksualne;

— potrzeby bezpieczenstwa: nienaruszalnos¢ zycia
i zdrowia, wolnos¢, praworzadnosé, porzadek,
gwarancja pracy, opieka i pomoc;

— potrzeby mitosci i przynaleznosci;

— potrzeby szacunku i uznania;

— potrzeby poznawcze: pragnienie zdobywania
wiedzy, dostep do wyksztatcenia;

— potrzeby estetyczne: zaspokojenie poczucia pigkna;

— potrzeba samorealizacji: pragnienie petnego roz-
woju osobowego [12].

Bardzo znaczacym czynnikiem zwigkszajagcym
cierpienia chorego jest nowa sytuacja, w ktérej sie
znalazt, zdecydowanie rézniaca sie od dotychczaso-
wych warunkdéw.

Integralna interpretacja Zzrédet cierpienia

wedftug J. tuczaka

Zrédta cierpienia — czynniki obnizajace ja-
kos¢ zycia:

— somatyczne: bdl, dusznos¢, ostabienie, zmeczenie,
inne dokuczliwe objawy, niesprawnosc fizyczna;

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

— duchowe: udreki egzystencjalne, obawa przed cier-
pieniem, utratg sensu zycia, Smiercig ciafa i duszy;

— socjalne: wspotuczestniczenie w cierpieniach naj-
blizszych, bycie dla nich ciezarem, problemy fi-
nansowe, izolacja spoteczna;

— zwigzane z dostepnoscig opieki paliatywnej: nie-
dostepnosc¢ lekarza, pielegniarki, wsparcia psy-
chosocjalnego, kaptana.

Cierpienie. Uswiadamianie, przykre, , nieznosne”
odczucia. Emocje, udreki bedace udziatem catej oso-
by, a nie wytacznie ciata.

Reakcje, zachowania, postawy:

— poczucie zagrozenia;

— odrzucenie prawdy o chorobie i cierpieniu;

— ztos¢; targowanie sig; rozpacz; wotanie o pomoc
bliskich, personelu medycznego, przyjaciétf, Boga;

— depresja; przygnebienie; pragnienie szybkiej Smierci,
prosba skierowana do Boga, ludzi (eutanazja);

— akceptacja cierpienia [13].
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Postepowanie w bélu duchowym

Powyzsze rozwazania ukazuja réznorodne przy-
czyny bolu duchowego, a tym samym mozliwos¢ wy-
stepowania jego wielu postaci. Cierpienie moze miec
charakter wytgcznie psychiczno-duchowy, ale tez
moze wigzac sie z bélem fizycznym. Zatem tym bar-
dziej nalezy zastanowic sie nad sposobami kontakto-
wania sie z chorymi oraz przychodzenia im z pomoca.

Komunikacja pomiedzy terminalnie chorym
a personelem

Gtéwnymi osobami pozostajgcymi w relacji jest
chory i lekarz, pomocniczymi: pielegniarka, duszpa-
sterz i wolontariusz. Od razu jednak nalezy zauwa-
zy¢, ze relacja ta rézni sie od poznanych przy innych
okazjach. Chociaz w chorobie terminalnej pozostajg
w mocy wszystkie zasady dotyczace stosunku le-
karz-pacjent, np. zasada partnerstwa, autonomii pa-
cjenta itd., to sytuacja terminalna zmienia te relacje
ze wzgledu na nieuleczalny charakter choroby.

Pacjent pomiedzy ars vivendi a ars moriendi
Pacjent z chorobg uleczalng, spotykajac sie z le-

karzem, mysli o zyciu. Lekarz jest mu potrzebny do

pokonania czasowej niedyspozycji. Sytuacja pacjen-
ta w stanie terminalnym jest catkowicie inna, ponie-
waz jest to jego ostatnia stacja na drodze zycia.

Chory, poddany wszystkim napigeciom zwigzanym

ze zblizajaca sie smiercig, niesie ze sobg cate swoje

doswiadczenie zdobyte w zyciu, swojg osobowos¢
wraz z jej zaletami i wadami, odgrywanymi rolami
spotecznymi, hierarchig wartosci, wyksztatceniem

i rozumieniem sSwiata.

Wypracowana przez E. Kiibler-Ross koncepcja
umierania, zawierajgca 5 etapOw: zaprzeczenie,
gniew, targowanie sie, depresje i akceptacje, nie
znajduje potwierdzenia w nowszych badaniach. Ge-
rontolog A. Kruse twierdzi, ze nie ma wspdlnych
dla wszystkich sposobéw umierania. Jego zdaniem
mozna natomiast wyrézni¢ 5 charakterystycznych
postaw wobec sSmierci:

— akceptacja umierania i Smierci przy réwnoczesnym
wykorzystywaniu mozliwosci oferowanych przez
zycie (kontynuacja swojej dziatalnosci, np. pisanie
ksigzki, kontakty z rodzing; podejmowanie decyzji);

— narastajgca rezygnacja i rozgoryczenie, prowa-
dzace do postrzegania zycia coraz bardziej jako
ciezaru i coraz silniejsze uswiadamianie sobie zbli-
zajacej sie smierci;

— stabniecie leku zwigzanego ze $miercig dzieki
odnalezieniu nowego sensu zycia i przekonaniu
o nowych waznych obowigzkach (pojednanie
z Bogiem i ludzmi);

— ponawianie wysitku, aby nie traktowad prioryte-
towo zagrozenia wtasnej egzystencji;

— przechodzenie od fazy gtebokiej depresji do przy-
jecia smierci [12].

Czynniki utrudniajgce ars moriendi

Sposéb odczuwania bdlu jest subiektywna cecha
cztowieka, podlegajaca indywidualnym zmianom, be-
daca wypadkowa dwdch zmiennych: progu boélowe-
go i wytrzymatosci na bél [8]. Bol somatyczny ograni-
cza zdolnos¢ sprawowania kontroli nad swoim zyciem,
prowadzi do niepokoju chorego i obnizenia nastroju.
To z kolei moze niekorzystnie wptywac na relacje
z innymi. Interakcja pomiedzy bdlem somatycznym
a czynnikami psychicznymi i spotecznymi sprawia, ze
posiada on depersonalizujacy charakter [8].

Znane przystowie ,jakie zycie — taka $mier¢”
zawiera przestanie, ze styl zycia danego cztowieka
przektada sie takze na styl umierania. Stwierdzenie
to dotyczy rowniez fizycznego wymiaru cztowieka,
gtéwnie jednak odnosi sie do aspektéw moralno-
-spotecznych. Cztowiek o zaawansowanej deforma-
cji moralnej przejawiajacej sie w egoizmie, agresji,
uzaleznieniach, pozbawiony jednoczacego poczu-
cia sensu swojego zycia bedzie trudniej przechodzit
od zycia do $mierci. Réwniez negatywne doswiad-
czenia spotfeczne w postaci doznanej wielkiej krzyw-
dy lub zdrady oraz innych form wykorzystania moga
pozostawi¢ rany psychiczne, prowadzace do osa-
motnienia i poczucia zagrozenia na ostatnim etapie
zycia. Istnieje powszechne przekonanie, ze cierpie-
nie doskonali charaktery ludzkie (przystowiowe ,,cier-
pienie uszlachetnia”). Nie oznacza to jednak wecale,
ze oddziatuje w sposéb jednoznacznie pozytywny.
Whptyw cierpienia jest ambiwalentny. Moze przyczy-
niac sie do rozwoju osobowego, moze tez miec cha-
rakter destrukcyjny. Negatywne konsekwencje cier-
pienia omowiono wczesniej. Cierpienie, ostabiajac
funkcje psychiczno-duchowe, moze prowadzi¢ do
depresji chorego, do poczucia absurdalnosci albo
nawet niesprawiedliwosci losu (Boga), do poczucia
braku sensu cierpienia i totalnego osamotnienia.

To samo cierpienie moze jednak mie¢ pozytywny
wptyw na chorego, jezeli uswiadomiona choroba skfa-
nia go do analizy i oceny wczesniejszych postaw zycio-
wych, co moze zaowocowac zmiang dotychczasowej
hierarchii wartosci. Doznawane cierpienie wymusza
czesto doskonalenie wtasnej osobowosci poprzez na-
bywanie cierpliwosci i samoopanowania. Cierpienie
w odniesieniu do wtasnej osoby uczy takze reali-
zmu, a w stosunku do innych wyrozumiatosci i ko-
niecznosci postaw altruistycznych. Wedtug L. Patyje-
wicz cierpienie i lek s3 negatywnymi stanami psychicz-
nymi doswiadczanymi przez podmiot. Stany te sg ele-
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mentami doswiadczenia wewnetrznego i mogq — jako
takie — wptywad na ksztatt swiatopogladu, ktéry im-
plikuje przyjecie okreslonego celu zycia (wraz z jego
wartoscig naczelna), kierunku rozwoju wewnetrznego
i sposobu zachowania wzgledem siebie i innych [14].

Nowa sytuacja lekarza

Karol Barth okresla zdrowie jako site umozliwia-
jaca cztowiekowi bycie sobg (strength to be as hu-
man) [15]. Okreslenie to bardzo przypomina defi-
nicje Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO, World
Health Organization) z 1946 roku, wedtug ktorej
zdrowie jest ,,stanem dobrego samopoczucia fizycz-
nego, psychicznego i spotecznego, a nie tylko bra-
kiem choroby”. Wedtug tej koncepcji zdrowie ma
osobowy, ale nie indywidualistyczny charakter. Prze-
ciwienstwo tak rozumianego zdrowia, choroba,
rébwniez ma w sensie negatywnym osobowy wy-
miar, poniewaz powoduje niepewnos¢, dezorien-
tacjei cierpienie, utrudnia kontakty z innymi, a przez
to ogranicza rozwoj i ekspresje ludzkich mozliwo-
$ci. Przy takiej koncepcji choroby prawdziwa po-
moc udzielona pacjentowi ze strony lekarza ozna-
czataby takie wsparcie, ktére umozliwitoby mu od-
zyskanie petnego wymiaru jego egzystencji. Doma-
gatoby sie to uwzglednienia sytuacji rodzinnej, za-
wodowej, a czesto takze ingerencji w nig. We wspot-
czesnym spofeczenstwie jest to jednak niemozliwe.
Lekarz nie moze zajmowac sie rozwigzywaniem pro-
bleméw, ktére nalezg do innych instytucji i zawo-
doéw: poradni rodzinnej, opieki spotecznej, psycho-
logéw i duszpasterzy. Dlatego medycyna przyjmu-
je praktyczna koncepcje choroby, koncentrujac sie
na tych zaburzeniach organizmu, ktére utrudniajg
lub uniemozliwiaja cztowiekowi wtasciwe funkcjo-
nowanie [16].

Biologiczna redukcja pojecia zdrowia i choroby
w praktyce medycznej nie uwalnia lekarzy catkowi-
cie od zajmowania sie innymi sferami zycia pacjen-
ta. Dlatego tez etyka lekarska nie moze ograniczad
sie wytagcznie do waskiej sfery zawodowej. Lekarz,
jak kazdy inny cztowiek, konfrontuje sie w swojej
pracy z wartosciami osobowymi i scisle zawodowy-
mi, dlatego tez jego etos powinien uwzgledniac te
dwa wymiary: wartosci osobowe i zawodowe oraz
chroniace te wartosci normy etyczne.

Takie catosciowe podejscie lekarza do pacjenta
jest tym bardziej istotne w chorobie terminalne;j.
Chociaz od lekarza réwniez i wtedy oczekuje sie
przede wszystkim pomocy w stabilizowaniu zdro-
wia i pokonywaniu boélu, to jednak w wiekszym stop-
niu dochodza do gtosu problemy psychiczno-ducho-
we, a nawet rodzinno-socjalne. W czasach, gdy wielu
ludzi w ciggu aktywnego zycia nie dostrzega wymia-

ru duchowego, pytania z nim zwigzane pojawiajg sie
w chorobie terminalnej. Chory i rodzina oczekujg wow-
czas od lekarza pomocy réwniez w tej dziedzinie ze
wzgledu na jego neutralng pozycje swiatopogladowa
i status spoteczny. Jezeli lekarz nie zechce lub nie
potrafi pomdc choremu, opieka paliatywna moze
ograniczac sie do stosowania podstawowych proce-
dur opiekunczych i przeciwbélowych.

Trudnosci komunikacji z terminalnie chorym

Wspdtczesna cywilizacja stowa przywigzuje duzg
wage do komunikatu werbalnego w relacjach mie-
dzyosobowych. Doswiadczenie uczy jednak, ze uda-
ny kontakt zalezy takze od czynnikéw pozawerbal-
nych. Znawcy praktyki hospicyjnej wskazuja, ze pa-
cjenci dokonuja wyboru osoby zaufanej wsréd per-
sonelu i wolontariuszy, ktérej powierzajg swoje oso-
biste tajemnice. Kryteria takich wyboréw sa subiek-
tywne, chociaz z pewnoscia majg znaczenie spo-
teczne i zawodowe role oraz komunikacyjne umie-
jetnosci powiernikéw [17]. Wybor ten nalezy usza-
nowad, poniewaz pacjent ma do niego prawo,
a ponadto utatwia mu to porozumienie w sytuacji
dla niego stresowej.

Wspodtczesna etyka lekarska i prawodawstwo
medyczne podkreslajg prawo pacjenta do informacji
o stanie jego zdrowia. Akcentujgc to prawo, nie na-
lezy zapominac o tym, ze przekazywanie informacji
powinno sie dokonywa¢ w mitosci. Sposéb powia-
damiania chorego ma bowiem wielkie znaczenie. Tra-
dycja amerykanska podkresla autonomie kazdego
cztowieka i prawo pacjenta do petnej prawdy, nieza-
leznie od rokowan. Tradycja europejska nakazuje
uwzgledni¢ sytuacje chorego. Wedtug obowiazuja-
cego Kodeksu Etyki Lekarskiej , lekarz moze nie infor-
mowac pacjenta o stanie jego zdrowia badz lecze-
niu, jesli pacjent wyraza takie zyczenie (Art. 16).
W razie niepomyslinej prognozy dla chorego powi-
nien on by¢ o niej poinformowany z taktem i ostroz-
noscia. Wiadomos¢ o rozpoznaniu i ztym rokowaniu
moze nie zosta¢ choremu przekazana tylko w przy-
padku, jesli lekarz jest gteboko przekonany, iz jej
ujawnienie spowoduje bardzo powazne cierpienie
chorego lub inne niekorzystne dla zdrowia nastep-
stwa; jednak na wyrazne zadanie pacjenta lekarz
powinien udzieli¢ petnej informacji” (Art. 17). Do
anglosaskiego i europejskiego sposobu przekazywa-
nia informacji choremu dodaje sie niekiedy trzecig
forme, polegajaca na tym, ze lekarz pomaga pacjen-
towi w stopniowym odkrywaniu przez niego prawdy
o stanie jego zdrowia.

Celem komunikacji z terminalnie chorym jest opa-
nowanie najwiekszych problemoéw umierajgcego:
bolu fizycznego, niesprawnosci, leku rozstania, nie-
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pewnosci i osamotnienia. Wsréd sposobow komu-

nikacji z nieuleczalnie chorymi i umierajgcymi moz-

na wyrozni¢ nastepujace 4 zasadnicze schematy:

— chory nie zdaje sobie sprawy ze swego stanu
i nikt go o nim nie informuje;

— pacjent podejrzewa, ze jest nieuleczalnie chory,
ale jego watpliwosci sg rozpraszane;

— wzajemne udawanie;

— relacja otwartosci [18].

Personel chce unikna¢ ktopotéw z pacjentami,

a poniewaz uwaza, ze nikt nie jest w stanie przyjac

bezproblemowo wiadomosci o $mierci, dlatego nie

przekazuje jej, aby w ten sposob zaoszczedzi¢ cho-
rym napiec i ewentualnie unikna¢ ich niekontrolo-
wanych zachowan. Nie bez znaczenia jest czesta
nieche¢ personelu do osobistego emocjonalnego
angazowania sie, a takze obawa przed dopuszcza-
niem mysli na temat wiasnej przemijalnosci i Smierci.
Ponadto niektérzy lekarze wcigz jeszcze uwazaja,
ze ich jedynym zadaniem jest zwalczanie choréb,
co powoduje, ze trudno im przyznac sie do wtasnej
bezsilnosci. Wreszcie, brak partnerskiej postawy
wobec pacjenta moze wynikac z przetrwalnikowych
form paternalizmu i checi zachowania nad chorym

petnej wiadzy [19].

Zatem mimo istniejacych licznych trudnosci

w komunikowaniu sie z terminalnie chorymi nie nale-

zy im odmawia¢ prawa do informacji o ich stanie.

Przemawiajg za tym liczne powody:

— szacunek dla cztowieka wymaga, aby przekazac
mu dane pozwalajgce orientowac mu sie w sta-
nie swojego zdrowia;

— chory wczesniej czy pozniej, wprost lub posred-
nio dowie sie prawdy o sobie, ale wéwczas be-
dzie musiat pozosta¢ z nig sam, bez fachowej
pomocy;

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

— chory powinien mie¢ mozliwos¢ uporzadkowa-
nia swoich spraw rodzinnych, prawnych i reli-
gijnych;

— chory bedzie czut sie bezpieczniej, jezeli w trud-
nym okresie umierania bedzie mogt by¢ otwarty
w stosunku do otoczenia;

— zatajanie prawdy obniza autorytet i zaufanie do
lekarza i jego wspotpracownikow [20].

Towarzyszenie umierajgcemu i uczestnictwo
w jego bélu duchowym

Medycyna nie jest w stanie zapobiec umieraniu,
moze jednak zmniejszy¢ cierpienie umierajgcego
i czyni to, stosujgc leczenie objawowe. Nie mniej waz-
nym postepowaniem w opiece paliatywnej jest obec-

nos¢ przy umierajgcym. Jej potrzeba ze strony cho-
rych jest ewidentnym dowodem na spoteczny cha-
rakter cztowieczenstwa. Umieranie jest bowiem ta-
kim wydarzeniem, ktéremu cztowiek nie moze spro-
sta¢ w pojedynke. Smier¢ przerasta cztowieka, uswia-
damia, ze jest podporzadkowany sile wiekszej od
siebie, ktérej nie potrafi sie przeciwstawi¢. W obli-
czu tego wydarzenia zaréwno umierajacy, jak i oso-
by towarzyszace potrzebujg miedzyludzkiej solidar-
nosci, aby nie utraci¢ poczucia wifasnej godnosci
i sensu swojej egzystencji.

Aktywne towarzyszenie umierajgcemu inten-
sywnie angazuje duchowe i psychiczne sity czto-
wieka, ale takze inspiruje do przemyslenia wtasne-
go zycia, akceptacji go i spojrzenia na nie z per-
spektywy smierci. Obcowanie z umierajacymi spra-
wia, ze nawet osoby dojrzate i przygotowane mogga
ulec wypaleniu. Dlatego caty zesp6t hospicyjny
powinien wzmacnia¢ te osobe, ktéra w konkret-
nym przypadku szczegélnie duzo uwagi i sit po-
swieca umierajgcemu.

Program FairCare dr. D.R. Tobina

W ramach tworzenia tzw. nowej kultury umie-
rania i Smierci réozne srodowiska proponuja nowe
modele postaw wobec $mierci i pomocy umieraja-
cym. Daniel R. Tobin, lekarz pracujacy w szpitalu
w Albany (Nowy Jork), stworzyt wraz ze swoimi
wspoétpracownikami program 26 krokéw, ktérego
podstawa jest zatozenie, ze smier¢ jest istotnym
elementem zycia i dlatego powinna by¢ traktowa-
na jako zjawisko catkowicie naturalne [21]. Sam
autor przyznaje, ze program ten wymaga wyso-
kich kwalifikacji kognitywnych ze strony chorego.
Oczekuje sie bowiem od umierajgcego, ze zaak-
ceptuje on spokojnie koniecznos¢ smierci, przyj-
mie jg, uspokoi swoéj umyst i serce oraz bedzie po-
magat swoim bliskim zrozumie¢ to i pogodzi¢ sie
z jego odejsciem, wreszcie zaplanuje wtasne uro-
czystosci pogrzebowe. Do elementéw uzytecznych
programu tatwych do zastosowania mozna zali-
czy¢: opowiadanie przez chorego historii wtasne-
go zycia, dokonywang przez niego retrospektywna
ocene¢ najwazniejszych wydarzen zycia, akceptacje
dokonanych wyboréow lub prébe ich naprawy, wska-
zanie znaczacych oséb spotkanych w zyciu, wska-
zanie najwazniejszej mitosci zycia. W zasadzie jed-
nak odnosi sie wrazenie, ze program ten ma cha-
rakter zyczeniowy, poniewaz jego zafozenia sg
niezgodne z codziennym doswiadczeniem i bada-
niami chorych terminalnie. Najczesciej to nie chory
uspokaja rodzine, ale wtasnie on oczekuje wspar-
cia ze strony rodziny, personelu medycznego i wo-
lontariuszy.
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Chrzescijanska sztuka umierania

Zagrozenie zwigzane z chorobg nieuleczalng rodzi
egzystencjalny lek, kwestionuje integralne bezpieczen-
stwo cztowieka, a to sktania go do poszukiwan meta-
fizycznych. W chorobie, szczegdlnie w chorobie ter-
minalnej, pojawia sie czesto w nasilonej postaci pyta-
nie o sens zycia, cierpienia i Smierci. Jak pomdc czto-
wiekowi znajdujgcemu sie w takiej sytuacji?

Niosgc pomoc terminalnie choremu w odnajdy-
waniu sensu, nalezy unika¢ natretnej dydaktyki i przy-
musowego nawracania. Dlatego postuga duszpa-
sterza wobec chorych i umierajgcych w hospicjum
rozumiana jest przede wszystkim jako solidarne to-
warzyszenie im w cierpieniu. ,,Pierwszy zabieg pole-
ga na ‘petnej mitosci obecnosci’ petnionej przy umie-
rajgcym. Jest to obecnos¢ scisle medyczno-sanitar-
na, ktéra nie budzac u niego ztudzen, pozwala mu
czuc sie zywym, osobg posréd oséb, poniewaz jest
adresatem, jak kazda potrzebujaca istota, uwagi
i troski. Ta uwazna i troskliwa obecnos¢ pobudza
ufnosc i nadzieje w chorym oraz pojednuje go ze
$miercia”. (...) Chroni sie w ten sposéb smierc¢ ludzka
przed ujmowaniem jej w kategoriach wytacznie me-
dycznych” [22]. Postepujac zgodnie z tymi wska-
zéwkami, mozna w rozmowie z chorym podjg¢ na-
rzucajacy sie temat choroby, smierci oraz jej inter-
pretacji, a niekiedy takze zwigzane z tym problemy
$wiatopogladowe. Ze wspdlnej kazdej osobie bazy
duchowej mozna przejs¢ do systemu wierzen, ktory
pomaga w znalezieniu celowosci i sensu istnienia,
bedac jednoczesnie otwartym na chorych pozosta-
jacych w swojej wizji swiata przy laickim czy ate-
istycznym spojrzeniu na ludzka egzystencje [23].
Wydaje sig, ze ten witasnie model zastuguje na ak-
ceptacje w polskich warunkach.

Nawet najlepsza opieka paliatywna nie uwolni
cztowieka catkowicie od leku przed smiercia i nie-
znang przysztoscia. W tej sytuacji pomocne moze
by¢ gteboko zakorzenione w kulturze europejskiej
przekonanie o ztozonosci cztowieka z ciata i duszy,
duchowego, niesmiertelnego elementu pochodza-
cego od Boga. Obecnos¢ w cztowieku tego pier-
wiastka zapowiada kontynuacje istnienia cztowieka
po smierci. Wiara w zycie pozagrobowe pozwala
umierajgcemu znalez¢ odpowiedz na pytania doty-
czace przysztosci i zaspokoic ludzkie pragnienie nie-
Smiertelnosci. Wiara religijna pozbawia umieranie
i Smierc tragicznego i absurdalnego wymiaru. Zgod-
nie bowiem z przestaniem chrzescijariskim zycie wie-
rzacych zmienia sie, ale sie nie konczy.

Centralng postacig chrzescijanstwa 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 umierajgcego w osamotnieniu Cztowieka. Jezus jest
ikona cztowieka cierpigcego, szeroko rozpowszech-
niong w kulturze i sztuce europejskiej. Dlatego tez
kazdy cztowiek zwigzany z chrzescijanstwem moze
dostrzec w Nim wzér i pomoc w przezywaniu proce-
su umierania. Praktyki religijne: sakramenty i modli-
twa pozwalajg umierajagcemu osobiscie wtaczyc sie
w smier¢ i zmartwychwstanie Jezusa [12].

Wedtug Jana Pawta Il ,,kazdy cztowiek dazy do
materialnego dobrobytu, czasem z przesadnym za-
pamietaniem, ale zawsze nadchodzi moment,
w ktérym wbrew swojej woli musi poznad nie-
przekraczalng granice cierpienia i Smierci. Doswiad-
cza wbéwczas niepewnosci i samotnosci, niepoko-
ju i rozterki” [24]. Oczekuje on wtedy wsparcia ze
strony otoczenia. Troska o wtasciwg kulture umiera-
nia nie jest wynalazkiem naszych czasow. W Sred-
niowieczu znany byt specyficzny gatunek literatu-
ry religijnej zwany ars moriendi (sztuka umiera-
nia). Najbardziej znane dzieta to ,Admonitio mo-
rienti” Anselma z Canterbury (1034-1109) i ,De
arte moriendi” Jana Gersona (1363-1429). Naj-
wczesniejszym polskim utworem odpowiadajgcym
tej konwencji jest pochodzacy z XV wieku ,,Dialog
Mistrza Polikarpa ze Smiercig”. Autorzy nalezacy
do tego nurtu literatury pisali utwory zawierajgce
rady, wskazéwki i zasady, jak umierajgcy powi-
nien przygotowac sie do zbawiennej smierci. Tek-
sty te byty pierwotnie pomyslane jako pomoc dla
niedoswiadczonych kaptanéw, wzywanych do umie-
rajgcych. Szybko jednak ich przeznaczenie ulegfo
zmianie. Ich odbiorcami stali sie wszyscy, ktorzy
towarzyszg umierajacym. W pdzniejszym okresie
w tego rodzaju poradnikach jeszcze bardziej zmie-
nity sie tres¢ i adresat. Zostaty one skierowane do
wszystkich zyjacych ze wskazéwkami jak zy¢, aby
przygotowac sie do ,dobrej smierci” [25]. Mozna
powiedzie¢, ze byta to éwczesna pedagogika ta-
natologiczna.

Dzisiejsze poszukiwania sposobéw godnego
umierania mozna uzna¢ za kontynuacje tamtych
wysitkéw. Poszukiwania te koncentrujg sie na zwal-
czaniu bolu i innych objawdw oraz opanowywaniu
probleméw psychicznych, socjalnych i duchowych
chorego. Wydaje sie jednak, ze chociaz medycyna
paliatywna i ruch hospicyjny majaq na uwadze gtow-
nie terminalnie chorych, oddziatywanie ich jest szer-
sze, poniewaz przyczyniajg sie do tworzenia w ca-
tym spotfeczenstwie nowej, bardziej humanitarnej
kultury umierania.
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