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Wstep

Kult sukcesu nakazuje by¢ wiecznie mlodym i zdrowym. Swiat kultury masowej nie
akceptuje bolu ani cierpienia. Brzydzi sig nimi. Po wylansowaniu bezstresowej edukacji
przystgpiono do peinego egzorcyzmowania bélu ze Swiata.

Andrzej Szczeklik

Ale czy to naprawde jest mozliwe? Czy to nie tylko ,,pobozne” zyczenie?
Proba omamienia siebie i innych: sukcesem?, tezyzng fizyczna?, wiecznym
zdrowiem?, dlugim zyciem? Przeciez, jak dobrze wiemy, bdl i cierpienie s3
nieodlgcznym czynnikiem kondycji ludzkiej i takim zostang. Skadingd tez
wiemy, ze nader szczytng rolg jest przychodzi¢ z pomoca: znosi¢ bdl, tago-
dzi¢ cierpienie, pociesza¢, towarzyszy¢ w chorobie i umieraniu. Aby nale-
zycie spelnia¢ funkcje lekarskie i pielegniarskie, nie wystarczy odpowied-
nie przygotowanie zawodowe i chocby najlepsze kwalifikacje. By zrozumie¢
czlowieka w jego psychofizycznej ztozonosci, trzeba samemu by¢ czlowie-
kiem, tj. dorasta¢ zewnetrznie i wewnetrznie do pelnienia misji. W koto-
wrocie dnia codziennego potrzebna jest przerwa (chwila, godzina, dzien) na
poglebiong refleksje nad tym, co sam robig i co robig inni, aby czlowiek czto-
wiekowi mogt by¢ czlowiekiem, a co wolno nam nazwaé humanizacja zycia
zawodowego.

Stad ta coroczna sposobnosc¢, by spotkac sig, popatrzeé na siebie i wza-
jemnie podzieli¢ si¢ tym, co ty robisz, co ja robig¢ dla ,,swoich” chorych.

I dobrze si¢ dzieje, ze dostrzegamy coraz bardziej otwarcie potrzeby du-
chowe naszych chorych. W ten sposéb - cho¢ powoli — sympozja nasze osig-
gaja cel: wymiany mysli medycznej, filozoficznej i teologicznej. Bo tylko w tym
aspekcie widzie¢ mozna chorego w pelni jego fizycznego, psychicznego i du-
chowego cierpienia. Sens ten potwierdzajg stowa niegdys tu wypowiedziane:



Wstep

Spotykamy sig na kolejnej sesji ,BOl i cierpienie”, sesji dotykajgcej najbardziej eg-
zystencjalnych probleméw czlowieka. O ile z bolem medycyna coraz lepiej daje so-
bie rade, o tyle z cierpieniem nie upora sig nigdy. To wychodzi poza jej mozliwo-
$ci... Tu w Krakowie, gdzie tradycja ma swdj szczegdlny wymiar, oddajemy hotd
tej chlubnej mysli.

Tradycja duchakéw, siegajaca odleglych czaséw, pozwala nam dzi$ prze-
zywac wartoéci, ktorym holdowat ten zakon, a dzieje si¢ to corocznie, pod-
czas organizowania od wielu juz lat naszych sesji naukowych.

S

W tym roku oddajemy do rak Czytelnikéw szczegdlnie uroczysty zeszyt
cyklicznego wydawnictwa Krakowskiej Szkoly Wyzszej ,Acta Academiae
Modrevianae’, na tamach ktérego zamieszczamy referaty wygloszone na ju-
bileuszowej sesji nt. ,Bol i cierpienie” w 2007 roku. Zapoczatkowane przeszlo
dwadzieécia pieé lat temu coroczne spotkania w nielicznym gronie w klasz-
torze Siéstr Duchaczek w Krakowie, stopniowo zwiekszajac liczbe uczestni-
kow, przeksztalcily si¢ w sympozja naukowe. Tradycyjnie juz, w druga sobo-
te i niedziele po $wiecie Trzech Kroli, w sali Malinowej Domu Towarzystwa
Lekarskiego Krakowskiego przy ul. Radziwillowskiej 4 i u Siéstr Duchaczek
w koéciele §w. Tomasza przy ul. Szpitalnej 12 w Krakowie, zebrali$my sie, aby
wystuchaé kilkunastu referatéw wygtoszonych na czterech sesjach naukowych.
Jak w latach ubieglych, tak i w tym roku, sympatycznym akcentem byt sobot-
ni ,Wieczér przy §wiecach” i wspolne koledowanie. Szczegdlnie cieszy nas ros-
nace zainteresowanie tematyka sympozjum wérdd ludzi miodych, studentéw,
ktorych obecnoé¢ w tym roku dala sie zauwazy¢. Zobowiazali si¢ oni wzigc
czynny udziat i przygotowac kilka prac na przyszle spotkania.

Takze i tym razem pragniemy szczegdlnie podziekowa¢ panu kanclerzo-
wi dr. Klemensowi Budzowskiemu, profesorowi KSW, pani dziekan Wy-
dzialu Nauk o Rodzinie KSW, dr hab. Grazynie Makiello-Jarzy, oraz pani
redaktor, mgr Halinie Baszak-Jaron, za zyczliwo$¢ i trud wlozony w wspot-
organizowanie naszego spotkania.

Wiszystkim, kt6rzy wzieli udzial w sympozjum, a zwlaszcza autorom dru-
kowanych prac, serdecznie dzigkujemy i gratulujemy.

Zdzistaw Gajda, Alicja Macheta, Maria Dorota Schmidt-Posputa



Jubileuszowa sesja ,,BOl i cierpienie” 2007

Dr Maria Dorota Schmidt-Posputa, prof. dr hab. med. Zdzistaw Gajda,
dr n. med. Alicja Macheta.

Profesor KSW dr Klemens Budzowski, kanclerz KSW otrzymuje z rgk
prof. Zdzistawa Gajdy pamiagtkowy medal.



Profesor Grazyna Makieto-Jarza, dziekan Wydziatu Nauk o Rodzinie KSW,
i profesor Zdzistaw Gajda - wspoétorganizatorzy sympozjum.



Maria Dorota Schmidt-Posputa

Tradycja duchacka na nowo odkryta

Idea nawigzania do tradycji duchackiej przez zorganizowanie ,dnia
poglebionej refleksji” nad rolg lekarza wobec wspoélczesnych probleméw
zrodzila si¢ ponad trzydziesci lat temu w czasie rozméw prof. Zdzistawa
Gajdy z siostrg Klara (Krystyna Antosiewicz), historykiem zakonu Sidstr
Kanoniczek Ducha Swigtego w Krakowie. Inicjatywe, niezwykle zyczli-
wie, podjely same siostry duchaczki i ksigdz prof. Adam Kubis, ktéry od
tamtego czasu odprawial msze $w. i glosit homilie. Z czasem po mszy $w.
zaczgly odbywac si¢ spotkania. Ale siegnijmy pamiecig do korzeni.

¥

Zalozycielem zakonu Swigtego Ducha byt bl. Gwidon z Montpellier,
ktory urodzit si¢ okoto 1140 r. we Francji jako najmiodszy sposrod czte-
rech syndéw ksigcia Montpellier, Guillema i Matyldy, hrabiny z Burgundii.
Gwidon sprzedat odziedziczony majatek i okolo 1175 r., na przedmies-
ciu rodzinnego Montpellier, wybudowat szpital dla ,,chorych, biedakéw,
pielgrzymoéw oraz podrzutkéw” Powierzyl on swe dzielo opiece Ducha
Swietego, a za godlo zakonu przyjat charakterystyczny krzyz o 12 rozga-
tezieniach (dwunastorozny), wskazujgcych na ,dwanascie owocéw Du-
cha Swigtego”, cech wspélnoty zakonnej. Ten biaty krzyz, z podwéjna, po-
ziomg belka, byt wyszyty na lewej piersi czarnego habitu.
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Bt. Gwidon z Montpellier.

Papiez Innocenty 11l 22 kwietnia 1198 r. zatwierdzit zakon Ducha
Swietego, a w 1204 r. powierzyt jego opiece wybudowany nad Tybrem,
w zautku saksonskim, rzymski szpital pw. Matki Bozej Skalnej, ktéremu
nadano nazwe Swietego Ducha, a wspélnota zakonnikéw przyjeta osta-
tecznie nazwe Duchakéw de Saxia (Ordo Fratrum Canonicorum Regula-
rium Sancti Spiritus de Saxia).

Na temat przybycia zakonu do Polski istniejg w literaturze dwie teo-
rie. Wedtug jednej z nich, Duchak6w sprowadzit zWiednia biskup Petka
w 1203 r. i osadzit w Stawkowie. Nastepnie w 1220 r. biskup lwo Odrowgz
przeniost ich na Pradnik pod Krakowem, gdzie zakonnicy sprawowali
piecze nad szpitalem $w. Ducha. Cztery lata pozniej, 6 stycznia 1244 r,,
biskup Jan Prandota, zwany ,,0jcem ubogich” przeniost klasztor i szpital
do Krakowa, sadowigc ich na placu przy kosciele parafialnym $w. Krzyza.
Z kosciotem i szpitalem potgczony byt zenski klasztor siéstr duchaczek
zajmujacych sie oddziatem kobiet. Oprocz opieki nad chorymi, zakon-



Tradycja duchacka na nowo odkryta

nicy prowadzili warsztaty rzemieslnicze (kuznie, stolarnie, browary,
pralnie i inne) oraz szkole dla chlopcéw, wzmiankowana po raz pierw-
szy w 1424 r., z ktérej co zdolniejszych uczniéw posytano na Akademig
Krakowska.

Po pozarze w 1528 1., w ktérym splonely zabudowania klasztor-
ne, cale archiwum i szpital, duchacy wystapili do Rady Miasta z prosba
o wsparcie. Odbudowano wéwczas te obiekty — w zamian zakon musiat
odda¢ szpital pod opieke i zarzad miasta. Zawarta umowa nie byla ko-
rzystna ani dla zakonu, ani dla szpitala. Odsunieci od swojego wlasci-
wego przeznaczenia duchacy zaniedbywali swe obowiazki, a liczne nie-
porozumienia z wladzami miasta doprowadzaly do powolnego upadku
zakonu i szpitala. W XVIII stuleciu budynki zaczely chyli¢ sie ku upad-
kowi, w 1783 r. czg$¢ budynkow szpitalnych przejeli ksieza emeryci od
Sw. Marcina, a w pig¢ lat pozniej umart ostatni z duchakéw. Wtedy to,
w 1783 r. nastgpila kasata prowincji polskiej Duchakéw de Saxia.

W XIX w. zesp6l zabudowan poduchackich przejeta Gmina m. Krako-
wa (1827) i zorganizowala tam szpitale dla chorych wenerycznie i umy-
stowo. W 1879 r. zostaly one przeniesione do szpitala sw. Lazarza na
ul. Kopernika. Budynki poszpitalne zaczgty popadac w ruing. Wowczas to
radny Walery Rzewuski wystapil z wnioskiem o uchwalenie funduszu na
budowe nowego teatru. Teren pod teatr wyznaczono w miejscu zabudo-
wan poduchackich. Kiedy Rada Miejska zdecydowala si¢ zburzy¢ szpital
i koscidl, ostro sprzeciwil si¢ temu m.in. Jan Matejko, ktéry doceniajac
zabytkowe walory budynkéw, zdecydowanie apelowat o ich ocalenie. Mi-
mo protestow w 1892 r. zaczeto burzenie.

Przypomnijmy, ze wraz z duchakami przybyly do Krakowa duchacz-
ki - zefiska galaZ zakonu, Zgromadzenie Si6str Kanoniczek Ducha Swie-
tego de Saxia. Zamieszkaty one w klasztorze obok szpitala Sw. Ducha,
gdzie prowadzily oddzial dla kobiet i dom sierot. Podczas epidemii cho-
lery zorganizowaly szpital. Niezwykta ofiarnoécig zastynela wowczas sio-
stra Suchonska, ktéra zmarla potem wskutek zarazenia. Od 1741 r. sio-
stry prowadzily osobng dziatalno$¢ charytatywng. W 1788 r. szpital zostat
zamknigty, a rok pézniej prymas Michal Poniatowski zamknat nowicjat
w Krakowie.

W 1800 r. wiadze austriackie usunely siostry z klasztoru i osadzily
w pokarmelitariskim klasztorze na ul. Szpitalnej 8-12 przy kosciele Sw.
Tomasza, gdzie otworzyly szkole dziatajacg do 1948 r. (z przerwa 1846-
1851). Prowadzily takze internat dla ubogich dziewczat, ochronki, siero-
cince dla opuszczonych dzieci i zefiskie gimnazjum.

13
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Medal okolicznosciowy odlany z okazji jubileuszu Sympozjum
,,BOl i cierpienie”. Projekt Matgorzata Kot.

Nadal tam pracujg, opiekujac sie chorymi, osobami starszymi, samot-
nymi matkami, prowadzg domy dziecka, przedszkola i katechezy.

Coroczne spotkania lekarzy w klasztorze Siostr Duchaczek, w trady-
cyjnym dla nich terminie, tj. w drugg niedziele po $wiecie Trzech Kroé-
li, przeksztatcity sie w 1994 r. w sympozja naukowe, poSwiecone state-
mu tematowi: ,,B6l i cierpienie” Scisty komitet organizacyjny sympozjum
w sktadzie: Zdzistaw Gajda, Alicja Macheta i Maria Dorota Schmidt-Po-
sputa, zaprosit do wziecia czynnego udziatu przedstawicieli srodowiska
lekarzy, pielegniarek, filozoféw, psychologéw i teologéw nie tylko z Kra-
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kowa, ale i m.in. z Warszawy, Czestochowy, Kielc, Jeleniej Gory, Bukowi-
ny Tatrzanskiej, Zielonej Gory itd. Spotkania odbywajg sie w sali Malino-
wej Domu Towarzystwa Lekarskiego Krakowskiego w Krakowie.
Referaty byty wygtaszane w kilku sesjach z licznymi gtosami dyskusyj-
nymi. Ostatnia sesja, popotudniowa, ma zawsze charakter refleksyjno-ar-
tystyczny; gosciliSmy tu m.in.: zesp6t mtodziezowy Krakowskie Promyki,
artystke skrzypaczke, poetke. Wierniczyto dzieto spotkanie na tzw. ,,Wie-
czorze przy Swiecach”, ze wspbélnym $piewaniem koled i pastoratek, przy
akompaniamencie gitar 0o. Paulinéw i stole zastawionym stodkos$ciami.

Prof. Zdzistaw Gajda, s. Klara (w $rodku), s. Martyna Hanusiak,
Matka Generalna Zakonu ss. Duchaczek (pierwsza z lewej).

W nastepnym dniu, tj. w niedziele, po Mszy $w. z homiliag w ko$-
ciele Sw. Tomasza przy ul. Szpitalnej 12, podczas tradycyjnej juz agapy
u Siéstr Duchaczek, uczestnicy stuchaja wyktadu zaproszonego goscia, co
zawsze sktania do gtebokiej refleksji i dyskusji.

W ostatnich latach do wspo6torganizowania sesji zaproszeni zostali:
profesorowie Andrzej Srodka, Janusz Andres, Igor Goscinski, Jan Dobro-
gowski, a takze kanclerz Krakowskiej Szkoty Wyzszej im. Andrzeja Fry-
cza Modrzewskiego prof. KSW dr Klemens Budzowski, dzieki ktoremu
zaistniato wydawnictwo ,,Acta Academiae Modrevianae”, pod redakcja
Grazyny MakieHo-Jarzy i Zdzistawa Gajdy.
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Maria Dorota Schmidt-Posputa
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s. Katarzyna Byrdak

Pomoc duchowa w opiece
paliatywne]

Poznawanie i rozumienie potrzeb oraz znakéw czaséw wspoélczesnych
jest niezbedne w okreSleniu problematyki ludzkiego zycia, cierpienia
i $mierci.

W dobie postepu medycyny, techniki, obrazujacego ogrom twoérczego
potencjatu ludzkosci mozna fatwo zagubi¢ nadprzyrodzony, duchowy wy-
miar cztowieczenstwa. Zjawisko to zachodzi réwniez z tego wzgledu, ze sfe-
ra duchowa i religijna czlowieka jest trudna do sprecyzowania. Implikuje to
tez postawe redukcjonizmu i niedostrzegania zlozonosci chorego pacjen-
ta, bedacego pod opieka personelu terapeutycznego. W przelamywaniu te-
go stanowiska szczegdlne miejsce zajmuje wszechstronna opieka paliatyw-
na uwzgledniajgca ze swego zalozenia wymiar duchowy czlowieka.

Dos$wiadczenie cierpienia i $mierci weryfikuje fundamenty cztowieka,
na ktorych opierat on dotychczasowe poglady, pragnienia, styl zycia. Wy-
kraczajg one poza §cisle i racjonalne sprawnosci, zawierajac si¢ w prze-
strzeni duchowej, w obszarze wiary w istnienie czego$ wigkszego niz sam
czlowiek. Nalezy tu sprecyzowad, ze duchowo$¢ nie utozsamia si¢ jedy-
nie z religia, ale obejmuje szerzej zagadnienia dotyczace sensu i celu Zy-
cia, przebaczenia, wewnetrznego pokoju.

Zatozenia opieki paliatywnej traktujg o tym, jak wielkie znaczenie ma-
ja dla chorego terminalnie przekonania religijne, system warto$ci, wiara
w Boga. Zespot opieki paliatywnej jest zobowigzany szanowac te poglady
oraz wspierac¢ chorego w ich realizowaniu.
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s. Katarzyna Byrdak

Duchowe aspekty opieki nad chorym umierajacym zostang dobrze
zrozumiane, kiedy uzna si¢ prawde o istnieniu w cztowieku jego duszy
i duchowosci. Na tym etapie trzeba zdawac sobie sprawe, Ze pacjent nie-
zwykle intensywnie przezywa nie tylko wlasne cialo, ale réwniez swoja
sfere duchowa.

Postepowanie odnoszace si¢ do duchowosci czlowieka konkretyzuje
sie w towarzyszeniu choremu. Nalezy tu przypomnie(, ze w ten najwigk-
szy wymiar cztowieczenstwa wpisana jest nierozlacznie szeroko rozumia-
na cielesno$¢. Stad dziatania opiekuncze i lecznicze musza by¢ skoordyno-
wane, dobrze przemyslane i przedyskutowane przez osoby z najblizszego
otoczenia chorego: ,,...normy moralne dotyczace duchowosci i cieles-
nodci wzajemnie dopetniajg si¢ i warunkuja (...) przy omawianiu norm
dotyczgcych duchowej rzeczywisto$ci beda w pewnych momentach wy-
stepowac odniesienia do wymiaru cielesnego, a z kolei w trakcie analizy
zasad dotyczacych ludzkiego ciata beda pojawiac si¢ bardzo czesto odnie-
sienia do duchowej glebi osoby ludzkiej™.

Trzeba tez zaznaczy¢, ze troska o duchowo$¢ chorego nie musi i nie
powinna by¢ jedynie domeng oséb duchownych, ksigzy i siéstr, ta tro-
ska zaklada wspotdziatanie tych oséb z personelem medycznym i wolon-
tariuszami. Serdeczna obecno$¢ jest najlepszym duchowym lekarstwem,
ktére - jak powiedzial Jan Pawet II - moze zaaplikowa¢ choremu jego
najblizsze otoczenie’.

Mozna nieraz zaobserwowaé bledng spirale wzajemnej arogancji
i pozornego odrzucania si¢ w relacji pacjent-personel, czego Zrédlem s
miedzy innymi wlasne, nierozwiazane zyciowe problemy, czesto majace
przyczyne w niezaznaniu przez te osoby prawdziwej mitosci w zyciu. Ta-
ka rzeczywisto§¢ moze sta¢ sie dla opiekunéw impulsem czy wrecz we-
wnetrznym nakazem do osobistej autorefleksji, zrewidowania poczucia
wlasnej wartoéci i szacunku do siebie, gdyz dawanie komus$ wsparcia du-
chowego wymaga: ,,pokory, otwartosci, szacunku i mitosci tak jak do sa-
mych siebie™.

Tej szczegOlnej reinterpretacji swego polozenia osoba wierzaca do-
konuje najczesciej w obszarze swej relacji do Boga i swych wyobrazen

U A. Bartoszek, Czlowiek w obliczu cierpienia i umierania, Ksiggarnia $w. Jacka, Katowice 2000,
s. 205.

2 Jan Pawel 11, Przem. ,. Tylko od Niego mozemy otrzymad odpowied?”. Spotkanie z chorymi w Callao
w Peru (4.02.1985), ,,L'Osservatore Romano” 6 (1985), nr 3, s. 23.

3 E. Kubler-Ross, Zyciodajna $mier¢, Drukarnia i Ksiggarnia éw. Wojciecha, Poznan 2005, s. 111.
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o Bogu, od ktérego wszystko pochodzi. Takie dzialanie wcale nie ozna-
cza fatalizmu i biernego przyjecia zta i tragizmu. Konsekwencja poszuki-
wan sensu cierpienia, a co za tym idzie: sensu egzystencji dokonywanych
w pryzmacie ofiary i §mierci Chrystusa jest akceptacja, wewnetrzne pojed-
nanie oraz ufnos$¢, ze nie do bolu bedzie naleze¢ ostatnie stowo*. Trzeba so-
bie zdawa¢ sprawg, ze w dobie dominowania samowystarczalnosci czto-
wieka dla wielu ludzi tzw. Zycie wewnetrzne, szukanie pociechy ,,poza i nad
sobg’, plytko pojmowana modlitwa polegajaca gtéwnie na proszeniu moze
by¢ dla wielu chorych ponizeniem, kolejng degradacja ich godnosci.

Szanujac wolnos¢ i inteligencje chorego, mozna ukaza¢ mu wiare nie
jako automatyczny sposéb na u$mierzenie cierpien, nie jako wszystko
tlumaczacy teologie, ale jako szczegolng propozycje, droge naznaczonego
nadziejg poszukiwania sensu swego cierpienia. By¢ moze chory dojdzie
do punktu, gdzie zgodzi si¢ w calej glebi swej istoty na przyjecie takiej na-
dziei, ktéra pomoze mu zwrdcic sie ku pelnej wspolnocie z Bogiem.

Stad potwierdza si¢ potrzeba permanentnego ksztaltowania wysokiej
moralnej wrazliwosci w pomaganiu i wlasciwej ingerencji pielegniarek
oraz catego personelu terapeutycznego wobec krzywdy i cierpienia. Po-
czucie bezradnosci wobec cudzego bolu egzystencjalnego moze rodzi¢
frustracje i zniechecenie. Wnikliwa obserwacja i autentyczna obecnos¢
powinna znalez¢ sposob, by przez okazang serdecznoé¢ czy chocby naj-
mniejszy odruch zyczliwosci przynajmniej ostabi¢ natezenie cierpienia.
Moze to oznaczac nieraz rezygnacje na rzecz cudzego dobra, przyjecie
stow krytyki, zalu, agresji po to, by unikna¢ nieskutecznego i wrecz trau-
matycznego pocieszania z wlasnej lepszej pozycji, ktérej towarzyszy po-
czucie wyzszodci i sily’. Taka obecnos¢ jest dla chorego bardziej upoko-
rzeniem niz ukojeniem.

Pomoc duchowa udzielana czlowiekowi zyjacemu ze $wiadomoscig nie-
uleczalnej choroby w obliczu §mierci ma te same cechy co pomoc zyciu przy-
chodzacemu na ten Swiat. Polega ona na wzmacnianiu woli i sity cztowieka
do postawionego przed nim zadania ,,przekroczenia™. Dlatego nie powinna
ona pozostawac jedynie w sferze teoretycznych prob dawania gotowych od-

* A. Bonora, Bdl i cierpienie, [w:] Encyklopedia chrzescijaristwa, Wydawnictwo Jednos¢, Kielce 2000,
s. 114

5 L. Scisto, Dylematy moralne wobec wartosci zyciowych a postawa pielggniarki, [w:] Migdzynarodowa
Konferencja Naukowa: Pielggniarstwo wobec zagrozenia wartosci. 100-lecie urodzin Hanny Chrzanow-
skiej, Krakéw 2002, s. 132.

8 Por. U. Krzyzanowska-tagowska, Wartosci duchowe w etosie pielggniarskim, Wydawnictwo ad Vo-
cem, Krakow 2005, s. 260-261.
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powiedzi na ludzkie fenomeny cierpienia i przemijalnosci. Jest ona auten-
tycznym byciem z konkretnym chorym i cierpigcym czlowiekiem, w taki
sposob, aby uwierzyl, ze Bog nie jest tym, ktéry odebrat mu zdrowie i szczes-
cie, ale jest takze w ludziach, ktérzy nie zostawia go samego.

W niniejszym opracowaniu przedstawiam przygotowane przeze mnie
metody pomocy duchowej. Metody te powstawaly w trakcie kontaktéw
z chorymi w opiece paliatywnej i z osobami zajmujgcymi si¢ ww. grupg
chorych oraz byly efektem wtasnych przemyslen uwzgledniajgcych ist-
niejace w literaturze rozwigzania. Materiat ten zostat poddany ocenie s¢-
dziéw kompetentnych niezaleznych. Uzyskane z tej oceny dane zar6wno
w formie liczbowej, jak i w stownej interpretacji byly podstawa okresle-
nia stopnia przydatnosci danej metody.

Kryteria doboru pacjentow

Propozycje pomocy duchowej powinny by¢ wlasciwie dobrane pod
katem sytuacji klinicznej chorego z uwzglednieniem jego autonomii i ak-
ceptacji proponowanych form terapeutycznych. Przedstawione metody
mog3 znaleZ¢ zastosowanie u chorych, ktérzy sa w odpowiednim stanie
bio-psycho-spoteczno-duchowym, tj. maja:

e u$mierzony bdl,

o stabilny stan psychiczny,

e sprawno$¢ funkcjonowania co najmniej jednego ze zmystéw: stu-

chu i wzroku.

Opracowany zestaw pomocy duchowej zawiera nastgpujace metody:

BIBLIODRAMA’

1. Wystuchanie tekstu Pisma Sw. na temat powolania uczniéw przez
Chrystusa (z zamknietymi oczami, w ciszy). Zadaniem jest odnalezie-
nie swojego miejsca i roli w sytuacjach, ktére opisuja ewangeliczne sceny:
(Mt 4,18-20; Mk 1,19-20; ] 1,35-49).

7 Por. D. Topa, Strategia problemowa a metody problemowe, [w:] Pedagogika w katechezie, red.
M. Sniezyniski, Wydawnictwo Naukowe Papieskiej Akademii Teologicznej, Krakéw 1998, s. 165-179;
E. Pohorecka, Zywy czlowiek przed sywym Bogiem, [w:] Rekolekcje dla miodziezy, red. W. Przyczyna,
Wydawnictwo Poligrafia Salezjaniska, Krakéw 1998, s. 84.
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2. Chwila ciszy na medytacje indywidualng (np. ok. 3-5 min), pod-
czas ktdrej chory moze sprébowac zidentyfikowac sig¢ z wybrang osoba.

3. W swobodnej atmosferze kazdy z uczestnikéw wypowiada swoje my-
sli, uczucia, jakich doznat w czasie rozpoznawania siebie w wybranej roli.

4. Uczestnikom zadajemy pytania:

® jakiej prawdy o Bogu, o sobie samym i o $wiecie dowiedziatem si¢

podczas tego spotkania?

* jakie si¢ zrodzily mysli dotyczace osobistego zycia religijnego?

5. Propozycje innych fragmentéw Ewangelii stuzacych do tego spot-
kania:

o spotkanie Jezusa z Marig i Martg (Lk 10,38-42),

¢ cudowne rozmnozenie chleba (J 6,1-14),

¢ przypowies$¢ o milosiernym Samarytaninie (Lk 10,30-37),

¢ uzdrowienie $lepca spod Jerycha (Lk 18,35-43).

OPOWIADANIA

1. Opiekun ma do swej dyspozycji tekst wybranego opowiadania.

2. Tlem odczytywanych stéw jest odpowiedni obraz uzyskany przez
kolejno wyswietlane przezrocza lub przez prezentacje w PowerPoint.

3. Na jednym spotkaniu najlepiej przeczyta¢ jedno opowiadanie.

4. Mozna zakonczy¢ wspolnym podzieleniem si¢ wlasnymi refleksja-
mi na temat ustyszanych tresci.

MAKSYMY?

1. Chory ma do swej dyspozycji stowa (tekst pisany, czytany lub od-
twarzany z tasmy).

2. Animator pomaga choremu wytworzy¢ odpowiedni nastrdj. Moze
w tym celu postuzy¢ si¢ wybrang formuta modlitwy lub piesnig az do osiag-
nigcia stanu wyciszenia. Po okolo 2 minutach mozna odczyta¢ na gltos wy-
brany przez siebie punkt z ww. tekstow i podzieli¢ si¢ swymi my$lami.

3. Moze wlaczy¢ si¢ osoba towarzyszaca, drugi chory lub czlonek ro-
dziny. Kazda z tych os6b moze odczytaé wybrany przez siebie punkt i tak-
ze podzieli¢ si¢ swymi refleksjami.

4. Spotkanie trwa do wystgpienia objaw6w znuzenia. Mozna je zakon-
czy¢, postugujac si¢ wybrang formula modlitwy.

® Por. K. Gorzelok, Pomnaganie wychowawcze wg Bernarda Kryszkiewicza, pasjonisty, [w:] Wychowa-
nie jako pomoc. Dialogi Pedagogiczne, red. J. Placha, t. 2, Akademia Teologii Katolickiej, Warszawa
1992, 5. 44-45.
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OBRAZ BIBLIJNY®

1. Przez wstepna cze$¢ spotkania staramy sie wytworzy¢ klimat wyci-
szenia, otwarcia. Wybrany tekst biblijny czyta jedna osoba (jesli to mozli-
we, mozna przeczytac z podziatem na role).

2. Uczestnicy stuchaja tekstu, np. fragmentu Ewangelii méwigcy o uci-
szeniu burzy na jeziorze (Mt 8,23-27; Mk 4,35-41), koncentrujac si¢ na
stowach i sytuacji ewangeliczne;j.

3. Po odczytaniu (moze by¢ dwukrotne, jesli pacjent tego sobie zyczy)
prosimy stuchaczy, by w myslach wytworzyli sobie wlasny obraz zwigza-
ny z ustyszanym tekstem.

4. Po kilku minutach milczenia opowiadaja o swych wyobrazeniach
danej sceny biblijnej. Przez wspdlne dzielenie sie refleksjami zostaja wy-
razone wlasne wewnetrzne obrazy i doswiadczenia, spostrzezenia, od-
czucia.

5. Po pewnym czasie nastepuje dzielenie si¢ przezyciami. Rozmowe
mozna inspirowa¢ pytaniami:

® co mnie poruszylto?

¢ co w tym wydarzeniu biblijnym méwi do mnie Jezus lub inne wy-

stepujgce postacie?

o czego dowiaduje sie o swojej postawie wobec Boga?

o jakich relacji wobec Boga chcialbym doswiadczy¢?

7. Spotkanie koniczymy wspolng modlitwg spontaniczng.

OJCZE NASZ

1. Wyswietlamy choremu modlitwe ,Ojcze nasz” w prezentacji Power-
Point.

2. Po kazdym slajdzie mozna przez krétka chwile zastanowi¢ si¢ nad
tre$cig i przestaniem stéw tej modlitwy.

3. Swoje refleksje mozna wyrazi¢ glosno.

4. Przed prezentacjg dobrze jest przeczyta¢ fragment z Ewangelii
przedstawiajacy te modlitwe.

POEZJE

Choremu mozna przeczyta¢ wybrany wiersz na tle melodii (najlepiej
wczesniej uzgodnié z pacjentem rodzaj) lub na tle wyswietlonych prze-
Zroczy.

¢ Por. D. Topa, op. cit., s. 165-179; por. E. Pohorecka, op. cit., s. 83.
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ROZANIEC

1. Modlitwe rézancowa mozemy poprowadzi¢ po wczesniejszym usta-
leniu dnia, godziny itd. Jedli to mozliwe, do modlitwy moga przytaczy¢
sie inni pacjenci. Przed rozpoczgciem kazdy uczestnik moze podaé swo-
ja intencje.

2. Sposoby:

a) Przezrocza poszczegdlnych tajemnic, w tym czasie odmawiamy da-
ny dziesigtek.

b) Graficznie: chory ma do dyspozycji kartki (format A5) z tekstem
krotkiego rozwazania i obrazem tajemnicy.

¢) Prezentacja w PowerPoint: slajdy z rozwazaniami i obrazami tajemnic.

d) Nagrania na CD lub tasmie magnetofonowej, np. Rézaniec z Oj-
cem Swigtym.

3. Czas trwania: w zaleznos$ci od chorego (od 5 min i wiecej).

SWIECI!®
1. Zapoznanie chorego z przykladowymi postaciami §wietych (krotki
zyciorys, wizerunek $wietego).
2. Metody doboru sylwetek $wietych:
* dowolnie,
» wybranie jednej postaci Swietego z kazdego stulecia chrzescijan-
stwa,
e wg preferencji i propozycji pacjenta,
¢ wg okresow liturgicznych,
* wybor $wietego, ktérego wspomnienie przypada na dzien, w ktérym
spotykamy si¢ z chorym.
3. Sposob przedstawienia:
¢ multimedialny (PowerPoint)"!,
® przezrocza,
e zyciorys i wizerunek $wietego na kartkach w formacie A5.

" W prezentacji PowerPoint tajemnic $wiatta wykorzystano obrazy: Matka Boza Rézaficowa oraz
$wigci Dominik i Roza, 1) Chrzest Chrystusa - Annibale Carracci, 2) Gody w Kanie - Gerard David
Ouwater, 3) Powolanie $w.§w. Apostoléw — Domenico Ghirlandaio, 4) Przemienienie Pariskie - para-
fia Sw. Katarzyny w Tenczynku, 5) Ostatnia wieczerza - Juan de Juanes (Vicente Juan Masip).

"1 Przedstawione wizerunki $wietych w prezentacji PowerPoint: Sw. Mikolaj wyposazajgcy trzy ubogie
dziewczgta - Kosciot Sw. Leonarda w Lipnicy Murowanej; Jezus Chrystus i niewierny Tomasz — Gu-
ercino; Sw. Stanistaw Biskup i Mgczennik Bazylika Ojcéw Paulinéw na Skalce w Krakowie - Piotr
Moskal; Sw. Wojciech Dom Inspektoralny Towarzystwa Salezjariskiego w Pile — ks. W. Kilian SDB;
Swigci Cyryl i Metody - reprodukcja w: , Nasza Arka. Miesigcznik Rodzin Katolickich” 2004, nr 5(41),
s. 8. Zyciorysy $wigtych dostgpne w prezentacji PowerPoint.
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»I ELEEKSPRES”

1. Opiekun powinien wcze$niej obejrze¢ serwis informacyjny, a na-
stepnie razem z pacjentem mozna obejrze¢ lub wystuchaé preferowany
przez niego przeglad aktualnych wiadomosci, np. ,, Teleekspres”

2. Po podanej informacji, wydarzeniu itp., zwlaszcza zwigzanym
z ludzkim cierpieniem, mozna w formie krotkiej modlitwy lub wezwania
poleci¢ t¢ sprawe Bogu, np. ,Wspomozenie wiernych, mddl si¢ za nami,
Opatrznosci Boza, czuwaj nad nami”.

3. Dobrze jest, by pdzniej wspolnie z chorym zastanowié sie nad znacze-
niem i wptywem ofiarowanej modlitwy na losy cierpiacych ludzi.

Przeprowadzone badania nad przydatnoscig opracowanych metod
pomocy duchowej pozwalajg uznac, ze szczegdlnie wazne jest, by unika¢
sztucznego rozdzielania czasu, §wiadczenia wsparcia duchowego od rea-
liéw codziennosci. Ponadto pomoc taka musi by¢ daleka od patosu oraz
blednego utozsamiania duchowosci jedynie z liturgicznym, uroczystym
kultem i ,,modlitewnikami do nabozenstw”.

Wypowiedzi sedziéw wskazuja réwniez na trudno$¢, ktéra moze by¢
generowana przez traktowanie z pewnym zaktopotaniem zagadnienia du-
chowosci, wiary, religii, szczegdlnie w poczatkowych chwilach podejmo-
wania tego tematu. Problem ten zauwaza si¢ w niemal wszystkich sferach
zycia spolecznego, a w kontekscie podejmowanego w niniejszej pracy te-
matu, zaréwno wsrdd oséb terminalnie chorych, jak i w grupie zespo-
tu terapeutycznego. Jest to zgodne ze stwierdzeniem, ze cztowiek nie jest
w stanie odpowiedzie¢ na pytania i najglebsze wymagania swego czlowie-
czenstwa podczas pojedynczych spotkan czy wydarzen. Potrzebuje na to
czesto calej sekwencji spotkan, rozméw, ktorych elementem bedzie tak-
ze negatywna krytyka, gniew, obojetno$¢. Przygotujg one grunt dla du-
chowosci i wiary zinterioryzowanej, opartej na glebokich przekonaniach,
a nie tylko na prostych zewnetrznych tradycjach i ceremoniach oderwa-
nych od realiéw zycia z chorobg i cierpieniem.

Opracowanie to pokazuje, ze w zrozumieniu i podejsciu do osoby ter-
minalnie chorej, wazny i nieodzowny jest réwnocze$nie jezyk biomedyczny,
psychologiczny, spoteczny, jak i jezyk duchowodci i religii. Dlatego sadze, ze
wskazane s3 dalsze poszukiwania badawcze, m.in. przez zastosowanie u cho-
rych paliatywnie przygotowanych w niniejszej pracy metod pomocy ducho-
wej oraz ich dalszego opracowywania. Proponowane dzialania umozliwia
dokladniejsze poznanie tego obszaru opieki paliatywnej oraz przyczynig si¢
do faktycznego przelozenia w praktyke opracowanej teorii.
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Krzysztof Gerc

BAl i cierpienie dziecka
wyzwaniem dla terapeuty

Pomimo ze Swiat jest pelen cierpienia, jest takze peten zwyciestw nad nim.
Helen Keller

Wprowadzenie

Doséwiadczenie przez dziecko cierpienia lub bélu fizycznego przy-
pomina inne sytuacje doznawania przez nie intensywnej rozpaczy. Po-
jawia sie ona najcze$ciej w nastepstwie utraty jakiej$ szczeg6lnie waz-
nej wartoéci, ktéra pomimo usilnych staran otoczenia spofecznego
cztowieka chorego pozostaje nietykalng tajemnicg (por. Iwaszczyszyn,
Kwiecinska, 2006, s. 44). Dziecko w toku swojego zycia, zwlaszcza je-
$li doswiadcza przewleklej choroby lub trwalej i widocznej niepetno-
sprawno$ci moze doznawa¢ réznego rodzaju straty, a doroéli powin-
ni zna¢ jego uczucia zwigzane z takimi faktami. Wiedza ta pomoze im
w adekwatnym wsparciu dziecka w sytuacji do§wiadczania przez nie
kryzysu (Lonetto, 1980).

Cierpienie dziecka odciska swoj $lad na calej rodzinie, wlaczajac
w ten proces wszystkich jej cztonkéw. Zdarza sig czesto, iz doroéli po-
mijajg znaczenie tego do$wiadczenia dla dziecka, chcac je chroni¢ przed
tym, co sami przezywaja, oraz nie doceniajac glebi jego przezy¢ uczu-
ciowych.



Bol i cierpienie dziecka wyzwaniem dla terapeuty

Pojawia si¢ czgsto pytanie: co i jak méwic dzieciom w sytuacji dozna-
wania przez nie cierpienia?

Wspélczesna psychologia rozwoju czlowieka wprowadza w tym kon-
tek$cie pierwotne rozréznienie: cierpienie jest czyms$ semantycznie i ja-
ko$ciowo odmiennym od bdlu. Zrédta cierpienia mogg by¢ bowiem bar-
dziej zfozone, ich zasigg znacznie szerszy, a czas trwania istotnie dtuzszy.
Bél kojarzony jest raczej z konkretnymi doznaniami somatycznymi oraz
traumatyzujacymi konsekwencjami zaburzen, wynikajacych z choroby,
deformaciji ciala oraz zaburzen czynnosci organizmu, podczas gdy cier-
pieniu przypisywane sa raczej intensywnie przykre odczucia emocjonal-
ne i cielesne o blizej nieokreslonej specyfice.

Cierpienie jest ponadto czesto wigzane z:

« grozba zaburzenia integralnosci osobowej,

+ ekspozycja na dzialanie bodZcéw postrzeganych przez cierpigcego
jako szczegolnie przykre, ranigce,

» niepelnosprawnoscig fizyczng, osieroceniem, zalobg, objawami de-
presji, finansowym ubdstwem,

+ zaburzonymi w wyniku swoistej konfiguracji bodzcéw i reakcji pro-
cesami mys$lenia i dzialania,

+ funkcjonowaniem pod presjg pobudzenia, uwarunkowanego bolem,
niepokojem, przerazeniem, utratg poczucia bezpieczenstwa (por.
Adams, 1997).

Wskazane formy percepcji rzeczywistoéci sg zwigzane z wystepowa-
niem u cierpigcych, chorych dzieci okreslonych postaw, przekonarn, emo-
cji oraz reakcji, pojawiajacych si¢ w nast¢pstwie przezywania bélu.

Spoleczenstwa zachodnie postrzegajg cierpienie jako zjawisko zdecy-
dowanie niepozadane, dlatego dazy sie do unikania cierpienia i sprawo-
wania nad nim mozliwie pelnej kontroli oraz eliminowania z Zycia jego
przejawow. Niestety do$wiadczenie cierpienia przekracza granice §wia-
ta ludzi doroslych, niszczac nadzieje rodzicéw na uchronienie potom-
stwa przed jego przezywaniem. Stanowi to sytuacje, w ktorej cierpienie
i bol dziecka stajg si¢ gléwnymi wyzwaniami pracy terapeutycznej z 0so-
ba przewlekle chora.
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1. Teoretyczne modele przewlektej choroby oraz
ich implikacje w realizacji wyzwania, jakim jest
minimalizowanie cierpienia dziecka

W latach dziewieédziesigtych Harper (1991) wysunal poglad, ze for-
mutowanie procedur i projektéw badawczych, stosowanych w zakresie
psychologicznych, spolecznych imedycznych aspektéw przewlekiych
choréb w okresie dziecinstwa i mlodo$ci, wymaga nie tylko opracowa-
nia teoretycznego modelu przewleklej choroby, ale réwniez jego osadze-
nia w perspektywie opisu ludzkiego cierpienia.

K.L. Lemanek (1994) wyodrebnia dwa paradygmaty konstruowania
modeli choroby: adaptacyjno-kompetencyjny oraz wspdlnych i swoi-
stych cech rozwoju w sytuacji réznych choréb przewlektych (podejicie
kategorialne i niekategorialne).

Paradygmat pierwszy wyrasta z teorii stresu oraz systemowego ujecia
czlowieka i jego srodowiska. Choroba przewlekla i cierpienie przez nig
spowodowane s3 uznawane za stresor (sytuacja trudna), do ktérego mu-
si nastgpi¢ adaptacja ze strony samego dziecka, jak réwniez jego rodzi-
ny. Reprezentanci tego kierunku prébowali ustali¢ czynniki wyznaczaja-
ce zakres i uwarunkowania tej adaptacji oraz ich wzajemne interakcje.

Paradygmat drugi przewiduje, iz choroby przewlekle zmieniaja prze-
bieg rozwoju czlowieka oraz jego zachowanie w sposéb specyficzny i nie-
specyficzny. Za modyfikacje nieswoiste uznaje sie takie, ktére wystepuja
niezaleznie od cech samej choroby, a zatem pozostaja wspolne dla wigk-
szoéci lub wszystkich przewlekle chorych dzieci (np. bél fizyczny, cierpie-
nie spowodowane deprywacja potrzeb, trudnosci adaptacyjne, zaburze-
nie rownowagi emocjonalnej). Zmiany specyficzne charakteryzowane s3
jako cierpienie bedace konsekwencjg okreslonej choroby (np. nowotwo-
ru, cukrzycy, schorzen ukladu kostno-stawowego) i odnoszg si¢ do dzie-
ci dotknietych tymi schorzeniami.

Paradygmat ten do chwili obecnej jest przyczyng istotnych trudno-
éci metodologicznych, rozbieznosci wynikéw badan oraz licznych kon-
trowersji.

Przyjecie tezy o niespoisto$ci wplywu choroby przewleklej czy nie-
pelnosprawnosci na rozwdj i zachowanie dziecka oraz na jego ekosystem
uprawnia badaczy do doboru grup niezwykle zréznicowanych (nazbyt
heterogenicznych), a w konsekwencji moze sklania¢ do nadmiernie sze-
rokich uogdlnien rezultatéw badan.
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Respektowanie zalozenia o swoistym wpltywie choréb przewleklych
moze pomoc w uniknigciu uchybienn metodologicznych oraz chronié
przed nadinterpretacjg. Moze natomiast grozi¢ stygmatyzacja dzieci, po-
tegujacy ich duchowe cierpienie oraz nadmiernym zakléceniem prawid-
lowosci ich naturalnego rozwoju.

Gléwng inspiracjg rozwazan zawartych w niniejszym artykule jest
wylacznie paradygmat pierwszy. Taki horyzont pozwala na dostrzeze-
nie czynnikéw organizacyjnych w procesie minimalizowania cierpienia
dziecka i uwzglednienie modeli teoretycznych choroby i procesu przy-
stosowania do jej symptoméw: modelu integracyjnego (Pless, Pinkerton,
1975), modelu kryzysu zyciowego (Thompson, Gustafson, 1996), mode-
lu choroby przewleklej jako ryzyka i plastycznosci (Rutter, 1987), mode-
lu ograniczonych mozliwosci - stresu i radzenia sobie (Wallander, 1989),
transakcyjnego modelu stresu i radzenia sobie, akcentujacego role czyn-
nikéw organizacyjnych i spotecznych w ksztaltowaniu si¢ obrazu choroby
(Thompson i in., 1993; 1994) oraz systemowych teorii ekologicznych (OI-
son, Sprenkle, Russell, 1979; Kazak, 1986; Thompson, Gustafson, 1994).

2. Transakcyjny model radzenia sobie z cierpieniem
uwarunkowanym przewlekta choroba dziecka

Model ten zaproponowany zostal przez zesp6t R.]J. Thompsona (1993;
1994; 1996) i zaliczany jest do teorii ekologiczno-systemowych. Choro-
ba przewlekla ujmowana jest w nim jako potencjalny stresor, do ktdrego
dziecko oraz jego rodzina musza si¢ dostosowac. Konsekwencje cierpie-
nia wynikajacego z choroby sa funkcja transakeji biologiczno-rozwojo-
wych oraz proceséw psychospotecznych. Uwarunkowania procesu ada-
ptacji autorzy ujmujg w dwie grupy czynnikéw podstawowych oraz
w dwie grupy czynnikéw posredniczacych. Pierwsze s3 zwigzane z cecha-
mi samej choroby (stopien ciezkosci zmian fizjologicznych oraz rodzaj)
oraz czynnikami demograficznymi (wiek i pte¢ dziecka, status socjoeko-
nomiczny rodziny), drugie natomiast obejmujg procesy adaptacyjne
matki chorego dziecka. Przystosowanie matki uzaleznione jest nie tylko
od jej indywidualnych struktur poznawczych (oczekiwania, odpornos¢
na stres), ale réwniez od stylu funkcjonowania rodziny, usytuowanej
w okreslonym (takze instytucjonalnym) otoczeniu.
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Badania empiryczne testujace zasadno$¢ tego modelu prowadzone by-
ly w odniesieniu do grup dzieci z ré6znymi schorzeniami: mukowiscydo-
z3 (Thompson i in., 1993), przepukling oponowo-rdzeniowg (Thompson
i in., 1993) oraz anemig hemolityczng (Thompson i in., 1994). Wykaza-
ly one, ze wyjasnienie szerokiego spektrum uwarunkowan prawidlowej
lub zaburzonej adaptacji do choroby jest mozliwe dzigki zastosowaniu
podejscia transakcyjnego.

Fiest i Sameroff (za: Thompson, Gustafson, 1996) opracowali transakcyj-
ny model funkcjonowania rodziny jako podstawe interwencji pomocowych.
Uwzglednia on szerokie uwarunkowania badawcze i zaplecze teoretyczne
procesualnego modelu postepowania rodzicielskiego (Belsky, 1984; Middle-
brook, Forehand, 1985; Crnic, Greenberg, 1990; Webster-Stratton, 1990).

Uwzgledniajac zasadno$¢ przedstawionego modelu, nie nalezy za-
pominaé, iz dzieci i mlodziez zasadniczo pozbawieni sa zasobdw, ktére
w sposdb skuteczny pozwolityby im zmaga¢ sie z problemem cierpienia,
jakie moze wynikac z codziennych wydarzen zyciowych, jak chocby:

» smutku czy zalu wynikajacego z osobistej tragedii, choroby rodziny,
» raniacego naruszeniem struktury JA,

« glebokiego zaklécenia wigzi rodzinnych,

o uszkodzenia pewnych czesci ciala,

« przewlektego bdlu fizycznego.

2.1 Wptyw czynnikdw zwiazanych oraz niezwigzanych
z choroba na rozwdj dziecka - ujecie ekologiczne

Dzieci i mlodziez, ujawniajacy przewlekla chorobg somatyczng
czy istotng niepelnosprawno$¢ ruchows, rozwijajg sie w otoczeniu o kon-
kretnym podziale rdl, organizacji zycia i systemu przekonain o zdrowiu
i chorobie. Najczesciej to rodzina decyduje o znaczeniu, jakie przypi-
suje si¢ chorobie dziecka oraz o tym, jak reaguje si¢ na jego problemy
zdrowotne i cierpienie z nimi zwigzane. Coraz czedciej jednak funkcje
rodziny przejmuja réine instytucje, ktérych celem jest przywrécenie
mozliwie pelnej sprawnodci przy zachowaniu wysokiej jako$ci zycia dzie-
cka. Dla réznych instytucji minimalizowanie cierpienia chorego dziecka
staje si¢ zatem gtéwnym wyzwaniem.

Dziecko jako element srodowiska spolecznego przejmuje sposdb in-
terpretacji swojego schorzenia, jego emocjonalnego kontekstu od tego
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srodowiska czy organizacji. P.A. McGrath (1993) wskazuje, Ze o tym, jak
dziecko postrzega bol oraz jak si¢ z nim zmaga, decydujg gtéwnie uwa-
runkowania rodzinne i kulturowe.

System powigzan pomigdzy funkcjonowaniem otoczenia spotecznego
dziecka (najczesciej rodziny, ale réwniez instytucji opiekuriczych) a sta-
nem fizjologicznym oraz zachowaniem dziecka z niepelnosprawnoscig
czy przewlekly chorobg usilowano zrozumie¢ i wyjasni¢ na ogot z per-
spektywy dwéch orientacji teoretycznych: biopsychospotecznego mode-
lu choroby Engla (1997) oraz ekologicznej psychologii Bronfenbrenne-
ra (1979).

Zwolennicy pierwszego nurtu wskazujg, ze somatyczne problemy
dzieci sg zawsze uwarunkowane spotecznie i emocjonalnie. Bywajg cza-
sem przyczyng, innym razem skutkiem. Ustalenie zakresu i stopnia mo-
dyfikacji rozwoju i zycia dziecka przez chorobe i jej konsekwencje jest
problematyczne.

Biospoleczny model niepetnosprawnoéci zaklada potrzebe istnie-
nia nowego sposobu leczenia. Dzialania diagnostyczne i terapeutycz-
ne powinny by¢ skierowane na organizm dziecka, jego osobowos(,
a takze najblizsze $rodowisko: szkote, grupe rowie$niczg. Celem terapii
w tym przypadku nie jest wylacznie niwelowanie symptoméw choroby
i duchowego cierpienia, ale takze intensyfikowanie osiggniec¢ szkolnych
dziecka, wzmacnianie jego relacji réwiesniczych, mobilizowanie do ak-
tywnego zmagania si¢ z chorobg (za: Kazak, Segal-Andrews, Johnson,
1995). Skutecznos$¢ procesu leczenia jest efektem dziatan profesjonali-
stow z dziedziny medycyny, rodzicéw, samego dziecka, cztonkéw szero-
ko rozumianej rodziny, a takze oséb z dalszego otoczenia (nauczycieli,
rowiesnikow).

Paradygmat psychologii ekologicznej umozliwia wyjasnienie mecha-
nizméw wzajemnych wplywoéw choroby, indywidualnych cech dziecka
oraz wlasciwosci jego blizszego i dalszego otoczenia. Psychologia eko-
logiczna prébuje bowiem analizowac i interpretowaé relacje pomiedzy
rozwijajacg sie osobg, jej srodowiskiem oraz aktualnym ukfadem sytu-
acyjnym, w ktérym podejmuje ona swe dzialania. Rozwdj dziecka jest
efektem jego funkcjonowania w kontekécie $rodowiska. W tym ujeciu
ekosystem dziecka chorego zlozony jest z czterech, wspétwystepujgcych
ze sobg podsysteméw: mikrosystemu, mezosystemu, makrosystemu i eg-
zosystemu. Ilustruje to rysunek 1.
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Zrédto: W. Pilecka, Przewlekia choroba somatyczna w Zyciu i rozwoju dziecka, s. 37, Krakéw 2002.

2.1.1 Mikrosystem

Mikrosystem stanowi pewien wzdr aktywnodci, rél i stosunkdw, ja-
kich rozwijajaca si¢ osoba doznaje w okre§lonym $rodowisku o szcze-
gdlnych wlasciwodciach fizycznych i materialnych. Dla dziecka mikro-
systemem bywa jego dom rodzinny, ale takze grupa réwiesnicza, klasa
szkolna, spolecznos¢ szpitalna.

W systemowych ujeciach choroby przewlektej dazy sie do ustalenia
wspolnych stresoréw oraz strategii radzenia sobie dla réznych jej rodza-
jéw (Rolland, 1990). Rolland wskazuje cztery cechy réznicujace wptyw
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choroby na rozwdj i zachowanie dziecka: poczatek schorzenia, przebieg,
koszty oraz pozbawienie wydolnosci. R. Blum (1992) wyodrebnia nato-
miast pie¢ czynnikéw decydujacych o specyfice choroby: rodzaj i stopient
cigzkodci, stopien jawnoéci objawdw, rokowania, przebieg i czas trwania
oraz koszty. Psychospofeczne znaczenie parametréw jest empirycznie
weryfikowane przez wielu autoréw (Pilecka i in., 1999).

Perspektywa systemowa pozwala na lepsze rozumienie genezy i prze-
biegu wiekszosci choréb przewleklych, a w konsekwenc;ji skuteczne pro-
jektowanie postgpowania leczniczego. Przyjeto zalozenie, ze wyodreb-
nione czynniki stanowig kontinuum, na ktérego kraricach znajduja sie
z jednej strony czynnik somatyczny, a z drugiej psychiczny (Daniels, za:
Pilecka i in., 1999). W powstawaniu, przebiegu i leczeniu kazdego scho-
rzenia dziecka biorg udzial wyodrgbnione dwa wymiary, cho¢ zwykle
w rdznej proporgcji i z réznym nasileniem. Rola czynnikéw psychicznych
zmienia si¢ wraz z wiekiem dziecka, by w okresie dorastania wzrosta ro-
la struktur osobowosci mtodego cztowieka ksztaltujgcych sie w interakeji
ze srodowiskiem (za: Kazak i in., 1995).

2.1.2 Mezosystem

Mezosystem to uklad wzajemnych relacji pomiedzy réznymi mikro-
systemami, w ktorych rozwijajaca si¢ osoba aktywnie uczestniczy. Dla
chorego dziecka system ten oznacza interakcje rodziny i szkoty lub in-
terakcje rodziny i instytucji leczniczych. Specjalne potrzeby edukacyj-
ne dziecka chorego mogg zmieni¢ jako$¢ interakeji pierwszego rodzaju,
a dlugotrwata wspétpraca z zespotem edukacyjno-terapeutycznym moze
modyfikowac istote i kryteria postepowania medyczno-rehabilitacyjne-
go. Analiza wzajemnych powigzan i wplywow tych mikrosysteméw mo-
ze by¢ prowadzona na poziomie teoretycznych modeli wspolpracy lub tez
z perspektywy efektow badan empirycznych.

W Stanach Zjednoczonych organizacje konsultacji analizuje si¢ aktu-
alnie w dwoch modelach: bardziej popularnego — wspotpracujgcego ze-
spolu oraz systemowej wspotpracy.

Podstawe teoretyczng modelu wspoltpracujgcego zespotu stanowi bio-
psychospoleczne ujecie zdrowia i choroby. Czlonkowie zespotu rekrutu-
ja sie z dziedzin, ktérych przedmiot zainteresowan stanowig kolejne trzy
aspekty zdrowia i choroby, a zatem przedstawiciele nauk biologicznych,
psychologicznych i socjologicznych. Zespét opracowuje diagnoze, przy-
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gotowuje program kompleksowej i wieloaspektowej pomocy interwen-
cyjnej dziecku i jego rodzinie.

W badaniach empirycznych problemy mezosystemu sg rzadko podej-
mowane, czeéciej wnioskuje sie o jakosci relacji pomiedzy mikrosrodo-
wiskami (La Greca, 1990; 1992).

2.1.3 Egzosystem i makrosystem

Egzosystem oznacza jedno lub wigcej Srodowisk, w ktérych rozwijaja-
ca sie osoba nie jest aktywnym uczestnikiem, ale gdzie zachodza zdarze-
nia majace posredni wplyw na jej zycie, rozwdj oraz aktualne zachowanie.
Istote egzosystemu dziecka przewlekle chorego czy niepelnosprawnego
stanowi sie¢ wsparcia spolecznego (Pilecka i in. 1999; Sek, 2006).

Makrosystem obejmuje natomiast fizyczna i materialng, a takze spo-
teczna, kulturows, ekonomiczna i polityczna strukture calej spotecznosci.
Funkcjonowanie dziecka - w roli ucznia - pacjenta zalezy od aktualnej
polityki zdrowotnej i o§wiatowej paristwa, ale réwniez od konkretnych
uwarunkowan rozumienia choroby i sytuacji, jakg ona stwarza. Makro-
system rzadko bywa przedmiotem badan naukowych, cho¢ decyzje po-
dejmowane na tym wlaénie poziomie wyznaczajg jakos¢ oferty medycz-
no-rehabilitacyjno-edukacyjnej.

Polityka zdrowotna i socjalna panstwa, a takze konkretne programy
$wiadczenia réznorakiej pomocy (medycznej, psychologicznej, eduka-
cyjnej, socjalnej) dzieciom i mlodziezy niepelnosprawnej stanowia od-
zwierciedlenie ogdlnego systemu warto$ci spoteczenstwa i jego postaw
wobec 0s6b o nizszej sprawnosci.

Wyréznione w ekosystemie chorego dziecka wymiary pozostaja we wza-
jemnych, dynamicznych interakcjach. Modyfikacja w dowolnym wymia-
rze jednego systemu konsekwentnie powoduje przeksztalcenia we wszyst-
kich pozostatych.

Podejscie systemowe umozliwia szerokie rozumienie choroby prze-
wlektej dziecka i jego cierpienia z dwoch perspektyw: odsrodkowej i cen-
tralistycznej.

Pierwsza oznacza wplyw choroby dziecka na coraz dalsze wymiary jego
zycia, a druga - wplyw polityki zdrowotnej i socjalnej panistwa, modelu za-
rzadzania systemem opieki medycznej, psychologicznej i edukacyjnej na ja-
ko$¢ zycia i rozwoju dziecka oraz jego rodziny (Rolland, 1990; Blum, 1992).
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3. Integracyjny model choroby

B. Pless i P. Pinkerton (1975) sg twércami modelu stanowigcego pod-
stawe projektowania zlozonych strategii terapeutycznych, uwzgled-
niajacych elementy otoczenia chorego. W tym modelu adaptacja do
przewleklej choroby uznawana jest za transakcyjny rezultat dziatania in-
dywidualnych czynnikéw dziecka i jego $rodowiska.

Autorzy wskazuja na niemal cybernetyczny charakter powigzan po-
migdzy postawami rodzicielskimi, réznymi czynnikami spotecznymi
tkwigcymi w otoczeniu, cechami dziecka oraz jego reakcjg na chorobe.

Wprowadzajac zalozenie transakcyjnosci tego procesu, badacze uznaja
istnienie sprz¢zenia zwrotnego pomi¢dzy aktualnym funkcjonowaniem
dziecka i jego wptywem na innych a rezultatem tego wplywu w postaci
reakcji otoczenia, ksztattujacej jako$¢ zycia i funkcjonowania dziecka.

Adaptacja do choroby jest wigc pojmowana jako proces dynamiczny,
charakteryzujacy sie ciagla zmiennoscia, oznaczajacy, ze funkcjonowanie
przewlekle chorego lub niepelnosprawnego dziecka w kazdym momencie
moze odzwierciedla¢ efekty uprzednich zmian. Funkcjonowanie zatem
w dziecinstwie i miodosci jest predykatorem funkcjonowania w doro-
stym zyciu. Pless i Pinkerton (1975) szczegdlng role w procesie adapta-
cji do choroby przypisywali wewnetrznym wiasciwosciom dziecka, takim
jak: osobowos¢, temperament i inteligencja, uwarunkowanymi czynnika-
mi spolecznymi, rodzinnymi i genetycznymi. Uznawali réwniez, ze pro-
cesy adaptacyjne sa determinowane przez cechy samej choroby oraz po-
stawy wobec niej manifestowanej przez dziecko i jego otoczenie.

Rysunek 2 wskazuje na zakres i charakter oddzialywan transakcyj-
nych w sytuacji przystosowania do choroby.
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4. Przyktady oddziatywan wspierajacych rodzine w jej
zmaganiach z cierpieniem dziecka przewlekle
chorego

Wspolczesna psychologia, uzupelniajgc i poszerzajac wyniki analiz
Antonyego i Nagy — pionieréw badan nad wykorzystaniem faz rozwo-
ju poznawczego dzieci i mlodziezy w lepszym zrozumieniu przez nich
cierpienia i $mierci (gtéwnie procesu zaloby), wskazuje, iz kazde dzie-
cko jest w stanie asymilowa¢ do$wiadczenie zwigzane z wlasnym cierpie-
niem oraz bolem innych oséb w granicach wlasnego okresu rozwojowe-
go (por. Adams, 1997).

Jest zatem rzecza bardzo wazing, aby uwaznie stuchaé pytan dzieci
i odpowiadac¢ na zawarte w nich watpliwosci. Pytania podpowiedzg nam,
ile dzieci naprawde chca wiedzie¢ i w jaki sposdb chcialyby, aby przybli-
za¢im temat ich cierpienia, choroby. Nie podlega jednak kwestii, ze prob-
lem choroby dziecka nie powinien by¢ w rodzinie tematem tabu.

Milczenie wokot zagadnienia cierpienia, ktére powoduje choroba, po-
zbawia dziecko mozliwosci dzielenia si¢ swoimi uczuciami, a takze pozo-
stawia je w leku o pozostatych najblizszych, ktdrzy czesto w kontekscie
doznanego osamotnienia pozostajg zwyczajnie zatroskani i smutni. Waz-
ne jest, aby rodzice stwarzali atmosfere przyzwolenia na rozmawianie
o tym, co przezywa rodzina.

Male dzieci nie odczuwajg leku przed cierpieniem w taki sposéb jak
dorosli, dlatego czgsto moze wydawac sig, ze nie doswiadczajg go w ogéle.
Tymczasem dziecko, nie znajac jeszcze stéw na okreslenie swoich uczug,
potrzebuje dorostych, aby mu pomogli znalez¢ jezyk dla werbalizacji je-
£0 emocji.

Dzieci obserwuja dorostych, nasladujg ich i probujg si¢ zachowywa¢
jak oni. Niezaleznie wigc od naszych zalozen, czgsto pozaintencjonal-
nie, zawsze czego$ uczymy dzieci. Emanujgc miloscig i czuloscig, uczymy
dzieci tych wlasnie uczu¢. Prezentujgc rado$¢, rozbawienie, wprowadza-
my dzieci w zakres przezy¢ zwigzanych z okazywaniem radosci i okre-
slamy obszar tzw. poczucia humoru. Kiedy czesto doswiadczamy leku,
obaw, manifestujgc przerazenie, uczymy dziecko strachu.

Paradoksalnie jednak sgdzimy, Ze méwienie o cierpieniu dziecka czy
myslenie o nim wyrzadzi dzieciom krzywde, dlatego chronimy je przed
problemem do$wiadczenia cierpienia, a szczegdlnie przed refleksjami
o $mierci. Oswajanie dzieci z zagadnieniem $mierci zaczyna si¢ w chwili,
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kiedy my doroéli sami dojrzewamy do zgody na egzystencjalny porzadek
$wiata, ktérego nieodlacznym elementem jest przemijanie, odchodzenie
i cierpienie (por. Gerc, 1999).

Dzieci poznajg zagadnienie cierpienia wbrew naszym oczekiwaniom
i poza naszg kontrolg. Korzystniej zatem wyjasni¢ dziecku jego problem,
zanim bardziej dotknie on kogos, kogo kochaja, lub ich samych, i nie do-
pusci¢ do niewta$ciwej interpretacji tego do§wiadczenia zainspirowanej
wspomnianymi wcze$niej Zrédlami o charakterze nieprzystosowawczym.
Zapoznajmy dzieci z problemem cierpienia, by rozumialy jego sympto-
my w wymiarze fizycznym, ale jednoczeénie nie pojmowaly go w sposéb
magiczny i zafalszowany oraz traktowaly je jako co$ naturalnego, cho¢
bolesnego.

Prowadzenie z dzie¢mi rozméw o cierpieniu jest jednak bardzo trud-
ne. Boimy sig, Ze niepotrzebnie przestraszymy dzieci, ze nie sprostamy
ich klopotliwym pytaniom. I tu pomocne jest wspomniane odwolywa-
nie si¢ do §wiata natury: przyroda pozwala nam na umieszczenie bdlu
i cierpienia w odpowiedniej perspektywie, stwarza mianowicie okazj¢ do
pierwszego komunikatu danego dziecku, np. ze bél nieuchronnie doty-
czy kazdej zywej istoty.

Kiedy rozmawiamy z dzieckiem o chorobie, bolu, cierpieniu, a nawet
0 Smierci, wystrzegajmy si¢ zlozonych sformulowan, oméwien, dygresji,
aluzji. BadZzmy w swoich wypowiedziach zwieZli i bardzo wrazliwi na re-
akcje dziecka. Jedli dostrzegamy, ze krétka odpowiedz wystarczyla dziecku
(np. wrécilo do przerwanej zabawy), to poprzestarimy na tym, co powie-
dzieliSmy. W sytuacji, kiedy dziecko jest zmieszane, placze albo jest prze-
razone, podajmy dalsze informacje, ktére mu pozwolg odzyskaé poczucie
bezpieczeristwa. W zadnym wypadku nie powinno si¢ podawaé dziecku
informacji, o ktére nie prosilo albo ktérych nie potrafi zrozumied.

Nalezy pamieta¢ réwniez o tym, ze chociaz wazne jest, aby dziecko by-
to wlaczane w proces przezywania cierpienia rodziny zwigzanego z cho-
robg i moze by¢ $wiadkiem przezywania przez dorostych smutku i bolu,
to nigdy nie moze by¢ obcigzane przezyciami doroslych. Praktyka tera-
peutyczna niestety wskazuje, iz najblizsi, nie mogac poradzi¢ sobie z in-
tensywnoscig wlasnych przezy¢, ulegaja pokusie, aby wlasnie u dziecka
szuka¢ wsparcia emocjonalnego. Dla dziecka bywa to czesto nadmier-
nym obcigzeniem, z ktérym nie jest w stanie sobie poradzi¢.

Osoby wspierajace cierpigce dzieci osiagaja najkorzystniejsze efekty
wtedy, kiedy dostosuja swoja pomoc do ich potrzeb poznawczych (in-
formowanie o przebiegu leczenia i chorobie), instrumentalnych (doty-
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czacych codziennej praktyki terapeutycznej), fizycznych (redukcja bé-
lu somatycznego), emocjonalnych (wykorzystywanie wszystkich szans
minimalizacji stresu i opanowywania bolu), spolecznych (zapewnienie
mozliwoéci uczestnictwa w satysfakcjonujacych relacjach interpersonal-
nych) oraz egzystencjalnych (uwzglednienie w terapii faktéw natury kul-
turowej, duchowej oraz religijnej) (por. Adams, 1997).

Tak scharakteryzowana, wieloaspektowa pomoc terapeutyczna po-
zwala na uznanie przez cierpigce dzieci warto$ci Zycia oraz zaakcepto-
wanie przez nie faktu, ze niepokdj i zal z powodu doznanych strat oraz
zdolno$¢ zmagania si¢ z przeciwnosciami sg ze sobg w naturalny sposéb
zwigzane. Ma to niebywale motywujgce znaczenie w procesie terapii me-
dycznej oraz psychologiczne;j.

Praktyka kliniczna nadto wskazuje, iz cierpigce, przewlekle chore
dzieci czesto zaradno$cig i dojrzatoscig sagdow, a takie postawg szcze-
rej komunikacji z innymi potwierdzajg, ze swoja sile czerpia nie tylko
z pelnego ufnosci przeswiadczenia o mozliwosci skutecznego wyleczenia,
ale réwniez z zachowania nadziei, nawet wtedy, kiedy pojawia si¢ ona je-
dynie w odniesieniu do kilku bezbolesnych dni.

Zakonczenie

Doswiadczenie bolu i cierpienia, ktore niesie z sobg codziennosé, sta-
wia czlowieka w kazdej epoce historycznej oraz w kazdym kregu kultu-
rowym przed koniecznoscig bezpo$redniej z nim konfrontacji. Pytanie
o sens cierpienia nie omija takze dzieci. Nasza wrazliwa troska, szacunek
dla ich bdlu, zrozumienie mogg pomdc w ztagodzeniu smutku, a czasem
rozpaczy i poradzeniu sobie z traumg choroby. Jej konsekwencje - jesli
nie zostang zlagodzone — mogg trwac przez wiele lat i by¢ Zzrédlem istot-
nych problemoéw psychologicznych.
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Pojmowanie i praktykowanie
cierpien w niektorych tradycjach
i mitologiach

Niniejsza praca porusza kilka istotnych kwestii zwigzanych z wzajem-
ng relacja pomigdzy wiarg i cierpieniem. Nie ma systemu religijnego, kt6-
ry nie poszukiwatby odpowiedzi na pytanie o sens cierpienia. Méwigc
o cierpieniu, mozna wskazac¢ kilka kontekstéw, w ktérych problem ten jest
mozliwy do uchwycenia, poczynajac od metafizycznego poszukiwania sen-
su tegoz po narracyjne exemplum, bedace integralng czescig opowiesci mi-
tycznej. Cierpienie jako element doczesnego Zycia wyznawcow, ale row-
niez jako bardziej uniwersalna kategoria interpretacyjna umozliwiajaca
pochwycenie tego, co uzasadnia bdl, grzech i cierpienie, nie tylko w planie
jednostkowym, nie tylko w planie zbiorowosci, ale w bardziej podstawowej
relacji, w ktérej cierpienie staje sie cze$cig planu kreacji, stworzenia czlto-
wieka i samego $wiata oraz w planie soteriologicznym, gdzie wlasnie po-
przez cierpienie wiedzie droga do osiaggnigcia zbawienia.

Zatem o jakim cierpieniu i czyim cierpieniu bedzie mowa? Bedzie to
refleksja o cierpieniu bogéw i cierpieniu wiernych, rzecz o dualizmie zy-
ciai$mierci, w tym szczegélnym aspekcie umierania za zycia, ktére bedzie
synonimem dla cierpienia jako takiego. Motyw cierpienia jako warunku
kreacji §wiata, cierpienie jako forma liturgiczna, wreszcie cierpienie jako
pokusa $wietosci i zarazem narzgdzie kary - to gtéwne punkty rozwazan,
ktére zostana przedstawione na przykladzie wybranych koncepcji religij-
nych Ameryki prekolumbijskiej i $wiata chrzescijaniskiego.
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W mitologii azteckiej, reprezentatywnej dla wierzenn prekelumbij-
skich, cierpienie i zadawanie bolu uzyskuje warto$¢ sakralng. Jest inte-
gralng czedcia nauczania i swoistym modelem egzystencjalnym zbudo-
wanym wokot cierpienia i zobowigzujacym wyznawcéw do podazania
droga wyrzeczen, ofiar i krwi — podazania za przyktadem bogdw, kt6-
rych dobrowolna ofiara byta aktem kreacji $wiata. W tym miejscu war-
to przytoczy¢ fragment azteckiego mitu opisujgcego stworzenie $wiata.
Czytamy zatem, iz: ,w dwudziestym szdstym roku po potopie, zwazyw-
szy, ze zostato uchwalone przez bogdéw stworzenie Slorica i ze spowodo-
wali oni wojng, by da¢ mu pozywienie, zapragnat Quetzalcoatl, aby jego
syn stat si¢ Sforicem [...] chcial on réwniez, by bég wody Tlalocatecut-
li uczynit Ksigzycem syna swego [...] i aby tak sie stalo, poscili nie je-
dzac [przez kilka dni - D.G.] i upuszczali sobie krew z uszu i [innych
czgsci ~ D.G.] ciala podczas swych modlitw i skladania ofiar. I spelniw-
szy to, Quetzalcoatl wzigt swego syna i rzucil go w wielki ogien, i stam-
tad wyszed! on uczyniony Stonicem, aby o$wieci¢ ziemi¢™'. Drastyczne
praktyki religijne (post, upuszczanie krwi) powiazane zostajg z bardziej
uniwersalng symbolikg stworzenia. W tym przypadku akt kreacji wyma-
ga czynnosci wprowadzajacych, ktére poprzez nasladowanie postaci bo-
skich uzyskuja $wietg legitymizacje, ale réwniez wyznaczaja podstawowy
model zachowania, ktére winno obowigzywa¢ wiernych. W innym z mi-
tdéw opisujacych ten sam akt stworzenia dodane zostaja nowe elementy.
Ot0z, aby Storice moglo porusza¢ sie po niebosklonie i oswietla¢ ziemie,
potrzebowato energii, a t¢ czerpalo z krwi, serc i cial ofiar. Kolejni bogo-
wie dokonujg samoofiarowania, tym samym nakladajac na wyznawcéw
obowigzek podazania ich §ladem?

Bdl zadawany samemu sobie staje sie cze$cig praktyk religijnych i po-
dobnie jak skladanie ofiar z ludzi warunkuje trwalo$¢ $wiata. Czlowiek
staje si¢ réwny bogom poprzez akt cierpienia, nie moze od niego uciec
ani tez zaniecha¢ nawet najbardziej okrutnych praktyk. Storice potrze-
buje krwi i ludzkich serc i te sktadano mu w ofierze. Od samych kapta-
néw wymagano prowadzenia niezwykle ascetycznego trybu zycia, ktdre
niemalze literalnie winno podaza¢ za obowigzujacym wzorcem $wieto-
sci. Posrod azteckich praktyk ascetycznych mozna wymieni¢ nocne ka-
piele w lodowatej wodzie, dtugotrwale posty, kaleczenie ciata i sktadanie
w ofierze cierni, za pomocg ktorych upuszczano krwi z matzowin usz-

! M. Frankowska, Mifologia Aztekéw, Warszawa 1987, s. 224.
2 Ibidem, s. 242-243.
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nych, noséw, powiek i genitaliéw. Szokujace praktyki religijne, z ktérymi
zetkneli si¢ w Meksyku pierwsi konkwistadorzy, budzity nie tylko jak naj-
bardziej zrozumiale w tym przypadku poczucie zgrozy, ale paradoksal-
nie rowniez i fascynacji. Dotyczyta ona szczegélnie wybranych praktyk
ascetycznych, ktdre w oczach przybyszéw bynajmniej nie byty juz tylko
i wylacznie dzielem diabelskim. Wspoétczesny meksykanski historyk Feli-
pe Fernandez- Armesto wskazuje, iz pierwsi misjonarze w kraju Aztekéw
odnajdywali w surowej regule i praktyce ascezy wiele z elementéw zna-
nych im z wlasnego do$wiadczenia. Nie oznacza to, iz aprobowali osta-
teczny wydzwigk poganskich ceremonii ze sktadaniem ludzkich ofiar, ale
jedynie odnajdywali w obyczajowosci azteckiej elementy, ktére wydawaty
im sie bliskie (praktyki pokutne i ascetyczne, umartwianie ciala)’.

W religiach prekolumbijskich wszechobecna danina cierpienia sktada-
na przez wszystkich wiernych byla warunkiem istnienia $wiata. To réwniez
podazanie za wzorem $wietoci, jak bowiem wierzono, to wlasnie bogowie
jako pierwsi zlozyli siebie w ofierze. Ofiarodawca w momencie niezwykle
okrutnej $mierci stawat si¢ de facto rébwny bogom. Sama sceneria skiada-
nia ofiar przybrana w szaty teatralnej formuty byla niezwykle rozbudowa-
na, tak by akt ofiary stanowit punkt kulminacyjny ceremonii. Tym samym
nie byl juz tylko sceng okrutnej meki, ale aktem transgresji, przekrocze-
nia ludzkiej konduity poprzez maksymalizacje bolu i cierpienia. Ofiaro-
wanie wlasnego zycia bylo religijnym wymogiem, od ktérego nie mozna
bylo odstapié, gdyz krew i cialo - jak uwazano - byly niezbedne dla trwa-
todci $wiata i spoleczenistwa. Odstapienie od krwawych ceremonii niosto
niebezpieczenstwo kosmicznej zagtady, bylo zatem - oczywiscie z punk-
tu widzenia Aztekdw - czynem wbrew naturze. Krew, a w zasadzie zawarta
W niej esencja Zycia, byla nie tylko niezbedna dla podtrzymania zywotnosci
sit kosmicznych i samych bogéw, ale réwniez warunkowata proces wegeta-
cji roslin, podtrzymywata cykl zycia i narodzin - to poprzez krwawg ofiare
$wiat w ogble mogt trwac?.

Sktadanie ludzkich ofiar (dla ich zdobycia toczono wojny) byto réw-
niez interpretowanie symbolicznie: jako ofiara z wlasnego cierpienia i ja-
ko ofiarowanie samego siebie. W tych kategoriach nalezy interpretowa¢
aztecki obrzed teoqualo - ,jedzenia boga” opisany przez hiszpanskiego
kronikarza Bernardino de Sahagun. Podczas ceremonii upamigtniajacej
boga Huitzilopochtli sporzadzano z ciasta ,,cialo” boga. Byto ono nastep-

3 E Ferndndez-Armesto, Milenium, Poznan 1999, s, 444-445.

* M. Sten, Teatr, ktrego nie bylo. Szkice o teatrze ndhuatl, Krakéw 1982, s. 38-41.
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nie przebijane wiocznig i ¢wiartowane, a kawalki rozdzielano pomiedzy
uczestnikow rytualnej biesiady®.

Tenze motyw odnajdujemy w kulturze chrzescijaniskiej, na pozor nie-
zwykle odleglej od prekolumbijskich cywilizacji $mierci. Meka Chrystusa
bedzie warunkiem odkupienia $wiata. I podobnie jak w religii azteckiej,
meka ta stanie si¢ uniwersalnym wzorem opisujacym rzeczywisto$¢, mo-
delem postgpowania, ale tez préba racjonalizacji doczesnego cierpienia,
ktdre staje si¢ obok wiary warunkiem odkupienia. Im wiecej cierpienia
w zyciu doczesnym, tym mniej — jak pisze Jean Delumeau - trzeba spta-
ca¢ w zyciu przysztym. Marcello Mansio, XVII-wieczny autor podrecz-
nika o dobrej $mierci, pisal, iz: ,,Nasze cialo podobne jest do winnicy, na
ktéra Pan nasz i Bog zsyta zawieruche utomnosci i udrek, a kazda z nich
jest zarazem szlachetnym kamieniem w raju”. I jak utrzymuje w dalszej
czesci rozprawy, poprzez bol staje si¢ czlowiek wierzycielem Boga ,,albo-
wiem cierpigc, daje Bogu swoje dobro, gdy tymczasem w innych rzeczach
bierze od Boga™.

Praktyki umartwiania ciala i ducha staja si¢ czescig nie tylko $red-
niowiecznego paradygmatu duchowosci. Wzgarda wobec $wiata i war-
todci swiatowych prowadzila do zaistnienia wielu - ze wspolczesnego
punktu widzenia - wrecz szokujgcych form umartwiania ciala, tak by za-
miast narzedzia grzechu stalo si¢ narzedziem $wieto$ci. Warto$¢ cierpie-
nia byla niezbywalna, byta drogg do $wigtosci, ale tez i pokusa rozwigza-
nia nazbyt tatwego do osiagniecia. Maksymalizacja cierpienia osiggana
byla poprzez szereg praktyk intensyfikujacych odczuwanie bélu, ktérych
obiektem bylo zaréwno cialo, jak i umyst. To, co dostarczato przyjemno-
$ci winno by¢ poddane probie i ostatecznie odrzucone. Nie byl to oczy-
widcie styl Zycia dostgpny, a tym bardziej atrakcyjny dla wszystkich, ale
opisy praktyk umartwiania podawane byly wiernym jako przykfad do na-
sladowania. Pragnienie doznawania cierpienia i upokorzen wydaje sie -
jak przekonuje Jean Delumeau - integralnie zwigzane z poczuciem winy
i odpowiedzialnosci za grzech jako dominujacej formy interpretacji wia-
ta. W przywolanym studium odnajdujemy wiele tekstéw Zrédiowych po-
$wiadczajgcych owg wzgarde dla $wiata i cielesnosci, ktorej towarzyszy
prawdziwa apoteoza bélu jako drogi do osiagnigcia zbawienia. W XVIII-
-wiecznej biografii Malgorzaty od Najswietszego Sakramentu przytoczo-
na zostata opowies¢ o praktykach umartwiania ciata, ktérym dobrowol-

5 C.G. Jung, Symbol przemiany w mszy, Warszawa 1998, s. 41-42.
8 oY p y 9%

¢]. Delumeau, Grzech i strach. Poczucie winy w kulturze Zachodu, Warszawa 1994, s. 442.
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nie poddata si¢ Malgorzata. ,,Poniewaz byta z usposobienia nader deli-
katna i lubila czysto$¢, szczegdlnie przyktadata si¢ do tego, zeby w tym
wlasnie punkcie si¢ przezwyciezy¢; nie tylko dotykac i wacha¢ rzeczy bu-
dzgce jej odraze, ale dla wigkszego umartwienia wkladala je sobie do ust,
a kiedy tylko znalazta co$ brudnego, jak plwocina, ropa i inne tego rodza-
ju rzeczy, zaraz je wkladata w usta i trzymata, dopdki czuta do nich odra-
z¢; praktykowala to przez trzy albo cztery pierwsze miesigce, ktdre spe-
dzita w klasztorze™.

Praktyki ascetyczne pomimo drastycznosci samych ich opiséw miaty
ulatwi¢ osiagniecie zbawienia. Ich obiektem bylo przede wszystkim ludz-
kie cialo jako narzedzie grzechu i pokusy. Ten typ obrazowania odnaj-
dujemy nie tylko w tekstach $redniowiecznych, ale réwniez u autoréw
z epok wczesniejszych. W tekstach gnostyckich ludzkie cialo jest mecha-
nizmem, powloka dla duszy, jej doczesnym mieszkaniem. W tym samym
tonie wypowiadali si¢ wczesnosredniowieczni pustelnicy, ktorzy za Pla-
tonem postugiwali si¢ metaforg ciala jako wiezienia. Kiedy to dusza uwie-
ziona jest w trzech kazamatach: w $wiecie, czyli materialnej rzeczywi-
stosci, w miedcie, czyli cywilizacji, oraz w ciele, czyli w niestosownych
popedach i namigtnosciach®.

Cierpienie ciala bedzie czyms$ pozornym, bedzie prébg charakteru, to
poprzez umartwienie wiedzie droga do zbawienia. W tym duchu utrzy-
mane bedg rozwazania $redniowiecznych kataréw, podobnie jak gnosty-
cy wskazujacych na konieczno$¢ odrzucenia tego, co wigze sie z materia.
Nauka kataréw podkreslata konieczno$é wyzwolenia sie z cielesnosci, to
swiat mial by¢ purgatorium, miejscem ostatecznego oczyszczenia duszy’.
W tym poprzez cierpienie, ktére nie bedzie karg za grzechy, ale aktem
$wiadomego wyboru i Swiadomego wyrzeczenia sig tego, co odstrecza od
przyjecia metaforycznej korony cierniowej. Rozbudowane praktyki asce-
tyczne, dlugotrwale posty i abstynencja seksualna byty swiadomym wy-
borem, aktem wyrzeczenia si¢ Swiata, ktdry katarzy postrzegali jako do-
mene ztall.

W pokrétce przywotanych systemach religijnych motyw cierpienia
powigzany byl z projektem soteriologicznym. Cierpienie miato sens jako

7 Cyt. w: . Delumeau, op. cit., s. 442-443.
8 R. Przybylski, Pustelnicy i demony, Krakéw 1994, s. 68-69.
9 S. Runciman, Sredniowieczny manicheizm, Gdansk 1996, s. 143 in.

1°1. Duvernoy, Religia kataréw, Krakéw 2000, s.112 i n.
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powtdrzenie aktu kreacji i warunek trwato$ci §wiata. Bylo drogg do $wie-
tosci, czego wielu przykiadéw dostarcza nam tradycja chrze$cijanska, ale
byto réwniez i pokus3. Poprzez umartwianie ciata zyskiwalo si¢ ztudne
przekonanie o wlasnej doskonatosci. To zreszta jeden z wielu paradok-
sOw zwigzanych z waloryzacj cierpienia, ktére w tej samej mierze mogto
by¢ droga do $wigtosci, jak i narzedziem potepienia.

Cieszace si¢ wielkg popularnoécig, sredniowieczne apokryficzne wizje
mak czy$¢cowych i piekielnych operowaly makabrycznym wrecz asor-
tymentem potencjalnych kar, ktére spadna na grzesznikéw. W przypad-
ku dusz przebywajacych w czysécu kara stuzy¢ miata ich oczyszczeniu,
dla przebywajacych w piekle nie byta niczym innym jak niekoriczacy sie
udreka, odptaty za popetniony grzech. Cierpienie jest w tym przypad-
ku skonkretyzowane, ma swoje stadia, etapy umeczenia, punkty zwrotne.
Katalog mak czy$¢cowych i piekielnych postuguje si¢ swoistg infernal-
ng matematyka. Swiety Bernardyn ze Sieny wylicza osiemnascie réznych
rodzajow mak, ale zwyczajowo $redniowieczni autorzy grupowali je po-
dlug cierpien zadawanych pigciu zmystom badz odpowiadajacych sied-
miu grzechom gtéwnym''. Z kolei w Ksigdze zastug zywota Hildegardy
z Bingen przedstawione zostaly alegoryczne kary umozliwiajgce oczysz-
czenie duszy z pigtna grzechu. ,, [ ujrzalam - jak pisze Hildegarda - strasz-
liwe miejsce, peine ognistych cierni i kolcéw i okropnego robactwa, przez
ktore zle duchy pedzily ognistymi biczami dusze tych, co bedac ciatami
w Zyciu doczesnym, uprawiali wszelkie formy niesprawiedliwosci. A ja-
ko ze utrzymywali w mocy niesprawiedliwos¢ stowem i czynem, karg ich
sg cierpienie i kolce; a ze czynili to z zawzigtoscig, przeto meczarnig ich
jest robactwo; a jako ze nie okazali nikomu mitosierdzia w swej niespra-
wiedliwoéci, cierpig pod ognistymi biczami swych demonéw. Ujrzalam
i pojetam te rzeczy”'2. Surowos¢ kary jest adekwatna do wielkosci prze-
winy, a cierpienie zadawane duszom stuzy¢ ma ich oczyszczeniu. W tej
mierze doczesne praktyki umartwiania ciala byly forma dobrowolnej po-
kuty, poprzez ktorg osiggano przedsmak zbawienia, ale byty tez - szcze-
golnie w przypadku drastycznego przejaskrawienia samych praktyk - na-
rzedziem pychy.

Sredniowieczni kaznodzieje podkreslali, iz doczesne niewygody, cho-
roby, kleski, s3 niczym w poréwnaniu z nieprzemijajagcym okropien-
stwem mak piekielnych, poérdd ktorych nie tylko cialo, ale i dusza pod-

'1]. Delumeau, op. cit., s. 546-547.
12§, Flanagan, Hildegarda z Bingen, Warszawa 2002, s. 92.
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dawane beda karze. Niemozno$¢ ogladania Boga, poréwnywanie swojego
losu z chwatla blogostawionych, wyrzuty sumienia, wiedza o tym, iz jest
sie przekletym, wstret do samego siebie i brak nadziei - by przywota¢ ka-
talog mak Bernarda ze Sieny - obrazuja przejscie od dostownego rozu-
mienia cierpienia jako ,,choroby ciata” w strone alegorycznego wyobraze-
nia o cierpieniu jako chorobie duszy, jako mece umystu.

W pokroétce przywolanych tradycjach religijnych cierpienie stanowi-
to droge do $wietosci. Sciéle powigzane z ascetycznymi modelami zycia
(tradycja chrze$cijaniska) i scenariuszami ofiarniczymi (religie prekolum-
bijskie) umozliwialo odnalezienie sensu w tych obszarach doczesnosci
i prywatnosci, ktére naznaczone byly bélem i udreka.

Zdaniem Rene Girarda komponent przymusu stanowi istotny ele-
ment umozliwiajacy odtworzenie podstawowej matrycy opowiesci mi-
tycznej. Dla autora Kozfa ofiarnego to schemat kolektywnej przemocy
tkwi u Zrédet opowiesci mitycznej, ale i samego do§wiadczenia religij-
nego. Przemocy wyrastajacej z mimetycznej pozadliwosci oraz checi
nasladowania, w ktérej obiektem fascynacji staje sie to, czego pozada-
ja inni. Jedynym - jak postuluje Girard - sposobem unikniecia sytuacji
permanentnego konfliktu bedzie poszukiwanie ofiary zastepczej (ko-
zfa ofiarnego), ktérej §mier¢ przyczynia sie do rozerwania mimetycznej
spirali przemocy i pozadania. Zabicie kozla ofiarnego ustanawia nows
relacje spoteczng, w ktérej akty przemocy uzyskuja religijng legitymiza-
cje, tym samym umozliwiajgc rozwigzanie sytuacji kryzysowej poprzez
dzialania rytualne®.

Cierpienie stanowi istotny element umozliwiajacy oczyszczenie ca-
tej wspdlnoty, Smier¢ ofiary dopelnia cyklu rozpoczetego w momencie
uswiadomienia sobie, ze kryzys zagraza nie tylko tadowi spotecznemu,
ale réwniez integralnosci jednostki. Dopiero Objawienie i osoba Chry-
stusa umozliwily przezwycig¢zenie sytuacji, w ktorej przemoc byta jedy-
nym narzedziem wprowadzania porzadku. W miejsce przemocy, jak traf-
nie ujmuje to Guy Sorman, pojawia si¢ uczucie mitosci. Dobrowolno$¢
i niewinnoé¢ ofiary zaprzeczajg obowiazujgcemu schematowi przesla-
dowczemu, w ktérym ofiara byta odpowiedzialna za sytuacje kryzysows,
a znaki selekcji ofiarniczej ulatwialy jej identyfikacje. W przypadku oso-
by Chrystusa mamy do czynienia ze $wiadoma demaskacjg procesu prze-
mocy, ktéry przestaje by¢ narzedziem stusznej kary, staje si¢ natomiast

B R. Girard, Koziot ofiarny, L6dZ 1991, s. 37-69.
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parodig samego oczyszczenia'. Obnazenie samego mechanizmu nie jest
réwnoznaczne z jego ustaniem, mimetyczny charakter przemocy odna-
lez¢ mozna w $wiadomym poszukiwaniu i nasladowaniu cierpienia, ktore
w tym przypadku nie stuzy ponizeniu, ale przeciwnie - wywyzszeniu jed-
nostki, i staje si¢ codzienng praktyka doskonalenia ciata i ducha.

Miejsce cierpienia w chrzescijaniskim projekcie soteriologicznym wigze
si¢ z jego oczyszczajacg funkcja, nie jest kara doczesng, nie stuzy oczyszcze-
niu wspolnoty, ale wskazuje na sposéb przezwyciezania trudnosci codzien-
nych i osiggnigcia zbawienia. Zdaniem Martina Bubera w tym podejsciu
tkwi pewien paradoks: ,Do$wiadczenie cierpienia niewinnie znoszonego
dziata niekiedy w dziejach wiary jako czynnik niszczgcy i odnawiajacy za-
razem. Mozna jeszcze znie$¢ cierpienie, ale nie mozna juz znie$¢ Boga, kt6-
ry je zestal: odrzuca si¢ albo jego, albo obraz, jaki si¢ sobie o nim wytwo-
rzylo™®.

Ambiwalencja cierpienia przezwycigzana jest w systemach religijnych
poprzez ukazanie jego miejsca w planie zbawienia, jest nasladowaniem,
jest ¢wiczeniem duchowym, wreszcie podgzaniem za archetypicznym
tekstem rytualu, ktéry pozwala wyjs¢ poza nazbyt jednoznaczne odczy-
tanie cierpienia jako niezastuzonej i niesprawiedliwej kary. W religiach
prekolumbijskich mamy do czynienia z odwrotng waloryzacja cierpienia,
ktére zgodnie z zalozeniami mitologicznymi warunkuje samo istnienie
swiata i czlowieka. W tym systemie bol i $mier¢ zajmuja nie tylko miejsce
eksponowane, ale przede wszystkim obrazujg trwaloé¢, a zarazem ulot-
no$¢ zycia. W tradycji judeochrze$cijaniskiej kwestia cierpienia staje si¢
miarg cziowieczenstwa i $rodkiem samodoskonalenia sie, ale tez - jak
w przypadku Sredniowiecznych wizji eschatologicznych - narzedziem ka-
ry dla tych, ktérzy od doczesnego cierpienia chcg za wszelka ceng uciec.
Wizje mak piekielnych i przemijajacych kar czys¢cowych maja nie tylko
oddzialywac na wyobraznig, ale rdwniez w znaczeniu propedeutycznym
wskazywad, iz nie ma od cierpienia odwrotu.

" G. Sorman, Powrot czlowieka religijnego. Wistgp [do:] R. Girard, Dawna droga, ktérg kroczyli ludzie
niegodziwi, Warszawa 1992, s. 5-10.

' M. Buber, Dwa typy wiary, Krakéw 1995, s. 136.
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Jan lwaszczyszyn, Agnieszka Kwiecinska

Cierpienie chorego a paradoks
rzekomej biernosci w opiece
paliatywnej

Odrebnos¢ opieki paliatywno-hospicyjnej w stosunku do innych spe-
cjalnosci medycznych to przede wszystkim akceptacja niemoznosci wy-
leczenia chorego oraz koncentracja zespotu terapeutycznego na zwalcza-
niu bolu, cierpienia i innych objawéw, celem podniesienia jakosci zycia
pacjenta (Saunders, Arnold, 1981; Walden-Gatuszko de, 1996).

W ostatnim dwudziestoleciu znacznie udoskonalono metody zwalcza-
nia bélu fizycznego przez wprowadzenie standardéw postepowania i nawet
utworzono odrebng specjalizacje medyczng zajmujaca sie bélem. Jednakze
okazalo si¢, Ze mimo opanowania réznych objawéw somatycznych, w tym
bélu fizycznego, chory w okresie terminalnym cierpi nadal, gdyz bolu psy-
chicznego i duchowego nie daje si¢ usuna¢ farmakologicznie.

Zwlaszcza bdl duchowy jest pomijany lub pozostawiany dzialalnosci
o0s6b duchownych, redukujgcych go najczesciej tylko do sfery religijnej,
a chory nadal pozostaje z innymi problemami duchowymi, przez co naj-
czgsciej sie¢ izoluje ijeszcze bardziej poglebia swoje cierpienie.

W podrecznikach akademickich temat bélu duchowego przewija sie
najczesciej ogolnikowo. Tylko nieliczni terapeuci zajmujacy si¢ chory-
mi terminalnymi rozpoznajg i wspotodczuwaja w sposéb bardziej rze-
czywisty cierpienie duchowe swoich pacjentéw, nie tylko w zakresie re-
ligijnym, ale przede wszystkim w sferze duchowosci areligijnej, czyli
autonomicznej.
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Wedlug M. Desmeta duchowo$¢ to: ,,dynamika pozwalajaca umiesci¢ sie
w obrebie horyzontu nakreslonego przez sens ludzkiego zycia lub jego brak”
(Desmet, 2003). Mozna zatem wyrdzni¢ duchowo$¢ autonomiczna, czyli are-
ligijng oparta na takich wartosciach, jak: dobro, prawda, pigkno, wolnos¢ itp.,
lub religijna, czyli transcendentna, oparta na Absolucie (ibidem).

U Zrédet bélu duchowego bardzo czesto lezy izolacja chorego lub, jak
twierdzi M. Desmet: ,,oddzielenie od Drugiego” wywolywane przez tzw.
»zmowe milczenia’, czyli ukrywanie prawdy o chorobie (zestawienie 11 2):

Zestawienie 1.

Zmowa milczenia

« nieméwienie prawdy choremu o jego sytuacji przez lekarza,
rodzing i przyjaciot,

« kazda ze stron zna prawde, ale nikt nie chce rani¢ drugiego,

+ Nieszczery optymizm lub falszywy entuzjazm we wzajemnych
relacjach nie jest godny umierajacego i na pewno nie przyczynia
sie do humanizacji $mierci.

Zestawienie 2.
Zmowa milczenia
Nastepstwem zmowy milczenia jest przede wszystkim bdl psychicz-
ny, ktéry dotyczy:
o chorego,
» jego rodziny i bliskich,
« atakze personelu medycznego.

Badania dowodza, ze pacjent domysla si¢ i zna prawde, co powo-

duje, ze:

« jeszcze bardziej sie izoluje,

» nie zwierza si¢ ze swoich niepokojow,

« nie moze podja¢ zgodnej z prawda decyzji o swoim zyciu,

e ma przypuszczenia czesto katastroficzne,

«  wzrasta jego niepokoj,

» ogarnia go bdl duchowy,

«  nie moze rozwija¢ swojego zycia religijnego lub duchowoéci
autonomicznej,

« czesto wpada w frustracje i rozpacz,

» moze przyjmowa¢l postawe defetystyczna.
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Chory, ktéry najczeéciej zna prawde, a nie chce jej doswiadczy¢, uni-
ka rozmowy o swoim losie nawet z najblizszymi, ktérzy réwniez nie mo-
wig prawdy, najczesciej w obawie przed zasmuceniem chorego (Iwaszczy-
szyn, Kwiecinska, 2003).

Jednakze rzeczywiste spotkania z chorymi terminalnymi w opie-
ce paliatywno-hospicyjnej wskazuja, ze najglebsze ludzkie pragnienia nie
muszg dotyczy¢ zdrowia i Zycia, a moga opiera¢ sie na obcowaniu z kims,
unikaniu samotnosci i poczuciu, ze wcigz jest sie kim§ waznym. Te uczu-
cia czgsto pozwalajg chorym przezy¢ nawet najgorsze objawy cierpienia
duchowego zwigzanego z umieraniem.

Bél duchowy moze by¢ nastgpstwem ,oddzielenia”, jak wyzej wspo-
mniano, nie tylko od bliskich oséb, najczgsciej przez brak prawdy, ale
moze wynika¢ z ,oddzielenia” od Bytu Transcendentnego (Absolutu)
(Desmet, 2003).

Oprocz zapobiegania izolacji chorego (czyli ,,oddzielenia”) mimo fi-
zycznych kontaktow z bliskimi niezwykle istotne w opiece paliatywnej
jest poznanie wnetrza chorego, a zwlaszcza uswiadomienie sobie jego
przezy¢, obaw, pragnien itp. (Iwaszczyszyn, Kwiecinska, 2006; Saunders,
Arnold, 1981). Najbardziej skuteczng metoda poznania tych potrzeb
iuczu¢jest tzw. ,aktywne stuchanie’ czylijakby ,rzekoma
biernos§ ¢ terapeuty. Polega ona na intensywnym wstuchaniu si¢ w to,
co mowi chory. Lekarz réwnoczesnie musi wyzby¢ si¢ pewnosci, ze do-
brze zna rodzaje i zakres wszystkich dolegliwosci chorego i potrafi im od
razu zaradzi¢. Terapeuta, wstuchujgc si¢ w to, co méwi chory, przez swo-
ja »rzekoma biernos¢” jakby ,postepuje” za chorym, nie starajac sie wy-
przedzac jego mysli np. przez po$piech, rutynowe podejscie, stwierdza-
nie: ,wiem, co pan czuje” itp.

Konieczno$¢ zapobiegania ,wyprzedzaniu” myslii odczué terminal-
nie chorego pacjenta dobrze obrazuje podstawowe pytanie anglosaskiej
medycyny:,, Who’s following this patient?”,ktére dostownie oznacza: ,Kto
postepuje zachorym?’ a nie ,Kto prowadzi chorego?” Jak
uczy doswiadczenie z chorymi terminalnymi, pacjenci nie chcg by¢
»wyprzedzani” naszg pewno$cig i rutyng, ze znamy ich bdl i cierpie-
nie, a chcg by¢ przez nas wystuchani. Terapeuci medycyny paliatyw-
nej mimo $wiadomosci swojej waznej roli w terapii ,postgpujg” za po-
trzebami, zyczeniami i pragnieniami chorego. Nie potrafimy usunaé
cierpienia, jesli nie poznamy jego istoty i przyczyny, przez doglebne
analizowanie mysli i uczu¢ chorego (Iwaszczyszyn, Kwiecinska, 2003,
Luczak, 1996).
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»Aktywne stuchanie” chorego moze by¢ réwniez interpretowane jako
nastepstwo ,,rzekomej biernosci” terminalnie chorego. Wystepujacy u pa-
cjenta bol wszechogarniajacy lub inne bardzo nasilone objawy, jak: dusz-
nosci, wymioty, jakby ,,paralizowaly” dzialalno$¢ i ekspresje stowng cho-
rego, nie moéwiac juz o przypadkach, w ktérych u chorych stwierdza si¢
afazje oraz para- lub tetraplegie. Chorzy ci unikaja, a nawet boja si¢ kon-
taktow ze spieszacymi si¢ lekarzami, np. odwracajgc si¢ do $ciany, zamy-
kajac oczy na widok personelu itp., a terapeutom moze wydawac sie, ze
wiedza od razu wszystko, co odczuwa chory. Rutyna i poépiech persone-
lu powoduja, ze chory jeszcze bardziej sie izoluje (,,0ddziela”) od swoich
bliskich i lekarza, zamykajac si¢ w sobie i jak moéwi prof. E. Kiibler-Ross
staje sie ,zakneblowany”, nie majac osoby, z ktérg mogltby porozmawiaé
o swoich istotnych, a zwlaszcza ukrytych potrzebach zwigzanych z umie-
raniem (Kiibler-Ross, 1979).

Na oddzialach paliatywnych postuluje si¢, aby chorzy mieli prawo wy-
razac¢ swoje uczucia, takie jak: lek, zal, gniew, mito$¢, zazdros¢ itp. Uczu-
cia te, gdy s3 hamowane, moga kiedy$ wybuchna¢ i beda przyczyng cier-
pienia psychiczno-duchowego chorego (Luczak, 1996).

Cierpienie psychiczno-duchowe moze przybiera¢ rézne formy. Nie-
ktére przyklady zawierajg zestawienia 3 i 4.

Zestawienie 3.
Cierpienie psychiczno-duchowe chorych terminalnych
(duchowos¢ areligijna)
» smutek i pozegnanie wszystkiego,
»  brak przysziosci, brak sensu zycia,
» niedokonczenie spraw,
+ gniew i sprzeciw wobec zaistnialej sytuacji,
« strach wobec nieznanej przysztosci,
+ strach przed prawda o wlasnym zyciu.

Zestawienie 4.
Cierpienie duchowe (pytania o transcendencje)
¢ poczucie winy,
« sens i bezsens ludzkiego cierpienia,
» lek przed Wielka Miloscia,
« utrata wiary (,,oddzielenie”) si¢ od Absolutu,
« otwarcie si¢ na Absolut.
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Uzyskanie u chorego $wiadomej, niewymuszonej akceptacji swojego
losu i pogodzenie si¢ z koniecznoscia odejsécia - jest jakby dokonaniem
spunktu zwrotnego’ wswiadomosci pacjenta, w ktérym chory
nie oczekuje wyleczenia. Uzyskanie tego stanu to niezwykle trudne zada-
nie opieki paliatywno-hospicyjnej w zwalczaniu cierpienia duchowego,
ktéremu bardzo czgsto nie jestesmy w stanie sprostac.

Mimo niepowodzen, wysilek personelu, aby chory mégt doswiadczy¢
spokoju i ukojenia, zawsze jest celowy, gdyz przynosi niewymierne ko-
rzysci pacjentowi i wielka satysfakcje lekarzowi. Sadzimy, ze optymalng
sytuacja jest prawdopodobnie duchowos¢ z pelng akceptacja nastepstw
choroby, spokojem i ukojeniem w otoczeniu bliskich bez ukrywania
prawdy. Stan ten nazwany zostal przez M. Desmeta ,,uleczeniem bez wy-
leczenia” (Desmet, 2003).
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Cierpienie a choroba psychiczna

Problematyka zwigzana z cierpieniem w zaburzeniach psychicznych
dotyka kwestii bardzo zalozonych. Ze wzgledu na ramy publikacji poni-
zej zostang jedynie wymienione podstawowe watki bez szczegélowego
ich omawiania. W zamian zacytowany zostanie obszerny fragment opisu
przezy¢ choroby psychicznej Malgorzaty Misiewicz, ktéry przejmujgco
ilustruje skalg i zakres cierpienia pacjenta chorego psychicznie.

Na wstepie warto zaznaczy¢, iz nie sposob rozpatrywa¢ cierpienia
w przebiegu choroby psychicznej w oderwaniu od kontekstu kulturowe-
go. Szczegodlnie przydatna jest tutaj perspektywa spofecznego konstruk-
cjonizmu, pozwalajaca na opisanie, jak dominujgce w danych okresach
historycznych dyskursy konstruuja pozycje chorego psychicznie czlowie-
ka w kulturze. Przyjmujac, iz dyskurs stanowi calo$ciowy konstrukt na-
cechowany wewnetrzng ciaglodcia i znaczeniami, zakladamy, iz jest on
konstytutywny wobec rzeczywistosci i zarazem czesto stanowi swoistg
opresje dla uczestnikéw danej kultury.

Nie sposéb nie przytoczy¢é w tym miejscu prac Michaela Foucault
(1987; 1999), ktéry wnikliwie analizuje psychiatri¢ jako dyskurs kulturo-
wy. Zwraca on szczegolng uwage, jak dany, obowigzujacy dyskurs wyzna-
cza rozumienie ,,inno$ci’, opisuje istote i techniki ,leczenia’, role ,leka-
rza’ oraz, co podstawowe — role ,,innego”. Opisana przez niego ,historia
szalenistwa’, ktéra w istocie pokazuje rozumienie innoéci, przedstawia
kilka sposobéw rozumienia obledu, w tym obled jako:
¢ nawiedzenie, dostep do tajemnicy,

e kondycje ludzka godng pogardy,
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e grzech i kare,

e chorobe.

Zarazem Foucault zarysowuje konsekwencje choroby psychicznej, sza-
lenistwa dla osoby dotknietej tym losem. Mamy wiec tutaj rézne mozli-
wosci:

® uczestnictwo w Zyciu spolecznosci,

e kare, upokorzenie, izolacje,

e leczenie.

Ostatnie trzysta lat to wyrazny rozwoj dyskursu medycznego, ktory
sytuuje obted w kategorii choréb psychicznych, rozpatrywanych na wzér
choréb somatycznych. Wigze sie z tym proces porzadkowania dziedzi-
ny, co oznacza z jednej strony zmieniajace si¢ kryteria diagnostyczne,
zdrugiej zmieniajace si¢ rozumienie etiologii czy wreszcie zmieniajace si¢
techniki leczenia. W ramach wspdlczesnego podejscia zwraca si¢ szcze-
golng uwage na osobe pacjenta oraz kontekst rodzinny. W obrebie podej-
$cia do problematyki rodzinnej obserwujemy takze istotny proces prze-
mian, ktére warto krétko zasygnalizowad. Nalezy podkresli¢, iz wczesne
koncepcje analizujace rol¢ rodziny w zaburzeniach psychicznych, kon-
centrowaly si¢ m.in. na rodzinie jako przyczynie choroby, co poza nie-
uzasadnionym uproszczeniem, skutkowato klimatem obwiniania i oskar-
zania, utrudniajac zarazem wspdlprace z rodzing pacjenta. Wpisywal sie
w to pdzniej na przelomie lat 60. i 70. dwudziestego wieku nurt anty-
psychiatrii. Opisywane postawy wobec rodziny zréwnowazylo dopiero
podejscie dostrzegajace, jak trudnym dos$wiadczeniem dla rodziny jest
radzenie sobie ze stresem, jakim jest choroba psychiczna. Calos$¢ tych do-
swiadczen dobrze okreéla pojecie brzemienia rodziny.

Chociaz pierwsze badania nad wplywem choroby psychicznej na ro-
dzing pokazaly skale trudnych emocji przezywanych przez cztonkéw ro-
dziny, dopiero znacznie pdzniej zostaly one wykorzystane w praktyce kli-
nicznej do niesienia wsparcia rodzinie pacjenta psychiatrycznego. Warto
tutaj przypomnie¢ historyczne juz badania Trendleya (1946) pokazuja-
ce, ze u dzieci chorych psychicznie rodzicow wystepuje lek, poczucie wi-
ny, wstydu, poczucie nizszosci, izolacja od réwiesnikéw, oraz Clausena
i Yarrowa (1955) ujawniajace u cztonkéw rodziny poczucie stygmatyza-
cji, dyskryminacji, potrzebe pomocy, ale tez lek przed odstonigciem pry-
watnosci i intymnoéci cierpienia (za: de Barbaro, 1992).
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Wspolczesnie brzemie rodziny pacjenta chorego psychicznie obejmuje
cztery obszary (de Barbaro, 1988, 1999):

1) przezycia cztonkéw rodziny zwigzane z faktem zachorowania, takie
jak: poczucie winy, poczucie wstydu, lek, niepokdj, przygnebienie, depre-
sja, zaburzenia snu, poczucie desperacji, ambiwalencja wobec chorego
czlonka rodziny; ,Cierpienie rodzicéw ma zrédlo w empatycznym prze-
zywaniu cierpienia dziecka” (Leley, 1987).

2) spoleczne skutki choroby: stygmatyzacja, poczucie odrzucenia, wy-
cofanie, izolacja,

3) zachowania wynikajace z objawdw choroby, takich jak: ucigzliwos¢
objawéw, dziwaczno$¢, lgk, agresja, apatia, drazliwo$é, podejrzliwosé,
niemozno$¢ porozumienia sig, zachowania niebezpieczne, mysli i préby
samobdjcze, czas trwania objawdw,

4) proces leczenia: wydatki finansowe, brak informacji, uciazliwoé¢
leczenia, koniecznos$¢ zaangazowania sie.

I wreszcie najwazniejszy aspekt omawianej problematyki: chory i jego
cierpienie. Cierpienie pacjenta ma rézne zrddla, ktére mozna opisaé po-
przez wymiar egzystencjalny, objawowy i spoleczny.

Ten pierwszy wiaze si¢ z zalamaniem linii zyciowej: koniecznoscia
zmiany celéw, planéw zawodowych, osobistych. Waznym aspektem cier-
pienia jest podtrzymywanie relacji zaleznoéci:
¢ od rodziny,

o systemu leczgcego (leczenia farmakologicznego).

W konsekwencji choroba psychiczna skutkuje zmiang obrazu siebie:
obnizong samooceny, niskim poczuciem wlasnej warto$ci. Proces cho-
rowania to do$wiadczenie emocji o czesto ekstremalnym nasileniu: leku,
smutku, poczucia bezsensu zycia, myéli samobojczych, depersonalizaciji,
urojen. Skala tych przezy¢ jest trudna do zrozumienia przez osoby nie-
doswiadczajace choroby, a dla samego pacjenta czesto nie do zniesienia.
Niekiedy lek przed powtdérzeniem si¢ objawéw moze by¢ motywem proé-
by samobdjczej.

Ostatni wymiar spoteczny powigzany jest z wieloma obszarami, ta-
kimi jak: trudnosci adaptacji, trudnosci w znalezieniu pracy, bycie na
marginesie Zycia spolecznego, trudnosci adaptacji do zmieniajgcych sie
wymagan wspolczesnego zycia, samotnosé, poczucie izolacji, lek przed
przysztoscia.
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Analizujac problematyke cierpienia w chorobie psychicznej, najlepiej
odda¢ gtos samemu pacjentowi. Ponizej zostaly przytoczone fragmenty
tekstu Matgorzaty Misiewicz, ktéra wnikliwie i przejmujaco opisuje swo-
je doswiadczenie choroby. Pozwala tym samym na wnikniecie w $wiat
przezy¢ (szczgsliwie) niedostepny dla innych, zdrowych.

»(...) méwiac o mojej drodze do psychozy, nie mam jasnosci, czy nie
byla to aby »normalna« ludzka droga, dowiadywanie si¢, kim jestem ja
i czym jest naprawdg zycie. Dowiadywanie si¢ wlasnie. Gromadzenie in-
formacji, ktdrych w koricu przeogromna liczba przestaje by¢ do ogarnig-
cia, do poukladania. Cho¢ pamigtam moment, kiedy one si¢ zgadzaly
wszystkie ze sobg, w jakiejs wielkiej jasnej catosci, kiedy stanowily ol$nie-
wajace jedno, kosmicznie logiczne, nie do odparcia prawdziwe. Poprzed-
nio nazwalam to omniwiedza. Wiem, ze nie tylko ja znam ten stan, kiedy
plonacy umyst wie wszystko. Tylko ze wlasnie plonacy. Po krétkim cza-
sie, kiedy si¢ dokonuje co$, co w wierszach nazywam »calopaleniem«, po-
zostajg prawdziwe zgliszcza.

Wtedy zwykle lekarze nieprzytomnemu jeszcze ze zdziwienia pacjen-
towi méwia - to byla (jest?) choroba. I zaczyna si¢ to najbardziej uciaz-
liwe cierpienie. Rozpoznawanie rzeczywistosci, odrdznianie jej od tych
urojonych $wiatéw, do ktorych sie ptongcy umyst oddalil. I przerazenie,
co sig stalo i jak to byto mozliwe. I smutek wypalenia. I zmg¢czenie jak po
wielkim, wielkim wysitku. Pamietam tez potwornie bolesna nieobecnos¢
wszelkiej energii. Jakby zuzytej juz poprzednio, wigc brak, ogromny brak
sity. Nawet tej do zrobienia herbaty, umycia sig, poscielenia 16zka. Inne
czynnosci przerastajg wyobrazni¢. Teraz mysle, ze to zupelnie natural-
ne po tak wyczerpujacym wysitku. W psychozie bowiem, dochodzac do
granicy wytrzymalosci, dochodzi si¢ tez do jakiego$ (by¢ moze) szczytu
mozliwosci ludzkich. Jak inaczej daloby sie znie$¢ ukrzyzowanie? Wiem,
Ze nie tylko ja przezylam ukrzyzowanie. Przezylam tez przyjecie na siebie
wszystkich bolow $wiata. Odpowiedzialnos¢ za zbawienie szatana. Spot-
kanie z Bogiem i Sad Ostateczny. Wilasng $mier¢ i otworzenie si¢ piekla,
ktdre wybratam, aby odkupi¢ grzechy ukochanego. I to tak strasznie real-
nie wszystko. Nie jak we $nie, ale jak na jawie. Czy nie nalezy si¢ po czyms$
podobnym wielki odpoczynek? Czasem odpoczywa si¢ w bezruchu catg
reszte zycia. I to usprawiedliwia bezruch. Usprawiedliwiony czy nie, bez-
ruch zdaje mi sie straszliwym nieszcze$ciem. Niemoc, bezsilno$¢ brak ja-
kiejkolwiek energii przy swiadomosci réwnoczesnej, ze Zycie to ruch, ra-
dos¢ i nadzieja.
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Przezywanie tego (czyli depresja popsychotyczna) ma co$ wspdlne-
go z doswiadczeniem piekfa. Dla lekarzy — depresja, dla chorego dzient
po dniu saczaca sig trucizna ogromnej niemoznoéci, czyli zycia po stro-
nie Nie. Kiedy$ miatam jasno$¢, ze $wiat (tak jak sa na nim dzien i noc)
dzieli si¢ na dwie strony - strong¢ Tak i strone Nie (pewnie, ze one jedynie
w dos$wiadczeniach granicznych wystepuja w czystej postaci ). Strona
Tak (strona Jest) jest zgodnie z imieniem strong boska. (Najpigkniejsze
imi¢ Boga — Jam Jest, Ktérym Jest). I przeciez ta ciemna strona, strona
Nie, wydaje si¢ w takim razie diabelska. Do$wiadczenie graniczne - do-
$wiadczenie wszelkiego Nie jest do§wiadczeniem piekla. Przemozne NIE
moge (byc¢), NIE potrafie, NIE mam sily i kazde NIE w obrazie same-
go siebie, obrazie od $witu do nocy negatywnym. By¢ w nieustannym
NIEpokoju, bo jestem NIEczysta, jestem winna i NIE do uniewinnienia
w niecheci sobie i $wiatu, czy to nie jest metafizyczny obraz piekla? Do
tego przeciez brak nadziei, czyli to, co jest wypisane na bramach piekta
w Boskiej Komedii Dantego: Lasciate ogni speranza (Porzuccie wszelkq
nadziej¢). To tatwe haslo, ale zy¢ w tym?

W ciemnosci z rzeczywistym brakiem nadziei? Nie umiem opisac cie-
zaru tego uczucia. Nie znam jednak niczego gorszego. Do tego udrecze-
nie ciala przez fizyczny lek naplywajacy falami, ktére caty czas jakby chca
przerwac wszelkie tamy i strach, ze si¢ to przeciez znowu moze zdarzy¢
i nastapi najstraszniejsze - psychoza. Prawie drze, to przypominajgc, mam
jednak przekonanie, ze nazwane zostaje pokonane. Poprzednio wspomi-
natam o wsciektosci, z jaka to robie. To znaczy nazywam, aby pokona¢.
Nazywam, bo juz moge. I tu miejsce na stowo »taska«. Mysle, ze to taska
boska »zrzuca z serca cief«, nastaje storice, naptywa moc, pierzchaja zle
sily ze $wiata Nie. Wracaja zmysly. Jest niezwykle prawdziwe powiedze-
nie »postrada¢ zmysty«. Pamietam postradanie zmystow.

Dotyk? Nieobecny. Moja skdra byta martwa przez prawie rok. I jed-
nego dnia, kiedy w kwietniu szltam ulica po dzieci do przedszkola, po-
czutam dotyk wiatru. I niewyobrazalng rado$¢ dotyku wiatru na skorze,
do ktérej powrdcil zmyst dotyku. Coz, ze oczy widza? Jednak widzg nie
to, co jest dookota. Uszy slysza, ale takze glosy inne niz one s realnie. To
co, ze storice $wieci mimo wszystko. Powiedziatam przed chwilg: nastaje
storice, chociaz ono nie nastaje, tylko jest. Kiedy wracaja zmysly, wraca ta
oczywista dla wszystkich NIEchorych mozliwo$¢ do$wiadczania storica.
Poprzednio ono bylo obok, wszystko, co dobre, bylo obok — obok - to jest
poza mna. Szyba? Szklany klosz? Oddzielenie od $wiata Jest. Oddzielenie
od zycia. Czy ludzie, ktérzy sa akurat w chorobie, nie wygladaja tak wlas-
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nie, jakby byli oddzieleni? Jakby poruszali si¢ w jakim$ innym powietrzu
- tak niepewnie i z nieufnoscig si¢ poruszajg. Kiedy nie jest si¢ oddzielo-
nym (ten stan znam z doswiadczenia szczg$cia czy tez zdrowia), wszystko
jest jakby ze mng przezroczyste. Jest to uczucie przynaleznosci do $wiata,
polaczenia, bliskosci. Gigbokiego oddychania dobrocig i pokojem.

Pewnie jest tyle rodzajow psychozy, ile osob, ktérym sie ona przyda-
rza, i ile ich historii. Ale nieostrozno$¢ jest pewnie wspolnym mianowni-
kiem. I jeszcze nieumiejetno$¢ bronienia wlasnych granic albo po prostu
poddanie si¢ jakiemu$ nieuniknionemu kataklizmowi w zyciu, katakli-
zmowi zbyt wielkiego cierpienia, ktére obudziwszy strach, strach po-
tworny, przerywa wszelkie chemiczne tamy, wzbudza przekleta dopami-
ne i kaze wrzeszcze¢ z bolu. Owszem, wrzeszczalam, owszem, styszalam
ten wlasny wrzask i dzisiaj, pamietajac, chce si¢ na tym stanie zemscic.
Boje si¢ przeciez kazdego wrzasku i jesli mowi¢ rzeczy moje i wazne, to
jakby szeptem. A upragnionego modwienia pelnym glosem wciaz (by¢
moze w terapii) chcg si¢ nauczy¢. Tu tez brak réwnowagi. Widzie¢ za-
nadto, slysze¢ zanadto - oto choroba. Stowem »widzie¢« wrécitam do
stowa »ol$nienie«. Ol$nienie jest bolem. Ol$nienie jest $miertelnym bo-
lem. Kiedy si¢ wszystko zgadza ostatecznie ze sobg, kiedy jednocza si¢ in-
formacje z emocjami, kiedy kazde stowo znaczy to, co naprawde znaczy
i slowo »$mierc« oznacza przechodzenie $mierci, a stowo »milos¢« tak-
ze oznacza umieranie, bo mitoé¢ do cztowieka w calej mocy jest oddawa-
niem tego, czego w $wiadomosci granic, czego w instynkcie samozacho-
wawczym nigdy nie powinno si¢ odda¢. Tu nieSmialo wspomne: moja
religia jest chrzescijanstwo. Wszystkie uczynki i uczucia zgodne z tg reli-
gia zakonczone powinny by¢ najpierw $miercig, a dopiero potem zmar-
twychwstaniem. No i c6z dziwnego, ze w ciggu zZycia moglo si¢ to zdarzy¢
w calosci. A przeciez potem, pdzniej, po rzeczywistych wydarzeniach go-
dzacych $miertelnie i do ostatecznosci trzeba zy¢ i to nazywam »wyzwa-
niem okrutnym, lecz pasjonujacyme. Stowo »pasjonujgce« jest tu jednak
lekka kokieterig. Prawdziwe jest ono tylko wtedy, kiedy jestem mocna. To
si¢ czasem zdarza. Ale to wlasnie nie dzi$. Dzi$, kiedy to pisze, zdaje so-
bie sprawe, jak wielka utratg sily sg psychozy. I jak one po prostu niszcza.
Nie za darmo patrzy si¢ prosto w storice. Za kazdg bowiem falg pamigci
nadchodzi fala slabosci i zaprzeszltych lekéw.

Kiedy dzi$ chcialam po prostu swobodnie zrelacjonowa¢ jedng z mi-
lionowych czesci psychozy, azeby udowodni¢ jej wyttumaczalnosé, pad-
tam na wiele godzin. Wlasnie filizanka zimnej juz kawy przypomina mi
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o tym zamierzeniu. Co musi wiedzie¢ lekarz, to to, ze kiedy chory lezy
pod koldra skulony i cichy nawet, to on na pewno nie jest cichy. W nim
sie dzieje za duzo, aby mogt si¢ poruszy¢. Kiedy w szpitalu w Kielcach
uporano si¢ z moimi wrzaskami za pomocg haloperidolu, a takze pasdw,
pamietam, ze lezatam bez wyraznych ruchéw dlugi czas. W tym okre-
sie (a bylo to Boze Narodzenie) zdawalo mi si¢ jednak, ze moje malutkie
dzieci, oddzielone ode mnie setkg z oktadem kilometréw sg wiasnie zja-
dane zamiast ryb wigilijnych. A ja jestem daleko, zwiazana i nic nie mo-
ge na to poradzi¢. A pani doktor, ktéra do mnie zajrzata, powiedziala »no
juz dobrze«. A to »dobrze« znaczylo wlasnie, ze juz nie wrzeszcze i ze nie
robi¢ klopotu. Tymczasem odbywala si¢ we mnie ta iécie piekielna wi-
gilia, na ktéra reakcja mogt by¢ juz tylko bezruch i bezglos. Moje dzie-
ci byly, krétko méwigc, w niebezpieczenistwie od chwili poczecia. Bar-
dzo zwyczajny szwajcarski biznesmen, §wietnie funkcjonujacy w $wiecie,
mdéj byly maz, spowodowal we mnie okrutnymi sposobami uczucie nie-
ustannego zagrozenia. A wigc najpierw potworna samotno$¢ podczas
obu ciazy, zagrozenie dla dzieci i psychoza. Przeciez tego teraz nie opisze.
Chodzi tylko o zasade. Najpierw zlo niszczace, a potem rozsypanie sie
z cierpienia. Dlatego kiedy przy pomocy ludzi, ktérzy staneli obok, przy
resztkach zycia i sily, ktoéra wynikala z mitodci do moich synkéw, i dzie-
ki czasowi, ktéry co$ tam pewnie zagoil, zyje znéw (mniej lub bardziej),
mam przemozne pragnienie pomoc troche tym, ktorzy wlasnie zwigza-
ni lezg w tézkach w szpitalach psychiatrycznych i sa cicho. Nie tylko im,
ale takze lekarzom, ktorzy bedac po drugiej stronie, po ludzku nie maja
pojecia, co si¢ z nami w tych strasznych stanach naprawde dzieje. Gdy-
by miec bardzo, bardzo duzo sily, kazdy taki niewytlumaczalny stan jest
do zrozumienia i do rozplatania. Dlatego tak bezcenna jest terapia, ina-
czej moéwiac: rozmowa. Dlatego tak trzeba, azeby kazdy chory miat do-
step do madrego, wrazliwego lekarza. Niech si¢ ten lekarz takze $wiatu
dziwi i ludziom, i ich stanom nie do ogarniecia. Niezliczona jest przeciez
liczba elementdéw, nieprzebrane sg ksiggozbiory, ktére gromadza infor-
macje na temat ludzkiej osoby i sceny, na ktérej sie ona porusza. Céz mé-
wi¢ o odniesieniu do Boga i demonéw, ktore kraza, mnozac nieobliczal-
nos¢ wszystkiego, czego dotykamy. W rytmie, jesli sie uda, bez tchu, jesli
sie nie udaje. Kiedy przydarzyla mi si¢ pierwsza psychoza tuz po urodze-
niu drugiego synka, pélprzytomna zapytatam doktora Winida (teraz juz
$wietej pamieci mojego pierwszego lekarza), czy to jest schizofrenia. Ten
delikatny nadzwyczaj czlowiek powiedzial mi: »Pani ma taki szczeg6lny
rodzaj wrazliwosci - inni by moze dostali zawalu, pani dostata psycho-
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zy«. Znow, a moze po raz pierwszy w tym tekscie z pelng §wiadomoscig
chcg powiedzie¢ - jaka$ konsekwencja zbyt trudnych wydarzen w zyciu
jest psychoza. Najpierw one (owe zbyt trudne wydarzenia), a potem psy-
choza jako konsekwencja.

(...) To jest zmyst udzialu. Jego brak oznacza przepadanie w sobie.
»Czemu pieklo to jest uwieziony w lodzie aniot samotnie dopuszczony
do najglebszej z glebi ~ do glebi siebie« — tak napisatam kiedy$ w przeko-
naniu, ze z glebi siebie nie potrafi¢ si¢ juz wynurzy¢. I zwykle to tak jest.
Z glebi siebie niepodobna si¢ samemu wynurzy¢. Bo tam nie ma niko-
go. Sa splatane wydarzenia i emocje pojedynczego Zycia nie do uwspdl-
nienia. Bez mozliwosci znalezienia mianownika. Dlatego potrzebny jest
Drugi, ktory znajdzie w $wiecie wiadomos¢. A jednak. Ktory powie, to
nie tylko ty, ja tez tak czuje i nastgpuje radosne Tak, ktdre sprawia, ze nie
jestesmy monadami bez okien” (Misiewicz, 2004).
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Znaczenie ,wirtualnej turystyki” dla
pacjentéw hospicjum stacjonarnego

~Wirtualna turystyka” to termin, ktéry coraz czeéciej pojawia sie za-
réwno w jezyku potocznym, jak i w publikacjach z zakresu socjologii, tu-
rystyki czy fotografii. Oznacza on oderwanie si¢ od codziennoéci i po-
znanie $wiata za pomoca fotografii, mediéw elektronicznych (gléwnie
Internetu) bez koniecznosci wychodzenia z domu. Ten sposéb ,,podrézo-
wania” mozna zaleci¢ osobom przewlekle chorym, ktére nie mogg opusz-
cza¢ swych doméw czy sal szpitalnych.

Piotr Sztompka pisze, Ze: ,bogactwo obrazéw w naszym codziennym
doswiadczeniu prowadzi do ksztaltowania si¢ nowych form percepcji
i wrazliwosci, nowej »skladni« myslenia i postrzegania $wiata™. Do$wiad-
czenia te sg bardzo potrzebne osobom, ktére odchodza. Prezentujac cho-
rym zdjecia ulubionych miejsc czy miejsc, ktére chca poznaé, umozli-
wiamy im nie tylko mile spedzenie czasu, lecz tez popatrzenie na siebie
i $wiat z innej, nowej perspektywy.

Szczegblne znaczenie ,wirtualna turystyka” moze mie¢ dla pacjen-
téw hospicjum zaréwno stacjonarnego, jak i domowego, ktdrzy z oczy-
wistych wzgled6w nie mogg opuszcza¢ pomieszczen. Biorgc pod uwage
powyzsze fakty, postanowiliémy: pozna¢ potrzeby i oczekiwania pa-
cjentéw zwigzane z uprawianiem ,wirtualnej turystyki’, opracowa¢ wir-
tualne przewodniki oraz metody ich prezentacji dostosowane do moz-

! P. Sztompka, Socjologia wizualna. Fotografia jako metoda badawcza, PWN, Krakéw 2005, s. 16.
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liwosci percepcyjnych chorych, a nastepnie poddaé nasze poczynania
ocenie pacjentéw. Rezultaty wspomnianych dzialan przedstawiamy
w tym opracowaniu.

Na podstawie wczesniejszych doswiadczen zwigzanych z wykorzysta-
niem fotografii’ w organizacji czasu wolnego chorym i ich edukacji przy-
jelismy, ze technika, ktéra pozwoli na przygotowanie wirtualnych prze-
wodnikéw turystycznych, bedzie fotografia cyfrowa.

Nasze dziatania mialy charakter quasi-eksperymentu prowadzonego
wirdd pacjentow hospicjum stacjonarnego i 0so6b przebywajacych w ho-
spicjach domowych. W przygotowaniu i prezentacji wirtualnych albu-
mow brali udzial, obok autoréw tej publikacji, studenci pielegniarstwa
Collegium Medicum U] przygotowujacy prace licencjackie i magisterskie
zwigzane z opisywang tematyka.

Trudno jest poda¢ doktadng liczbe 0sob systematycznie korzystaja-
cych z prezentacji, gdyz byly to osoby przebywajace zaréwno we wias-
nych domach, jak i hospicjach stacjonarnych czy oddzialach opieki pa-
liatywnej. Czeé¢ chorych miata mozliwoé¢ ogladniecia przygotowanych
przez nas ,albuméw” jedynie raz, niektdrzy wielokrotnie, byly tez osoby,
ktére poczatkowo zainteresowane ,wirtualng turystyky” musialy zrezyg-
nowac z niej na skutek pogarszajacego si¢ stanu zdrowia.

Wstepne gromadzenie materiatéw dotyczacych ,wirtualnej turystyki”
mialo miejsce dwa lata temu. Ostateczna forma uwzgledniajaca sugestie
chorych zostata im nadana zaledwie przed kilkoma miesigcami.

Za wyborem opisywanego sposobu organizacji czasu i wsparcia cho-
rych przemawiaty nastepujace fakty:

e chorych interesujg czesto rzeczy nieprezentowane w powszechnie do-
stepnych mediach, w wielu przypadkach koncentrujg si¢ oni - cytujac
prof. W. Zina - na ,,niedostrzegalnym pigknie”, chcg jeszcze raz zobaczy¢
dobrze znane im osoby czy miejsca. Najlepiej sprawdza si¢ w tym przy-
padku fotografia cyfrowa wykonywana ,,na zaméwienie chorych”;

¢ zdjecia cyfrowe mogg by¢ prezentowanie w formie przezroczy, co uta-
twia percepcje¢ obrazu, zwlaszcza osobom starszym, o stabym wzroku;

e fotografia cyfrowa umozliwia prezentacje zdje¢ w dowolnym czasie
i w rdznej formie (zdjg¢ na papierze, na ekranie komputera, laptopa czy

% Zob. W. Klapa, A. Bialon-Janusz, T. Brzostek, 1. Wilk, Mozliwosci wykorzystania fotografii cyfrowej
w opiece paliatywnej na podstawie doswiadczen z Hospicjum $w. Lazarza w Krakowie, V Miedzynaro-
dowa Konferencja ,Media a Edukacja’, Poznari, 22-24 kwietnia 2004, s. 51.

65



66

Wojciech Klapa, Agnieszka Szczurek

telewizora, jak réwniez wielkoformatowa prezentacje za pomocg rzut-
nikéw), mozna wigc dostosowac forme pokazu do potrzeb i mozliwosci
chorych i ich otoczenia;

e jest to technika stosunkowo tatwa do opanowania (zaréwno dla perso-
nelu hospicjum, jak i pacjentow);

e potrzebny do wykonania i prezentacji sprzet jest powszechnie dostep-
ny i coraz tanszy;

e ponadto fotografia cyfrowa moze tez znalez¢ inne zastosowanie, np. do
przygotowania dokumentacji pielegniarskiej (dokumentowania zmian
odlezynowych, zaniku migéni itp.);

¢ zdjecia wykonane w tej technice mozna fatwo modyfikowac¢ i powiela¢
oraz przesyla¢ poczta e-mail, np. w celu konsultacji przez specjalistow,
ktdérzy nie moga dotrze¢ do chorego.

Przygotowywanie i prezentacja ,wirtualnych albuméw”

Nasze postgpowanie przedstawialo si¢ nastepujaco: po wstepnym roz-
poznaniu sytuacji chorego zbieraliSmy informacje dotyczace jego zain-
teresowan zwigzanych z turystyka - jej rodzajami, zakresem, sposobami
uprawiania przed chorobg. Nastepnie w oparciu o posiadane materialy
oraz specjalnie wykonane fotografie przygotowywaliémy odpowiednie
zestawy zdjec. Juz pierwsze doswiadczenia wskazaly, ze tworzone ,wir-
tualne albumy” powinny zawiera¢ jedynie fotografie interesujacych cho-
rego miejsc, wszelkie opisy rozpraszaja bowiem niepotrzebnie chorych.
Podobnie ilustracja muzyczna fotografii nie jest wskazana, gdyz utrudnia
prawidlowg percepcje obrazu.

StaraliSmy sie tez uzyskac informacje o miejscach, ktérych nie nalezy
pokazywa¢ chorym, gdyz mogg niekiedy wywola¢ negatywne skojarze-
nia, np. z okresem okupacji.

Kolejnos¢ przygotowania i prezentacji pokazu byla w wigkszosci wy-
padkéw nastepujaca:

1. Poznanie oczekiwan, zainteresowan, mozliwosci percepcyjnych
chorego. W tym celu mozna zaprezentowaé mu juz istniejace zestawy lub
pojedyncze fotografie, mozna tez przeprowadzi¢ z nim rozmowe doty-
cz3ca jego zainteresowan, zwlaszcza zwigzanych z turystyka, oraz oczeki-
wan dotyczacych obejrzenia istotnych dla niego miejsc.
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2. Przedstawienie pacjentowi naszych propozycji (np. gotowych albu-
moéw pokrywajacych sie z jego zainteresowaniami i potrzebami, mozli-
wosci wykonania zdjg¢ interesujgcych go miejsc itp.).

3. Wyszukanie lub wykonanie potrzebnych fotografii.

4. Ich selekcja i utozenie w kolejnosci w zaleznosci od obranego wczes$-
niej kryterium (uwzgledniajacych np. zainteresowania czy mozliwosci
percepcyjne pacjenta).

5. Wstepne przegladnigcie albumu, poznanie czasu prezentacji, doko-
nanie ewentualnych korekt (np. rozmiaru zdjecia, kadru, dominacji bar-
wnej, usuniecia szumu elektronicznego, wyostrzenie itp.).

6. Przygotowanie sprzetu niezbednego do prezentacji oraz sprawdze-
nie, w jakim stopniu chory moze z niego korzysta¢, niekiedy wskazane
bylo krétkie przeszkolenie pacjenta w podstawach obstugi komputera.

7. Prezentacja albumu choremu, polgczona z komentarzem, rozmowg
z nim lub milczeniem, w zaleznosci od powstalej sytuacji.

8. Ewentualna powtoérna prezentacja z uwzglednieniem zmian zasu-
gerowanych przez pacjenta lub tez przygotowanie kolejnego albumu.

Kryteria doboru zdjec

Dobierajgc zdjecia lub tworzac zestawy fotografii, mozemy pokazy-
wac pacjentom najodleglejsze zakatki $wiata, ich ulubione miejsca, zmia-
ny, jakie zaszly w otoczeniu od chwili zachorowania. Ulatwia to lepsza
orientacj¢ w otaczajagcym $wiecie, sprzyja zachowaniu aktywnosci. Za-
pobiega poglebianiu sie trudnosci w percepcji, stanowi swoiste ¢wicze-
nie rehabilitacyjne. Umozliwia przedstawienie wydarzen, jakie rozgrywa-
ja si¢ poza miejscem pobytu chorego. Pobudza do myslenia, czesto staje
sig inspiracjg do oceny aktualnych wydarzen politycznych, kulturalnych,
sportowych itp.

Prezentujgc ,wirtualne albumy”, mozemy tez wplywa¢ na emocje
i nastroje chorego. W tym celu wybieramy fotografie o duzym tadunku
emocjonalnym (np. obrazujgce pigkno przyrody, zjawiska atmosferycz-
ne i zdjecia, na ktérych $wiatto i cien odgrywaja gtéwna role). Pobudza
to chorych do myslenia, czesto staje si¢ inspiracja do rozmowy czy na-
wigzania kontaktow towarzyskich. Podobng funkcje moga pelni¢ zdjecia
reportazowe, przedstawiajace obrazy znanych pacjentom ulic, sklepow,
placéw targowych, charakterystycznych punktéw miasta, a takze fotogra-
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my zwigzane z miejscem ich zamieszkania. Cechg charakterystyczng jest
to, iz niemal wszyscy chorzy, ktérym prezentowali$my ,wirtualne albu-
my’, chcieli oglada¢ dobrze znane im miejsca. Z satysfakcja rozpoznawali
zmiany, jakie si¢ w nich pojawily, a jednocze$nie rado$¢ sprawiato im to,
ze czesto ,wszystko byto po staremu” Mniejszym zainteresowaniem cie-
szyly si¢ fotografie przedstawiajace nowe dla chorych miejsca czy sytua-
cje - ,przyjmowali je jedynie do wiadomosci”

Specyficzng kategoria fotografii preferowanych przez chorych byly
zdjecia o ,tematyce przejscia” przedstawiajgce mosty, drogi, $ciezki, kt6-
rych koniec byt niewidoczny we mgle, rozswietlony lub rozmyty. Tego ty-
pu fotogramy wywotywaly u pacjentéw uczucia spokoju, zadowolenia,
spelnienia. Jeden z pacjentéw okreslit wspomniane odczucia niezwykle
trafnie jako ,powazng rado$¢”.

Niektérym pacjentom duza rados$¢ sprawialo ogladanie albumow za-
wierajacych zdjecia makro - szczegdly architektoniczne dobrze znanych
im budowli, ktérych wczedniej nie dostrzegali, zblizenia kwiatdw, zwie-
rzat itp.

Tematy najbardziej interesujace pacjentéw:
e Zycie codzienne
—ulice i place,
- sklepy i miejsca publiczne,
~ kawiarnie, parki, miejsca wypoczynku.
e Biezace wydarzenia
— $wieta i przygotowania do nich,
- imprezy masowe,
— imprezy sportowe,
— wydarzenia polityczne.
® Zabytki
— koscioly i kaplice,
— zabytkowe budynki,
— muzea,
— zabytki ruchome (zwlaszcza stare tramwaje i autobusy).
¢ Przyroda
- fauna (zwierzeta domowe, dzikie, zwierzeta fotografowane
w ujeciu makro - owady),
— flora (zespoly roélin - lasy, pola, ogrody, parki),
— widoki (géry, morze, kurorty),
— pomniki przyrody.
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e Ciekawe miejsca $wiata
— charakterystyczne budowle (np. wieza Eiffla, Tower w Londynie,
Kreml),
- powszechnie znane obiekty turystyczne (np. wodospad Niagara,
Maczuga Herkulesa w Ojcowskim Parku Narodowym).

Diagnostyczne i terapeutyczne aspekty
Lwirtualnej turystyki”

Pokaz nie jest jedynie bierng czynnoécia, dlatego konieczna jest stata
obserwacja pacjentow, ktora z jednej strony pozwoli nam ocenié ich moz-
liwosci percepcyjne, sposob myslenia, stopien meczliwosci itp., a z dru-
giej strony pozwala zmodyfikowac, dostosowac pokaz w zaleznoéci od re-
akgji chorego, zwlaszcza oznak znuzenia czy rozkojarzenia.

Wyczucia ,Sytuacji” wymaga réwniez uzupelnianie prezentacji ko-
mentarzem. Omawianie z pacjentami fotografii umozliwia sprawdzenie
ich wiedzy o ogladanych miejscach, jak réwniez skorygowanie niepel-
nych czy falszywych (opartych zazwyczaj na wiedzy potocznej) informa-
cji posiadanych przez chorych.

Natomiast brak komentarzy powoduje, ze pacjenci sami dzielg sie wra-
zeniami wywolanymi przez poszczegolne zdjecia, np. komentujg zmiany,
jakie nastapity od ostatniego ich pobytu w ogladanym miejscu. Mogg tez
wystepowa¢ w roli ekspertow, wskazujac na znaczenie poszczegdlnych
szczegotow zdjecia, opisujac wydarzenia z nimi zwigzane.

Zauwazylismy, ze duza satysfakcje daje pacjentom nabycie nowych
umieje¢tnosci zwigzanych z postugiwaniem si¢ laptopem - zmiana slaj-
dow, powiegkszenie wybranego wycinka obrazu itp.

Uwagi

Nasze do$wiadczenia nie pozwalajg w sposéb jednoznaczny wypro-
wadza¢ wnioskéw dotyczgcych zastosowania ,wirtualnej turystyki” wo-
bec pacjentéw w opiece hospicyjnej. Na ich podstawie mozna jednak
sformutowa¢ kilka uwag:

» Prezentowane zdjecia nie powinny zawiera¢ zbyt wielu szczegotow,
duza ich liczba nie jest bowiem wskazana przy ograniczonych zdol-
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nodciach percepcyjnych wigkszoéci chorych, rozprasza, powoduje
szybsze zmeczenie, a niekiedy wrecz denerwuje.

Rozktad plam powinien by¢ nastepujacy: gérna czes¢ zdjecia zdomi-
nowana przez barwy jasne (np. niebo), dolna przez plamy ciemne.
Uklad odwrotny wywoluje zazwyczaj uczucie leku, zagrozenia, nie-
pokoju, podobnie jak widok krajobrazu przed burza.

Wigkszos$¢ chorych to osoby starsze, mogace miec¢ klopoty ze wzro-
kiem, dlatego tez dobrze jest prezentowanym obrazom nada¢ ciepla
tonacj¢ barwna - z61to-zlotg (osoby starsze gorzej widza barwy ,,cie-
ple”), ograniczajac tony zimne, niebiesko-zielone. Trudnosci w do-
strzeganiu barw wplywaja tez na zainteresowania chorych, lubig oni
oglada¢ np. zdjecia nocne, na ktdérych jest wyrazna zétta dominan-
ta barwna. Wskazane jest tez ustawienie jasnosci ekranu na maksi-
mum. Jasne plamy koncentruja wzrok i sg bardziej wyrazne.

Pokaz powinien zawiera¢ od 6 do 12 fotografii. Mniejsza liczba do$¢
czesto powoduje u chorych wrazenie niedosytu, wieksza — zmecze-
nia. Bywaja od tej zasady jednak wyjatki: sg chorzy, ktérzy koncen-
truja si¢ na jednym, ,ulubionym’;, ogladanym niekiedy wielokrotnie
zdjeciu i sa tez pacjenci, ktérzy chca obejrze¢ 20, a nawet 30 fotogra-
mow.

Czas prezentacji nalezy uzaleini¢ od mozliwosci pacjenta. Uwaga ta
dotyczy zaréwno catego pokazu, jak i poszczegdlnych zdje¢. W wiek-
szosci wypadkéw czas prezentacji jednego zdjecia to 10-40 sekund,
a calego pokazu 8-12 minut.

Jesli to mozliwe, dobrze, zeby pacjent sam regulowat czas prezentacji,
a takze aby mial mozliwo$¢ powrotu do ogladanego juz zdjecia. Po-
stuzenie si¢ myszka lub mousepadem daje choremu wiele satysfakji
i poczucie zachowanej sprawnodci.

Inne formy ,wirtualnej turystyki’, takie jak przegladanie albuméw,
ksigzek, ogladanie zdje¢ nie zawsze przynosza spodziewane efekty.
Albumy zawierajace fotografie miejsc interesujacych pacjentéw sg
niekiedy zbyt cig¢zkie dla nich, przewracanie kartek moze sprawi¢
ktopot, a blyszczacy papier utrudnia percepcje. Przy doborze zdjec
prezentowanych chorym nalezy uwaza¢, aby ich treéci nie wywolaly
smutnych, a niekiedy tragicznych wspomnien.
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Minimum sprzetowe

Stosowanie ,wirtualnej turystyki” budzi niekiedy obawy zwigzane
z koniecznodcig wykorzystania sprzetu elektronicznego. W wiekszosci
wypadkéw s3 to obawy bezpodstawne, poniewaz przygotowanie wirtual-
nych prezentacji nie wymaga sprzetu o wysokich parametrach technicz-
nych, wystarczy aparat zapisujacy zdjecia w rozdzielczoéci 1600 x 1200
punktdw posiadajacy matryce 2,1 megapixeli. Zdjecia stanowigce prezen-
tacj¢ s3 bowiem zazwyczaj wyswietlane na ekranie, nie s drukowane.
Kolejnym urzadzeniem niezbednym do przygotowania prezentacji jest
komputer z oprogramowaniem umozliwiajagcym odtwarzanie, katalogo-
wanie oraz obrobke zdjec. Wystarcza tu proste w obstudze programy np.
freeware’owy program Fotostudio 2.

Z naszych doswiadczen wynika, Ze przy prezentacji ,wirtualnych al-
bumoéw” najlepiej sprawdza si¢ ekran laptopa — o przekatnej kilkunastu
cali - wystarczajacy do ogladania fotografii z bliskiej odlegtosci (optymal-
na 30-40 cm; kat wychylenia ekranu zblizony do 90 stopni). Caly kompu-
ter mozna ustawia¢ w pozycji i miejscu najbardziej odpowiadajacym pa-
cjentowi. Nie jest konieczne podiaczanie go do pradu, a co za tym idzie
nie wystepuja klopoty zwigzane z zastosowaniem kabla. Pacjent moze tez
jednym uderzeniem w mousepad zmieni¢ ogladany obraz lub kursorem
powrdci¢ do poprzedniej fotografii. To daje niektérym pacjentom poczu-
cie samodzielnosci i satysfakcje z uzyskania nowej umiejetnosci.

Podsumowanie

Przedstawione przez nas uwagi nalezy traktowac jako propozycje¢ pra-
cy z chorymi. Na podstawie tych doswiadczen trudno jest w sposob jed-
noznaczny formutowac zasady przygotowania i prezentacji ,2wirtualnych
albuméw”. Nie mozna tez jednoznacznie oceniaé efektéw tych poczynan,
znajduja si¢ one bowiem w fazie poczatkowej. Sadzimy jednak, ze warto
je upowszechnia¢ i udoskonala¢. Warto tez stworzy¢ odpowiednie bazy
zdje¢, ktore moglyby zosta¢ wykorzystane w pracy z chorymi.
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Problem cierpienia w badaniach
opinii spoteczne;

Badania opinii spolecznej, stanowigce wspoélczesnie wazny typ badan
socjologicznych, posiadaja pewne szczegdlne cechy, ktdre nie pozostajg
bez wplywu na ich tematyke, stopient wnikliwo$ci w poznawaniu ludzkich
postaw, opinii i s3gdéw, a w rezultacie na wnioski, jakie mozna formulo-
wa¢, odwolujac sie do ich wynikéw. Do cech tych nalezy przede wszyst-
kim ich sondazowy charakter, czyli nastawienie badz na poznanie reak-
cji spoteczenstwa na pewne juz zaistniale wydarzenia dotyczace réznych
sfer szeroko rozumianego zycia spotecznego (politycznego, gospodarcze-
go, kulturalnego, obyczajowego), badZ na badanie pogladéw czlonkéw
spoleczenstwa na temat planowanych rozwiazan strategicznych czy legis-
lacyjnych w zakresie waznych dla ogétu spraw, czy wreszcie na poznanie
ludzkich postaw wobec okreslonych wartosci, przede wszystkim takich,
ktére majg charakter uniwersalny (jak np. zycie, zdrowie, rodzina, pra-
ca, itp.). Jednostkami analizy w badaniach sondazowych, przeprowadza-
nych zgodnie z wymogami obowiazujacej na gruncie nauk spolecznych
metodologii s3 osoby (respondenci) dobrane losowo w sposéb reprezen-
tatywny, tzn. taki, ze ,ich cechy odzwierciedlaja cechy szerszej popula-
¢ji, natomiast starannie skonstruowane, standaryzowane kwestionariusze
dostarczajg danych w tej samej formie od wszystkich respondentéw™, co
w rezultacie umozliwia uogélnianie wynikéw takich sondazy.

! Por. E. Babbie, Badania spoleczne w praktyce, PWN, Warszawa 2004, s. 268.



Problem cierpienia w badaniach opinii spotecznej

Podejmujac rozwazania nad problemem cierpienia w badaniach opi-
nii spolecznej, nie mozna zapomina¢ o wspomnianych wyzej cechach,
maja one bowiem duze znaczenie dla sposobu ujmowania i analizy tego
zagadnienia. Z goéry mozna przewidzie¢, ze po pierwsze, ,obiektem” ba-
dan bedg dobrani w sposéb reprezentatywny przedstawiciele catego spo-
leczenistwa, a nie wylacznie przedstawiciele zbiorowos$ci os6b uwiktanych
w jakikolwiek wymiar cierpienia. Po drugie, badania nie bedg ukierunko-
wane na gleboka eksploracje¢ problemu, lecz raczej na uzyskanie ogélinej
orientacji na temat pogladow i postaw respondentéw wobec cierpienia.
Po trzecie wreszcie, znana badaczom niechec¢ respondentéw do ujawnia-
nia przyczyn i réznych przejawéw wilasnych cierpien? bedzie prowadzié¢
do takiego ukierunkowania sondazy, aby badanych pyta¢ raczej o ich po-
glady na temat przejawow cierpienia innych ludzi, tudziez stosunku do
cierpienia tych innych, niz zadawa¢ im bezposrednie pytania dotyczace
ich wlasnego cierpienia. Nie oznacza to oczywiscie, Ze ta ostatnia katego-
ria pytan jest w badaniach opinii spolecznej w ogéle nieobecna, ale poja-
wia si¢ zdecydowanie rzadziej w poréwnaniu z wymieniona wczeénie;j.

Baze empiryczng dla mojej analizy problemu cierpienia stanowig ba-
dania przeprowadzone w ciggu ostatniej dekady, tj. w latach 1996~2006,
przez dwa najbardziej znane w Polsce osrodki badania opinii spolecznej
- Centrum Badania Opinii Spolecznej (CBOS) i O$rodek Badania Opi-
nii Publicznej (OBOP).

Zadne z badan przeprowadzonych przez wymienione o$rodki w ana-
lizowanym okresie nie zawieralo w swoim tytule stowa ,,cierpienie”. Jed-
nak nawet pobiezna analiza zawartosci tresci tych badan prowadzi do
whniosku, ze w wielu z nich problem cierpienia, rozumianego jako stan fi-
zyczny lub psychiczny (duchowy) wywolujacy u przezywajacego go pod-
miotu poczucie dyskomfortu, byl poruszany i to w dos¢ szerokim zakre-
sie. Cho¢ poszczegdlni ludzie roznig sie¢ miedzy sobg w okreslaniu Zrédet
swojego cierpienia, a takze w sposobach jego przezywania’, to ono sa-
mo jest immanentnym skladnikiem ludzkiego losu, a zatem ma charakter
uniwersalny. Mozna tez powiedzie¢, ze istnieja pewne stany ludzkiej kon-
dycji, ktére powszechnie uwaza si¢ przyczyny cierpienia. W wymiarze
psychicznym nalezg do nich np. utrata bliskich oséb, degradacja spotecz-
na, brak poczucia bezpieczenstwa, sprawiedliwosci, sensu zycia, utrata

? Zob. komentarz na ten temat zamieszczony w komunikacie z badann CBOS Postawy wobec 0séb
niepeinosprawnych, oprac. W. Derczyniski, Warszawa, czerwiec 2000, s. 3.

3 Por. np. W. Tatarkiewicz, O szczgsciu, PWN, Warszawa 1962, 5. 144 i n.
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dobrego imienia, pracy czy dobytku. W wymiarze fizycznym przyczy-
na cierpienia sg natomiast sytuacje, ktore wiaza si¢ z zagrozeniem takich
wartodci, jak zycie i zdrowie, a wigc rézne obrazenia ciala, choroby, szcze-
golnie przewlekle czy nieuleczalne, niepelnosprawnos¢. I te whaénie przy-
czyny cierpien odnoszace si¢ do ludzkiego zdrowia, zaréwno fizycznego,
jak i psychicznego, bedg stanowié przedmiot podjetej analizy.

Jak wynika z przeprowadzonych w analizowanym okresie badan opi-
nii spolecznej, zdrowie zajmuje, generalnie biorac, jedna z czotowych po-
zycji w hierarchii warto$ci uznawanych przez Polakéw za komponenty
udanego zycia‘. Jednak jego usytuowanie na skali tych warto$ci wyka-
zuje pewne zréznicowanie ze wzgledu na takie cechy badanych, jak ich
wiek, poziom wyksztalcenia, ple¢, miejsce zamieszkania czy status spo-
teczno-zawodowy. Ranga zdrowia jako wartoéci istotnej w zyciu ro$nie
wraz wiekiem, spada natomiast wraz ze wzrostem poziomu wyksztalce-
nia badanych®. Nieco wieksza wage przywiazuja don kobiety w poréwna-
niu z mezczyznami oraz mieszkancy wsi i matych miast w poréwnaniu
z mieszkancami najwiekszych aglomeracji. Warto$¢ zdrowia jako sktad-
nika o fundamentalnym znaczeniu dla udanego zycia szczegdlnie pod-
kreslaja emeryci, natomiast znacznie rzadziej przedstawiciele innych ka-
tegorii spoleczno-zawodowych, jak uczniowie i studenci oraz prywatni
przedsigbiorcy®.

Skoro zdrowie jest postrzegane jako tak istotna warto$é w zyciu, to
nie zaskakuje fakt, ze wszelkie jego zagrozenia, a szczegdinie takie, ktore
maja charakter przewlekly i/lub powoduja trwate uszczerbki kondyciji fi-
zycznej czy psychicznej albo moga prowadzi¢ do utraty zycia, s3 uwazane
za stany negatywne i zrodla cierpienia.

W analizowanych badaniach opinii spotecznej wysuwajg sie w tym
kontekscie na czolo sondaze dotyczace trzech probleméw: niepetno-
sprawnosci w znaczeniu ogdlnym, choréb psychicznych i chorych psy-
chicznie oraz finalnej fazy doczesnego wymiaru zycia cztowieka, tj. $mier-
ci i umierania, a w jej ramach - kwestii eutanazji.

* Por. Wartosci zyciowe - komunikat z badas CBOS, oprac. M. Wenzel, Warszawa, czerwiec 2004;
Co jest w Zyciu najwazniejsze? - komunikat z badari CBOS, oprac. R. Boguszewski, Warszawa, maj
2006.

* Na przyklad w badaniach CBOS z 2004 r. zdrowie uznalo za warto§¢ najwazniejsza w zyciu 55%
badanych w wieku 18-24 lata i 76% oséb w wieku 65 i wigcej lat) oraz 70% badanych z wyksztalce-
niem podstawowym i 63% ~ z wyksztalceniem wyzszym. Zob. Wartosci zyciowe - komunikat z badar
CBOS, op. cit., 5. 5-6.

¢ Zob. Co jest w Zyciu najwazniejsze ? - komunikat z badas CBOS, op. cit., s. 3inn.



Problem cierpienia w badaniach opinii spolecznej

Zakres tematyczny kolejnych sondazy dotyczgcych postaw Polakow
wobec 0s6b niepetnosprawnych, w tym chorych psychicznie, jest po-
dobny i obejmuje takie zagadnienia, jak: spoleczne okrelenia tej katego-
rii 0s6b, opinie na temat jej statusu spotecznego, szans integracji ze spo-
leczeristwem oraz zakresu pomocy udzielanej tym osobom przez rézne
podmioty spoleczne.

Osoby z widocznymi oznakami niepelnosprawnosci, np. poruszajgce
si¢ na wozku inwalidzkim, niewidome czy uposledzone umystowo, naj-
czesciej okreslane s3 mianem ,,niepetnosprawni’. Prawie potowa Polakéw
(49%) przyznaje, ze takie wilasnie okreslenie im odpowiada, ze widzac
osoby niepelnosprawne, mysli o nich jako o ,ludziach nieszczgsliwych”
(4%) badz okresla stowem ,,biedak, nieborak” (3%). Na uzywanie okre-
Slenia ,niepelnosprawny” czedciej niz inne grupy wskazujg uczniowie
i studenci (70%) oraz nastolatki (69%). Stowo ,inwalida” najczesciej po-
jawia sie¢ w odpowiedziach robotnikéw (20%). Biorac pod uwage ple¢ re-
spondentdw, czesciej uzywaja go mezczyzni (20%) niz kobiety (13%).
Nazywanie osoby niepelnosprawne;j ,,kaleka” dominuje wsréd osob star-
szych: emerytéw (22%), badanych w wieku 60 i wigcej lat (21%) oraz
pigcdziesigciolatkow, a takze rencistow (po 19% w obu grupach). Okre-
Slenie ,,sprawny inacze;j” czgsciej niz innym przychodzi na mysl rolnikom
(18%) oraz osobom z wyksztalceniem $rednim (15%)’.

O ile wyzej wymienione okreslenia oséb niepetnosprawnych mozna
uznac za neutralne lub nawet zabarwione pewng dozg wspolczucia, o tyle
wyrazenia stosowane dla okreslenia oséb chorych psychicznie majg naj-
czesciej charakter negatywnie naznaczajacy.

Wprawdzie z zamieszczonej ponizej tabeli 1 wynika, ze w ostatniej
dekadzie nastgpila pod tym wzgledem pewna poprawa — wzrost bowiem
odsetek os6b wskazujgcych na uzywanie w ich otoczeniu okreslen neu-
tralnych lub pozytywnych, niemniej 60% badanych w 2005 roku do-
rostych Polakow twierdzi, ze w ich otoczeniu, méwigc o osobach cho-
rych psychicznie, stosuje sie przede wszystkim okreslenia pejoratywne.
Prawidtowo$¢ ta zaznacza si¢ szczegélnie wyraznie w $rodowisku ro-
botnikéw - zaréwno niewykwalifikowanych, jak i wykwalifikowanych
(w pierwszym z nich 15% wymienia terminy neutralne, a 70% - pejo-
ratywne, natomiast w drugim - odpowiednio: 24% i 73%). Stosowanie
okreslen neutralnych jest bardziej znamienne dla oséb lepiej wyksztatco-

7 Zob. Spoleczna percepcja niepelnosprawnosci i niepelnosprawnych w Polsce - komunikat z badati
OBOP, Warszawa, sierpien 2002, s. 3.
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nych, zajmujacych wyzsza pozycje zawodows i lepiej sytuowanych mate-
rialnie, a takze mieszkajacych w wigkszych miastach. Pozytywnie wyréz-
niaja si¢ w tym zakresie takze rolnicy, ktorzy stosuja okreslenia neutralne
prawie réwnie czesto, jak przedstawiciele kadry kierowniczej i inteligen-
cji.

Komentujac ujawniony przez badania stan §wiadomosci spolecznej
w tej kwestii, wypada zgodzi¢ sie z opinig wyrazona przez Bogne i Jacka
Wciorkéw - autoréw komunikatu z badart CBOS nt. Polacy wobec choréb
psychicznych i 0séb chorych psychicznie (2005), ktérzy twierdzg, ze ,,r6z-
norodno$¢ i czgstos¢ wystepowania okreslent pejoratywnych, odlegtych od
rzeczywistych trudnosci oséb chorych psychicznie lub sprzecznych z nimi,
czesto funkcjonujacych wyltacznie w roli degradujacego epitetu, $wiadczy
nie tylko o ignorangji i niechetnym stosunku do takich oséb, lecz réwniez
o stabym zakorzenieniu w potocznym jezyku okreslen rzeczowych i neu-
tralnych. Za szczegélnie szkodliwe nalezy uzna¢ uzywanie w publicznych
i politycznych sporach negatywnych okreslen jako denuncjujacych, depre-
cjonujacych lub dyskwalifikujacych sprawy, osoby czy poglady (,,schizofre-
niczna ustawa’, ,,psychole od ojca R} ,, X to istny dom wariatéw”).

Tabela 1. Okreslenia oséb psychicznie chorych uzywane przez wspét-
czesnych Polakéw

TYP OKRESLENIA 1996 | 1999 | 2005

Pejoratywne podkreslajace odmienno$¢ poprzez
réznorodne epitety: np. down, mongol, wariat,

$wir, czubek, oblgkany, pomylony, zbzikowany,

bzik, furiat, paranoik, stukniety, walniety, odbito
mu, ma nierdwno pod sufitem, brak mu (jednej lub
piatej) klepki, dekiel, szajbus, ma fiola, ma ptoka,
werbiel, palant, gacek, korki, przypat, ulomek,
kukuta, motyl, hublej, smok, zboczeniec, coé z nim
»hie tak’, koliber, crazy, fi$, §ruby, wesolek, rysa,
mysiginiec, szpliny, sfizo, pojeb, majaki, ma hejkum-
pejkum; albo poprzez negatywnie oceniane cechy
zachowania lub reagowania: niebezpieczny dla
otoczenia, nieprzewidywalny, nieodpowiedzialny,
nawiedzony, nie kontroluje si¢, niemajgcy kontroli
nad cialem i umystem, nie wie, co robi. 50% | 42% | 38%




Problem cierpienia w badaniach opinii spotecznej

Pejoratywne podkreslajace nizszo$¢ intelektualng
- odwolujace si¢ do normy zdrowia psychicznego
i rozwoju lub do staboéci intelektu, np.
nienormalny, umystowo niedorozwiniety, glupi,
glupol, glupowaty, przygtup, niemadry, gamon,
nierozgarniety, ciemniak, duren, idiota, kretyn,
imbecyl, debil, jotop, matol, cymbal, pétmazg.

29%

26%

20%

Nawigzujace og6lnie do sfery psychiki: psychiczny,
psychik, psychol, psychopata, psycho, umystowy.

7%

9%

18%

Neutralne lub pozytywne podkreslajace chorobe,
brak odpornosci lub réwnowagi psychicznej albo
inwalidztwo, kalectwo, niesprawno$¢, np. chory,
chory psychicznie, chory umystowo, chory inaczej,
pacjent, depresyjny, schizofrenik, znerwicowany,
zalamany, nieodporny, niezréwnowazony, nerwus,
ma uszczerbek na zdrowiu, kaleka, niepelnosprawny,
inwalida, utomny, niesprawny umystowo,
uposledzony intelektualnie.

19%

23%

30%

Podkreslajace zrozumienie, wspolczucie

lub inne, np. nieszczgsliwa osoba, cierpigey,
wymaga pomocy, nalezy mu si¢ wspdlczucie,
pokrzywdzony przez los, biedak, czlowiek

z problemem, pozbawiony pomocy, powinien si¢
leczy¢, zyje w swoim §wiecie, zagubiony

w $wiecie, nie kojarzy wszystkiego, ma stany
lekowe, nieprzystosowany do zycia, nie mowi tak,
jak trzeba, osoba unikajaca ludzi, inaczej mysli

i postepuje, troche inny czlowiek.

8%

8%

6%

Wypowiedzi dotyczace reakcji otoczenia: reakcje
neutralne lub pozytywne, np. nie jest poruszany

taki temat, nie okresla si¢ inaczej, nie styszatam nic
zlego, wyrazamy si¢ pozytywnie, ze zrozumieniem,
ze wspolczuciem, z ubolewaniem, wyraza lito$¢;
reakcje negatywne lub lekcewazace, np. nieladnie,
szyderczo, pogardliwie, nieprzychylnie, bardzo Zle,
glupie wypowiedzi uSmieszki, reakcje rdzne, np. jedni
ze wspolczuciem, inni szyderczo.

3%

3%

1%

Procenty nie sumuja si¢ do 100, poniewaz respondenci mogli wymieni¢ wigcej niz jedno okreslenie.
Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Polacy wobec chordb psychicznych i 0séb chorych psychicz-

nie - komunikat z badart CBOS, Warszawa, lipiec 2005, s. 11.

Uwaga: W tabeli zestawiono wyniki z badan przeprowadzonych przez CBOS w lipcu 1996 r., grudniu

1999 r. oraz czerwcu 2005 r.
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Kojarzenie choroby psychicznej ze sprawami potepianymi wzmacnia
i tak silny efekt napietnowania cierpient zwigzanych z ta choroba. Od ta-
kiego sposobu wyrazania swych opinii w zyciu publicznym nie stronig
nawet osoby, ktérych wyksztalcenie lub pozycja spoteczna oddziatujg
opiniotwdrczo i od ktdrych mozna by oczekiwa¢ nie tylko taktu i kultury,
lecz chocby tzw. poprawnosci politycznej™.

Wystepujaca na szerokg skale werbalna stygmatyzacja os6b psychicz-
nie chorych przeklada si¢ na ujawniane wobec nich postawy spoleczne-
go zdystansowania. Osoby takie sa najczeéciej odrzucane jako poten-
cjalni realizatorzy takich rol spolecznych, ktérych pelnienie jest wazne
z punktu widzenia potrzeb zyciowych ,przecietnego” czlonka kazdej
ludzkiej zbiorowosci. Chodzi przede wszystkim o role zwiazane z odpo-
wiedzialno$cig za los dzieci respondentéw (np. opiekunka lub nauczyciel-
ka dziecka, synowa lub zi¢c¢), ich samych (np. przetozony w pracy, lekarz
prowadzgcy) oraz los spolecznoéci lokalnej, w ktérej pedza swe zycie (np.
burmistrz/wéjt w gminie, proboszcz miejscowej parafii)®. Natomiast wy-
pelnianie przez osoby, ktére leczyly sie psychiatrycznie, innych rél, bar-
dziej ,neutralnych” z punktu widzenia ocen respondentdw, jest w znacz-
nie wiekszym stopniu aprobowane.

Przejawianiu dystansu wobec 0séb psychicznie chorych sprzyjaja nie-
ktére z funkcjonujgcych w spotecznej $wiadomosci stereotypéw na te-
mat choréb psychicznych, przede wszystkim przekonanie o ich nieule-
czalno$ci oraz ,wstydliwym” charakterze. By¢ moze wlasnie ze wzgledu
na te gleboko zakorzenione stereotypowe wyobrazenia chorzy psychicz-
nie sg traktowani z tak wielka rezerwa, a obawa, Zeby samemu nie popas¢
w chorobg psychiczng, stanowi Zrédlo niepokoju dla blisko 1/3 bada-
nych, tym bardziej ze w ich ocenie warunki zycia we wspolczesnej Polsce
(przede wszystkim brak pracy oraz kryzys rodziny) nie sprzyjajg utrzy-
maniu dobrej kondycji psychicznej'®. Warto doda¢, ze choroby psychicz-
ne od wielu lat niezmiennie lokujg sie¢ w badaniach sondazowych miedzy
chorobami wywotlujagcymi niepokdj ze wzgledu na bezposrednie zagroze-
nie zycia (jak choroby nowotworowe i uktadu krazenia oraz AIDS) a cho-

8 Por. Polacy wobec chordb psychicznych i 0s6b chorych psychicznie - komunikat z badast CBOS, oprac.
B. Wcidrka, J. Wcidérka, Warszawa, lipiec 2005, s. 13.

* Poziom odrzucen w odniesieniu do kazdej z ww. ré] przekracza 50% i jest najwyiszy w odniesie-
niu do roli opiekunki do dziecka (85% odrzucen). Por. Polacy wobec choréb psychicznych..., op. cit.,
s. 14,

1 Por. Czy Polacy niepokojg si¢ o swoje zdrowie psychiczne? - komunikat z badasi CBOS, oprac.
B. Wcidrka, ]. Wcidrka, Warszawa, lipiec 2005, s. 2 i n.
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robami stanowigcymi przyczyne ostracyzmu spolecznego (jak narkoma-
nia, alkoholizm, gruzlica i choroby weneryczne)*'.

Osoby niepelnosprawne, niezaleznie od przyczyny niepetnosprawno-
$ci, s3 traktowane jako obywatele ,,drugiej kategorii” i w pewnym stopniu
dyskryminowane. Blisko 2/3 Polakéw badanych przez OBOP (63%) jest
przekonanych, ze osoby niepelnosprawne moga czu¢ si¢ w naszym kraju
ludZmi gorszej kategorii. Czestotliwo$¢ wyrazania takiej opinii koreluje
pozytywnie z wysokim poziomem wyksztatcenia (83%), przynaleznoscia
do grup o wysokim statusie spoteczno-zawodowym (kadra kierowni-
cza i specjaliSci ~ 81%) oraz zamieszkiwaniem w najwiekszych miastach
(80%). Przejawem swoistej dyskryminacji oséb niepelnosprawnych jest
z jednej strony niewielka troska panstwa o ich potrzeby wobec nich,
z drugiej za$ strony nacechowana niechecig i nietolerancyjna postawa
wobec nich niemalej czesci polskiego spoleczenstwa. Zdaniem wigkszo-
$ci badanych (79%), osoby niepelnosprawne posiadajg za mato naleznych
im przywilejow, a ich sytuacja jest w naszym kraju gorsza niz w innych
krajach o podobnym poziomie zycia (60%). Ponad 1/3 badanych (38%)
uwaza takze, Ze w réznych sytuacjach spolecznych i miejscach (przede
wszystkim o charakterze publicznym)'? mozna sie spotkac u nas z przeja-
wami niecheci wobec 0séb niepelnosprawnych®.

Podobne opinie wyrazajg takze ankietowani przez CBOS, pytani
o stosunek Polakow do oséb psychicznie chorych. Twierdzg oni, ze cho-
rzy psychicznie s3 w naszym kraju gorzej traktowani niz inni obywa-
tele, przede wszystkim w zakresie prawa do pracy (83% wskazan), po-
szanowania godnosci osobistej (67%), ochrony majatku (61%) oraz
sprawiedliwego sadu, spotykajg si¢ z reakcjami zdecydowanie negatyw-
nymi, nacechowanymi odraza, pogarda czy zto$cig (12% wskazan), ale
z odpowiedzi badanych wynika, ze w minimalnym stopniu mozna od-
nalez¢ w tych kontaktach cechy szacunku (8%). Najcze$ciej dominujg
w nich takie reakcje, jak wspdtczucie (57%), zaklopotanie (52%), bez-

" Chodzi tu o nastgpujace badania: Choroby psychiczne - spoleczny stereotyp i dystans — komunikat
z badast CBOS, oprac. B. Wcidrka, J. Wcidrka, Warszawa, styczen 2000 oraz Polacy o schizofrenii
i chorych na schizofrenig - komunikat z badasi CBOS, oprac. B. Wcidrka, J. Wcidrka, Warszawa 2002.

12 Warto podkresli¢, ze miejsca publiczne, takie jak urzedy, placéwki stuzby zdrowia, $rodki komu-
nikacji i ulice zostaly wskazane jako najmniej ,,przyjazne” dla oséb starszych (kidre przeciez cze-
sto s3 niepetnosprawne) w badaniach CBOS Polacy wobec ludzi starych i wlasnej staroéci, oprac.
B. Wciorka, Warszawa, listopad 2000, s. 15.

U Por. Spoleczna percepcja niepetnosprawnosci i niepetnosprawnych w Polsce - komunikat z badar
OBOP, op. cit.,s. 9.
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radno$¢ (38%), strach (37%) i lito$¢ (34%). Dominacja takich wtasnie
reakcji ,sygnalizuje, jak si¢ wydaje, stan spolecznej niewiedzy i nie-
przygotowania do radzenia sobie w sytuacji zetknigcia sie z osobg cho-
rg psychicznie™.

Na tle dotychczas przytoczonych, nienapawajacych optymizmem opi-
nii Polakéw o sytuacji spotecznej oséb niepetnosprawnych w naszym
kraju, pozytywnie wyréziniaja sie te, ktére dotycza zasadnosci kontynuo-
wania i poglebiania procesu wigczania tych os6b w normalne zycie spo-
teczne. Wigkszo$¢ cztonkéw naszego spoleczenstwa jest zdania, ze je-
8li tylko stan zdrowia na to pozwala, osoby niepelnosprawne powinny
podejmowac prace'® nawet wowczas, jedli maja wystarczajace $rodki na
utrzymanie z tytulu otrzymywanych $wiadczen rentowych. Miejscem ich
pracy, w opinii wigkszosci, winny by¢ nie specjalnie dla nich zorganizo-
wane zaklady pracy chronionej, lecz normalne zaklady pracy, w ktérych
bylyby przystosowane do ich potrzeb stanowiska pracy.

Osoby niepelnosprawne powinny takze podejmowac nauke i ksztatce-
nie (69%) oraz bra¢ udzial w publicznych formach wypoczynku i rozryw-
ki (66%). Zaledwie 4% badanych nie odnosi sie pozytywnie do perspek-
tywy wiaczania os6b niepelnosprawnych w nurt zycia spolecznego, czego
wyrazem jest opinia, Ze powinny one pedzi¢ swe zycie przede wszystkim
w domu, w gronie rodziny'®.

Chociaz zdecydowana wiekszo$¢ badanych opowiada sie za integra-
cja 0s6b niepetnosprawnych ze §wiatem zewnetrznym, pozarodzinnym,
to réwnocze$nie 93% uwaza, ze to wlasnie rodzina stanowi podstawo-
we $rodowisko wsparcia dla osoby niepetnosprawne;j i jest zobowiaza-
na do opiekowania si¢ nia i udzielania jej pomocy w codziennych spra-
wach. Wéréd innych podmiotéw zobowigzanych do pomocy osobom
niepetnosprawnym najcz¢sciej wymieniani s3 pracownicy stuzby zdro-
wia (74%) i pomocy spotecznej (71). Co czwarty badany wymienia w tym
kontekscie przyjaciot i znajomych. Osobistg gotowo$¢ niesienia pomocy
osobom niepelnosprawnym mieszkajacym w sasiedztwie deklaruje 69%

! Por. Polacy wobec chordb psychicznych i os6b chorych psychicznie - komunikat z badati CBOS, oprac.
B.Wcidrka, J. Wciorka, Warszawa, lipiec 2005, s. 9.

'* Opini¢ taka wyrazitlo 80% respondentéw badanych przez OBOP i 72% ankietowanych przez
CBOS. Por. Spoleczna percepcja niepetnosprawnosci i niepelnosprawnych w Polsce — komunikat z ba-
dart OBOP, op. cit., s. 7; Polacy wobec oséb niepetnosprawnych - komunikat z badari CBOS, oprac.
W. Derczyniski, Warszawa, czerwiec 2000, s. 9.

'¢ Por. Spoteczna percepcja niepetnosprawnosci i niepetnosprawnych w Polsce - komunikat z badar
OBOP, op. cit.,s. 7.
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badanych. Czgsciej gotowos$¢ takg wyrazajg kobiety, osoby religijne i naj-
mlodsze (w wieku 18-24 lata).

Gotowos¢ niesienia pomocy jest zalezna od rodzaju niepelnospraw-
nosci potencjalnego podopiecznego - najczesciej deklarowana jest goto-
wos¢ pomagania osobie cierpiacej z powodu schorzen kardiologicznych,
osobie z widocznymi znieksztalceniami ciala oraz niewidomej, na dru-
giej pozycji - osobie niesprawnej motorycznie, a w ostatniej kolejnosci
- osobie psychicznie chorej lub uposledzonej umystowo!’. Przedstawio-
ne wyniki badan pozwalaja wyrobi¢ sobie pewien poglad na to, ,jakie ka-
tegorie 0sob nie w petni sprawnych mogtyby liczy¢ na srodowiskowe, lo-
kalne inicjatywy i dzialania spontaniczne, gdy chodzi o pomoc dla nich,
a w jakich okolicznosciach potrzebne jest dzialanie wyspecjalizowanych
organizacji i instytucji”*s.

Zasygnalizowane w dotychczasowych rozwazaniach rézne aspekty sy-
tuacji spolecznej oséb niepetnosprawnych zdaja si¢ wskazywaé w sposéb
posredni, iz ich Zycie nie jest wolne od cierpienia i tak tez jest postrzega-
ne przez ludzi zdrowych. Jednak cierpienia bedace na co dzien udzialem
ludzi niepelnosprawnych, ktérzy nie znajdujg si¢ w sytuacji bezposred-
niego zagrozenia zycia, unieruchomienia i calkowitej zaleznosci od oséb
trzecich, sa postrzegane jako mniej dotkliwe od cierpieni 0séb znajduja-
cych si¢ w sytuacji posiadajgcej wszystkie te znamiona, okreslanej zazwy-
czaj jako sytuacja terminalna.

Od kilku lat toczy si¢ w naszych kraju, w réznych gremiach, dyskusja
na temat stosunku do cierpien oséb terminalnie chorych. Zarysowuja
si¢ w niej dwa zasadnicze stanowiska. Zwolennicy pierwszego z nich s3
zdania, Ze cierpienia tych oséb mozna i nalezy minimalizowa¢, rozwi-
jajac rozne dzialania z zakresu opieki paliatywnej. Reprezentanci dru-
giej opcji uwazajg, ze rozwigzaniem moglaby by¢ legalizacja eutanazji.
I wlaénie badanie stosunku Polakéw do eutanazji bylo przedmiotem
kilku sondazy przeprowadzanych w okresie objetym przedstawiang
w tym opracowaniu analiza®.

Y7 Por. Polacy wobec os6b niepetnosprawnych - komunikat z badasi CBOS, oprac. W. Derczynski, War-
szawa, czerwiec 2000,s. 12in.

8 Ibidem, s. 15.

1% Por. Postawy wobec eutanazji - komunikat z badari CBOS, oprac. W. Derczynski, Warszawa, sier-
pien 1999; Opinie o eutanazji - komunikat z badan CBOS, oprac. W. Derczyniski, Warszawa, kwiecien
2001; Opinie o legalizacji eutanazji — komunikat z badat CBOS, oprac. W. Derczynski, Warszawa,
listopad 2001; Poparcie dia eutanazji a przyzwolenie na okreslone dziatania w tym zakresie, oprac.
R. Boguszewski, Warszawa, czerwiec 2005.
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Poniewaz w odczuciu cztonkéw naszego spoleczenistwa termin ,.euta-
nazja’ ma charakter pejoratywny i zawiera negatywng konotacje, dlate-
go tez pytanie o nig wprost - bez wyjasnienia sposobu rozumienia same-
go pojecia — skutkowalo nizszym poparciem w poréwnaniu z sytuacjg,
gdy pytano o stosunek do konkretnych, opisowo przedstawionych, dzia-
tan eutanatycznych?.

Jak wynika z kolejnych sondazy, poparcie dla legalizacji eutanazji (gdy
pyta si¢ o nig w sposéb posredni) utrzymuje si¢ na stabilnym poziomie
i oscyluje wokat 50%, natomiast sprzeciw wobec takiego rozwigzania jest
wyrazany przez ponad 1/3 respondentéw. Kilkanascie procent ankieto-
wanych nie ma wyrobionego pogladu na ten temat. Zwolennicy legaliza-
cji eutanazji to czedciej mezczyzni niz kobiety, w gléwnej mierze ludzie
mtodzi (do 24 roku zycia), mieszkancy najwiekszych miast, osoby o zni-
komym lub niskim stopniu zaangazowania religijnego oraz tacy, ktérzy
deklarujg lewicowe i centrowe poglady polityczne, zas jej przeciwnicy -
to przede wszystkim rolnicy, osoby z wyzszym wyksztalceniem, ludzie re-
ligijnie zaangazowani i reprezentujacy prawicowe poglady polityczne.

Poziom poparcia dla eutanazji w pewnym stopniu zalezy od sytuacji,
w ktérej ma by¢ ona zastosowana i podmiotu, ktérego ma dotyczy¢. Je-
§li podmiotem tym jest osoba dorosta, od wielu lat nieprzytomna, sztucz-
nie podtrzymywana przy zyciu i nierokujgca poprawy zdrowia, a prosbe
o eutanazje sktada jej rodzina, albo gdy sam nieuleczalnie chory i bardzo
cierpigcy czlowiek §wiadomie prosi o podanie silnej dawki lekéw przy-
spieszajacych $mier¢ — wéwczas poparcie dla eutanazji jest wyzsze (55%
wskazan) niz w przypadku, gdy okolicznosci jej dokonania sg scharakte-
ryzowane w sposob ogdlnikowy (48% wskazan).

Jeszcze wyiszy poziom poparcia dla eutanazji wystepuje w przypadku,
gdy poddane jej maja by¢ dzieci z nieuleczalnymi wadami - w prenatal-
nej fazie zycia, w okresie noworodkowym i niemowlecym. Przyzwolenie
dla dzialan przyspieszajacych $mier¢ jest tym wieksze, im nizsze jest sta-
dium rozwojowe dziecka i w odniesieniu do dzieci jeszcze nie narodzo-
nych, lecz obarczonych nieuleczalnymi wadami, jest wyrazane az przez
63% badanych, natomiast w odniesieniu do noworodkéw z ciezkimi

* Przykladowo: gdy w badaniu z 2005 roku zadano respondentom pytanie: ,,Czy ogélnie rzecz bio-
rac, popiera czy tez nie popiera Pan (Pani) zjawiska eutanazji?”, odsetek akceptujgcych wynidst 35%,
lecz gdy w tym samym badaniu zadano pytanie: ,,Czy w przypadku nieuleczalnie chorego, ktorego
cierpieniom nie mozna ulzy¢, prawo powinno zezwala¢ na to, aby na prosbe jego i jego rodziny le-
karz mogt skrdci¢ zycie pacjenta za pomocg bezbolesnych srodkéw, czy tez nie powinno? - odsetek
akceptujacych wynidst 48%.
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uszkodzeniami mozgu lub ciala - przez 44% respondentéw. Charaktery-
styka spoleczno-demograficzna zwolennikow i przeciwnikéw przyspie-
szania $mierci dzieci jest zbiezna z przedstawiong w odniesieniu do eu-
tanazji w sensie ogdlnym. Warto jedynie doda¢, ze dodatkowa zmienna,
ktéra w kontekscie analizy eutanazji dzieci zyskuje na znaczeniu, sg do-
chody badanych. Okazuje si¢, Ze osobami najczgsciej aprobujacymi do-
puszczalno$¢ eutanazji dzieci sa respondenci najlepiej zarabiajacy?..

Analiza przytoczonych wynikéw badan o stosunku Polakéw do eu-
tanazji moze rodzic¢ rézine refleksje. Szczegdlnie wazna wydaje mi sie ta,
ktéra dotyczy metodologicznej warstwy zagadnienia. Ot6z okazalo sie,
ze sposob sformulowania pytan o postawy wobec eutanazji nie pozostat
bez wplywu na uzyskane rezultaty badawcze, a §cislej méwiac, na stopien
aprobaty i dezaprobaty dla tego dzialania. Nie jest to wprawdzie konsta-
tacja z socjologicznego punktu widzenia zaskakujaca, ale niepozbawio-
na ewentualnych konsekwencji spolecznych. Moglyby one pojawi¢ sie
w przypadku, gdyby - wychodzac naprzeciw zglaszanym juz niejedno-
krotnie przez rézne gremia postulatom - zdecydowano si¢ w naszym kra-
ju przeprowadzi¢ referendum na temat legalizacji eutanazji. Od tego, jak
sformutowane byloby pytanie, moglby zaleze¢ wynik referendum, a od
tego wyniku - los ludzi nieuleczalnie chorych i to nie tylko tych, ktérzy
o wlasnym losie mogliby §wiadomie zadecydowac.

2! Por. Poparcie dla eutanazji a przyzwolenie na okreslone dzialania w tym zakresie, op. cit., s. 8.
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Doswiadczenia wtasne

w stosowaniu doustnego metadonu
u pacjentow z przewlektym bdélem
w przebiegu zaawansowanej
choroby nowotworowej

Wstep

Skuteczne leczenie bélu nowotworowego lekami opioidowymi po-
lega na osiagnieciu odpowiedniej analgezji bez nadmiernych objawéw
niepozadanych. Rotacja opioidéw jest jedng ze strategii postepowania
w przypadku, gdy réwnowaga ta jest zaburzona - czy to z powodu nasile-
nia niepozadanych dzialan opioidéw, czy tez rozwoju zjawiska tolerancji
[Dobrogowski, Wordliczek, 2004].

Ze wzgledu na dostgpnos¢ réznorodnych form (tabletki o przedtuzo-
nym dzialaniu, roztwér do wstrzykiwan, doustne formy szybkodziatajace
- roztwory, tabletki), jak réwniez z powodu jasnych i prostych regut sto-
sowania, morfina pozostaje sztandarowym lekiem stosowanym w wigk-
szosci osrodkéw medycyny paliatywnej w Polsce.

Z kolei fentanyl dostepny jest w lecznictwie otwartym jedynie w for-
mie transdermalnej (plastry o przedtuzonym uwalnianiu), co ogranicza
nieco jego zastosowanie jako samodzielnego leku z III° drabiny analge-
tycznej.



Doswiadczenia wtasne w stosowaniu doustnego metadonu u pacjentow...

Na naszym rynku lekéw metadon wystepuje jedynie w formie doust-
nego syropu - niestety, w peinej odplatnosci dla pacjenta. Dotychczas
w Polsce zastosowanie metadonu ograniczato si¢ niemal wylacznie do te-
rapii substytucyjnej w przypadku uzaleznienia od morfiny czy heroiny, mi-
mo Ze jego dzialanie analgetyczne od wielu lat bylo dobrze znane. Unikalne
wlasciwosci farmakologiczne s3 — w poréwnaniu z innymi silnymi opioi-
dami - zaréwno wada, jak i zaleta. Od kilkunastu lat na $wiecie (gléwnie
w osrodkach wloskich, Ameryce Pélnocnej, a takze Chinach) prowadzo-
ne s3 badania i obserwagcje kliniczne, ktdre majg ustali¢ miejsce metadonu
w leczeniu przewleklego bolu o charakterze nowotworowym.

Badanie

W grudniu 2004 r. w Krakowskiej Poradni Opieki Paliatywnej rozpo-
czeto stosowanie metadonu jako alternatywnego w stosunku do morfi-
ny leku przeciwbdlowego. Poczatkowo stosowany byt w Oddziale Stacjo-
narnym w przypadku nieskutecznosci morfiny lub fentanylu badz przy
szybko pojawiajacej si¢ tolerancji na morfine. Podjeto takze prébe oce-
ny metadonu wigczanego jako silny opioid, a zarazem lek mogacy popra-
wic kontrole bélu z komponentg neuropatyczng. Wprowadzano metadon
réwniez jako szybko dzialajacy opioid III° drabiny analgetycznej w bolu
przebijajacym.

Metadon byt stosowany réwniez u kilku chorych leczonych w warun-
kach ambulatoryjnych (w ramach opieki hospicjum domowego lub po-
radni medycyny paliatywnej) - byty to osoby, ktére nie tolerowaly dzia-
tan niepozgdanych morfiny badz fentanylu lub tez nie wyrazaly zgody na
leczenie w warunkach oddziatu, a wymagaly rotacji opioidéw.

Za cel badania przyjeto poprawe kontroli bdlu u chorych, u ktérych
nie byta ona wystarczajgca. Badanie mialo charakter obserwacyjny.

Metody

ROTACJA OPIOIDOW Z MORFINY NA METADON

Do zmiany terapii z morfiny na metadon stosowano model Edmonton
[Brown i wsp., 2004; Bruera, Pereira, Watanabe i wsp., 1996] oraz prze-
licznik dawek jak w tabeli 1 [Bruera, Sweeney 2002]. Model Edmonton
polega na obnizeniu w pierwszym dniu dobowej dawki doustnej morfiny
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o0 1/3. Odstawiong cze$¢ dawki zastepuje sie metadonem w formie doust-
nej podawanej co 8 godzin. Drugiego dnia odstawia sie kolejna 1/3 dawki
morfiny, a dawke metadonu zwigksza si¢ jedynie w sytuacji, gdy pacjent
odczuwa b6l o umiarkowanym lub duzym nasileniu. Trzeciego dnia od-
stawia si¢ ostatnia 1/3 stosowanej morfiny i podaje regularnie metadon
co 8 godzin. Dobowg dawke metadonu mozna zwigksza¢ o 10% celem
opanowania bélu przebijajacego. Innym sposobem jest podawanie ,da-
wek ratujacych” krétko dziatajacej morfiny, jednak nie w przypadku bélu
wczesniej opornego na morfing [Brown i wsp. 2004].

Tabela 1. Przelicznik dawek przy rotacji z morfiny na metadon

Dawka morfiny Stosunek morfiny do metadonu
<100 mg 3:1
101-300 mg 5:1
301-600 mg 10:1
601-800 mg 12:1
801-1000 mg 15:1
>1001 mg 20:1

ROTACJA OPIOIDOW Z PRZEZSKORNEGO FENTANYLU NA ME-
TADON

W przypadku gdy rotacja opioidéw dotyczyta zamiany przezskérnego
fentanylu na metadon, stosowano ,dtugi schemat’, polegajacy na ostroz-
nym i powolnym, zgodnym z interwalami zmiany plastra (co 3 dni) re-
dukowaniu dawki o 25pg/h fentanylu i wlaczaniu metadonu (1-5 mg)
w razie bolu przebijajacego. Zastosowanie takiego sposobu konwersji wy-
nikato z zupelnego braku doniesien w literaturze na temat rotacji z fenta-
nylu TTS na metadon, w momencie rozpoczynania naszych obserwacji.
Obecnie w literaturze pojawiaja si¢ pojedyncze doniesienia, jednak opar-
te na matych liczbowo grupach obserwowanych pacjentow.

METADON JAKO SILNY OPIOID PIERWSZEGO RZUTU

Metadon wlaczano w ramach obserwacji jako silny opioid pierwsze-
go rzutu w przypadku bélu z duza komponentg neuropatyczng. Bruera
i wsp. [Bruera, Sweeney, 2002] wskazywali na szerokie spektrum farma-
kologicznych mozliwosci metadonu (m.in. antagonizm wobec receptora
NMDA), ktére taki wybodr uzasadniaja.



Doswiadczenia wltasne w stosowaniu doustnego metadonu u pacjentow...

Metadon zastosowano w pierwszym rzucie réwniez u jednej pacjent-
ki z silnym bélem szyi w przebiegu rozsianego raka tarczycy. Pacjent-
ka leczona byla tramadolem w dawkach dochodzacych nawet do 800 mg
na dobe. Chora ta wczesniej, po prébach przejscia na III° drabiny anal-
getycznej WHO (najpierw na fentanyl TTS, a nastepnie doustng morfi-
n¢) uskarzala si¢ na wymioty, w ktérych nie przynosily ulgi zadne z le-
kéw przeciwwymiotnych.

METADON W BOLU PRZEBIJAJACYM

W bolu przebijajagcym metadon stosowano w ilosci odpowiadajacej
10-20% ekwianalgetycznej catkowitej dawki dobowej podstawowego
opioidu. 10 mg metadonu odpowiadajg dawki: 100 mg doustnej morfiny,
50 mg morfiny podawanej parenteralnie, 1 mg fentanylu (~ 42 pg/h), ok.
1 mg buprenorfiny i 500 mg tramadolu.

PACJENCI (tabela 2)

W okresie od grudnia 2004 do grudnia 2006 (na Oddziale Stacjonar-
nym do maja 2006) obserwowano 31 pacjentéw (13 mezczyzn, 18 ko-
biet), u ktérych wiaczono do leczenia b6lu nowotworowego metadon. 26
pacjentéw leczono w warunkach oddziatu, 6 — w warunkach domowych
(u 1 osoby metadon wlgczono w oddziale, péiniej terapi¢ kontynuowa-
no w domu).

Wiek pacjentéw miescil si¢ w granicach od 46 do 82 lat ($rednio
67,5).

W momencie wiaczania metadonu stan ogdlny chorych zawierat sie
w przedziale pomigdzy 30 a 80% wedlug skali Karnowskiego - byli to
wigc pacjenci zaréwno w dobrym, jak i miernym stanie zdrowia.

Tabela 2. Pacjenci pod wzgledem czynnikéw demograficznych

Liczba pacjentow | 31 (26 hospitalizowanych, 6 ambulatoryjnych)

Ple¢ (mezczyini/ 13/18 (42%/58%)

kobiety)

Wiek (lata) 46+82 ($rednia 67,5 roku, mediana 71 lat)
Stan ogdlny

W momencie 30+80% ($rednio 55,5%, mediana 60%)

wlgczenia (KS)
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Wyniki

W przeprowadzonym badaniu obserwacyjnym u 12 chorych doko-
nano rotacji opioidéw (4 z fentanylu, 8 z morfiny) ze wzgledu na niewy-
starczajaca kontrole dolegliwoéci bolowych pomimo zwigkszania dawek
silnych opioidéw lub tez dzialania niepozadane stosowanych lekéw z I11
stopnia drabiny analgetycznej WHO. U 8 pacjentéw z bolem nowotworo-
wym zastosowano metadon jako silny opioid pierwszego rzutu ze wzgle-
du na duza komponente neuropatyczng bélu lub z powodu nietolerancji
silnych opioidéw w wywiadzie. U 14 chorych stosowano metadon jako
szybko dzialajacy opioid w bélu przebijajacym. Czas obserwacji pacjen-
tow zawart si¢ w przedziale 2-350 dni ($rednia 51 dni, mediana 29 dni).
Maksymalna dawka dobowa, jaka zastosowano u pacjenta, to 42 mg me-
tadonu. U 7 pacjentdw (22%) zrezygnowano z kontynuacji leczenia me-
tadonem (w réznym czasie od rozpoczecia terapii):
¢ z powodu zbyt duzych kosztéw leczenia w warunkach domowych

(3 chorych),
¢ z powodu niepelnej kontroli bélu (3 chorych),
e z powodu utraty mozliwosci przyjmowania lekéw doustnych (1 chory).

Natezenie bolu w skali VAS wynosilo na poczatku badania 5-10 punk-
téw ($rednio 6,8 pkt, mediana 7 pkt). U wszystkich chorych, u ktérych
wigczono do leczenia metadon, uzyskano zmniejszenie dolegliwos$ci bé-
lowych (redukcja o co najmniej 2 pkt w skali VAS), jednakze 4 chorych
(12,9%) nadal uznawato, ze kontrola bolu jest niewystarczajgca. Srednie
nat¢zenie bélu wedlug skali VAS w trakcie leczenia (tj. po zaordynowa-
niu metadonu) wynosilo od 1,5 do 5 pkt.

Profil dziatan niepozadanych, jakie zaobserwowano w trakcie leczenia
metadonem, byl podobny do tego, jaki spotyka si¢ podczas leczenia bélu
innymi silnymi opioidami (zob. tabela 3). Najczestszymi dziataniami nie-
pozadanymi byly sucho$¢ §luzéwek oraz zaparcie stolca, jednak u czesci
chorych obserwowane one byly juz przed wiaczeniem metadonu. U 2 pa-
cjentéw po rotacji opioidow (1 z MEF, 1 z fentanylu) zaobserwowano usta-
pienie nudnosci i wymiotdéw.




Doswiadczenia wtasne w stosowaniu doustnego metadonu u pacjentéw...

Tabela 3. Profil dziatan niepozgdanych w trakcie terapii metadonem

Dzialania niepozadane Liczba pacjentow %
nudnodci i wymioty 2 6%
zaparcie 15(Y) 48%
potliwosé 5 16%
splatanie 2(! 6%
sucho$¢ sluzéwek 16 (1) 51%
senno$¢ 5 16%

! — przed rozpoczeciem leczenia u 9 chorych;
P! b4

!t - przed rozpoczeciem leczenia u 1 chorego;

! - przed rozpoczgciem leczenia u 6 chorych.

Whnioski

Metadon jest uzyteczny jako alternatywny silny lek III° drabiny anal-
getycznej WHO, szczegdlnie w przypadkach, gdzie konieczna jest rotacja
opioidow (w toksycznosci wywolanej przez opioidy, szybkim narastaniu
tolerancji na opioidy).

Mozina rozwazal zastosowanie metadonu jako opioidu pierwszego
rzutu w leczeniu bélu neuropatycznego. Jest to lek dobrze tolerowany
przez chorych, a skuteczno$¢ terapii, jak tez profil dzialan niepozadanych
metadonu sg poréwnywalne z innymi silnymi opioidami. Metadon jest
lekiem ekonomicznym w warunkach Oddziatu, ale ze wzgledu na brak
refundacji w bolu nowotworowym wcigz stosunkowo kosztownym w wa-
runkach domowych.
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Umyst i ruch w leczeniu bélu

Jezeli nie mozesz z jakiegos powodu chodzié, to nie lez, tylko, chociaz czolgaj sie.
(Tombak, 1998)

Zakazdym razem, gdy ide do Poradni Leczenia BSlu przyjmowad pa-
cjentdw, zastanawiam sig, co mnie dzisiaj spotka. W miare uptywu mojej
praktyki medycznej coraz trudniej znosze ludzki bél. Zastanawiam sie,
czego on dotyczy: czy to bdl ciala, duszy, a moze sumienia?

Wedlug definicji ,,Bl jest doznaniem czuciowym, zwigzanym zaréw-
no z dzialaniem uszkadzajacego bodzca (lub tez bodzca, ktérego dziata-
nie zagraza wystgpieniem takiego uszkodzenia), jak i spostrzezeniem po-
wstajagcym na podstawie psychicznej interpretacji zachodzacych zjawisk,
zmodyfikowanym przez wczesniejsze doswiadczenia i psychosomatyczne
uwarunkowania” (Medycyna bélu, 2004).

Ale kiedy sltysze odpowiedz chorego na zadane stereotypowe pytanie:
co Panig/Pana boli?, czestokro¢ wprawia mnie ona w zdumienie.

»Boli mnie wszystko, caly kregostup, oba barki, dlonie, stopy, nie mo-
ge siedziec, nie moge spaé, a uda mam tak ciezkie, ze nie moglam wejéé
po schodach, Pani jest moja ostatnia deska ratunku”. A wiec kim jestem
w poradni bélu? Lekarzem? Terapeuta duszy? A moze cudotwdrca?

Bol symbolizuje wing. Wina oczekuje ukarania, a kara powoduje bdl.
Chroniczny bél wynika z chronicznego poczucia winy. Zrzucamy tez wi-



Umysti ruch w leczeniu bélu

n¢ na innych, poniewaz chcemy unikna¢ odpowiedzialnosci (Hay, 1992a;
Ruskan, 2002 ).

Wina to catkowicie niepotrzebne uczucie. Nie czyni nikogo lepszym
ani nie zmienia sytuacji.

Bole s3 tez wyrazem tesknoty za miloscia, za bezpiecznym oparciem.
Zmiana sposobu myslenia z: ,jestem do niczego’, ,nikt mnie nie lubi”
na: ,kocham i akceptuje siebie”, a takze na ,zastuguje na milos¢” (Hay,
1992b).

Bol glowy pojawia sie wowczas, gdy zmniejszamy swojg wartosé. Ob-
winiamy siebie za cos, co jest niezgodne z tym, co nasza dusza wie o nas.
Badzmy pewni wlasnej wartosci, zdajmy sobie sprawe, ze Zle myslimy,
i wybaczmy sobie (ibidem).

Plecy s3 symbolem oparcia i poczucia bezpieczenstwa. Bdl i ich
usztywnienie $wiadczy, ze podswiadomie odczuwamy brak bezpieczeni-
stwa ze strony wspotmalzonka i bliskich osob.

e bol i usztywnienie w gornej czgsci plecow méwi o braku zrownowaze-
nia w sferze emocjonalnej

e dolegliwosci w srodkowej czesci plecow wskazuja na nieudang prze-
szlos¢. Jest to charakterystyczny bél odczuwany jako ,néz w plecach’,

e dolna czes¢ plecow symbolizuje niepokdj o finanse (Hay, 1992a).

Nerwobol wskazuje na trudnosci w porozumiewaniu si¢ z bliskimi
osobami lub z otoczeniem. Bl wskazuje, ze siebie za to winimy.

Béle koniczyn dolnych wskazuja na obawy przed kroczeniem do przo-
du lub nieche¢¢ do zmiany drogi zyciowej. W zmienione zycie mozemy
lekko wbiegac (akceptacja zmian z radoscig) lub pelza¢ w obawie przed
upadkiem. Obawiajgcy si¢ zmian cierpia zawsze z powodu niedyspozycji
nog, jezeli nie chcemy wchodzi¢ w nowy okres zycia, sprawno$¢ nég nie
jest nam potrzebna i zatracamy naturalng zdolnos¢ chodzenia. Mlodziez
wchodzi w zycie dorosle, dorosli w wiek emerytalny (dorastajace dzieci
opuszczaja dom), doroéli bardziej dojrzali wchodza w staro$¢. Z podob-
nego powodu powstaje bél kolan. Usztywnione kolana wyrazajg pyche,
upor, nieche¢ zmian, dominacje¢ wlasnego ,,ego” (ibidem; Alagor, 2003).
Jesli schorzenie lub deformacja dotyka stop, wskazuje to na leki przed
przyszloscia, przed koniecznoscia podejmowania decyzji, starsi ludzie
czgsto powtdczg nogami.

Bol zatok oznacza, ze drazni nas bliska osoba z otoczenia. Jeste$Smy
przyttoczeni jej osobowoscig, mamy wiele pretensji. Problemy z dzigsla-
mi wskazuja na nadwrazliwo$¢ psychiczng, na strach przed brakiem milo-
$ci. Bol gardla $wiadczy, ze nie potrafimy bronic¢ i wyraza¢ swojego zdania
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lub tworzy¢ co$ dla siebie. Powiekszone migdalki i polipy u dzieci oznaj-
miaja, ze dzieci czujg si¢ niechciane i odrzucone. Akceptujmy siebie i swo-
je dzieci, a polipy beda znika¢. Béle wienicowe $wiadcza o przerazeniu
i osamotnieniu. Strach kurczy i zweza naczynia krwiono$ne. Rwa kulszowa
to wyraz obtudy i dwulicowosci, a takze obawa o pieniadze i o przysztos¢
(Hay, 1992a; Alagor, 2003). Czesto wzorzec myslenia wynika z urazéw, ja-
kie tkwig od czaséw dziecinstwa, odpuszczenie win jest koniecznoscia.

Pacjent oczekuje od lekarza w poradni bélu kolejnego nieznanego mu
leku lub zabiegu, ktére na pewno uwolnig go od cierpien.

»Nowoczesna medycyna przyttacza swoim ogromem i wiedza.
W technologie medyczna wlozono mnéstwo wiedzy, pieniedzy i czasu.
Mimo to ludzie choruja, a wiele zasadniczych zagadnien dotyczacych
choroby i zdrowia pozostaje wciaz tajemnica. Jest rzeczg istotna, bySmy
zawsze pamigtali, ze wiedza nasza ma swoje granice” (Simonton, 2005).

Funkcje pétkul mézgu czlowieka sg rézne. Lewa pétkula widzi $wiat
materialny przez zmysly (wzrok, stuch, dotyk, powonienie, smak). Od-
powiada za myslenie logiczne, matematyczne, za zdolno§¢ mowy. Pra-
wa poétkula obejmuje myélenie calosciowe. Reaguje na wyobraznie, sko-
jarzenia, symbole widziane obrazami. Przecietny czlowiek ma bardziej
rozwinigta lewg poétkule skierowana na $wiat materialny. Dzieci i geniu-
sze korzystajg z obu potkul. Na prace prawej pétkuli majg wplyw spokoj-
na muzyka, sztuka, Smiech, rado$¢, mito$¢, wyobrazenia piekna, poezja
(Alagor, 2001).

Otaczajacy nas $wiat jest Zrodlem stresu - zabdjcy czlowieka. Swiat
wewnetrzny sterowany przez umyst jest zrédlem spokoju i ogromnej
mocy. Mozg czlowieka jest biokomputerem. Zaprogramowany kieruje
nie tylko cialem, ale i losem czlowieka. Mozemy kontrolowa¢ umyst, by
uktad odpornosciowy byt zawsze sprawny. Pozwala to zamieni¢ negatyw-
ne emocje na pozytywne, mysli destrukcyjne na konstruktywne. Zmia-
na myslenia i nastawienia umystu wywotuje zmiany fizyczne. Stajemy sie
bardziej twérczy, o zwigkszonej intuicji, bardziej bezpieczni, osiggamy to,
co chcemy, otaczajg nas przyjazni ludzie, fatwo uzyskujemy pieniadze.
Omijajg nas wypadki. Rozpoczyna si¢ proces samoleczenia (Hay, 1992a,
Alagor, 2001).
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Konieczna jest zmiana przekonan, np.:

Wpadam z jednej choroby | Jestem w dobrym zdrowiu,
w druga uwalniam si¢ od przesziosci
Bol glowy mnie nie .| Mam spokojny umyst,
opuszcza wszystko idzie dobrze

Przepelnia mnie energia
i entuzjazm

Y

W ogole nie mam sit

Jestem otwarty na nowe
mozliwosci zarobku

Y

Mam marnie platng prace

Aby znalez¢ si¢ na tej szczg$liwej Sciezce, musimy uwolnié si¢ od prze-
szosci i wybaczy¢ wszystkim, z nami samymi wlacznie (Hay, 1992a).

Starozytny grecki filozof Arystoteles czgsto powtarzal swoim ucz-
niom ,,nic tak nie niszczy organizmu jak dlugotrwata fizyczna bezczyn-
nos$¢” (Tombak, 1998).

~Cwiczenia ciala dla utrzymania zdrowia — na przyklad gry w pitke,
mocowanie sig, gimnastyka, ¢wiczenia oddechowe - s3 w oczach glup-
cdw niepotrzebng zabawg, ale madrzy ludzie uwazajg je za zajecia pozy-
teczne i dobre”. Te slowa zostaly wypowiedziane juz dawno, przez Mojze-
sza Majmonidesa, zydowskiego filozofa, talmudyste i lekarza na dworze
kréla Saladyna, zyjacego w latach 1135-1204.

Bez ruchu nie ma gietkiej sylwetki, bez ruchu nie ma zdrowego kre-
gostupa prawidlowo spetniajgcego swoje funkcje. Kregostup odpowiada
za wszelkie ruchy ciata (Britlan, 2003). Lekarze klinicy$ci zajmujacy sie
przyczynami powstawania boélow kregostupa utozsamiaja to schorzenie
z procesem uszkodzenia krazka miedzykregowego, przez to uszkodzenie
moze przemiesci¢ si¢ jadro miazdzyste, znajdujace sie¢ wewnatrz krazka
(ibidem).
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Na pytanie: ,,Czy Pani/Pan/ uprawia jakid sport, czy cokolwiek ¢wiczy
w domu?”, zwykle stysze odpowiedz ,,Nie, ale jak bytem 4 lata temu w sa-
natorium, to ¢wiczytem, teraz czekam na rehabilitacje - bede chodzit za
3 miesiace, bo tak mnie zapisano” Czyzby ¢wiczyli tylko na pokaz, a mo-
ze za kare? Niektorzy przyznaja si¢ do ¢wiczen tylko w szkole.

Sztywny chéd, niemoznos¢ utrzymania réwnowagi na jednej nodze,
wykrzywienie polowy twarzy, problemy z domykaniem jednej z powiek
to objawy stwardnienia i zmeczenia pierwszego kregu ledzwiowego od-
powiedzialnego za ruchy naszego ciala w kierunku géra - dét. Zwyrod-
nienie drugiego kregu ledZzwiowego powoduje upadanie na bok, inaczej
kulenie, bo kreg ten jest odpowiedzialny za ruchy ciala w prawo - le-
wo. Zwyrodnienie trzeciego kregu ledzwiowego to problemy z potencja
(u mezczyzn) oraz z wyprdznianiem sie. Czwarty kreg odpowiada za ru-
chy podczas siadania. ,Napiecie” tego kregu moze by¢ przyczyna ozieb-
toéci plciowej i choréb macicy. Piaty kreg realizuje ruchy do przodu - do
tytu, czyli ruchy w trakcie aktu plciowego, a takze przy chodzeniu, pracy.
Ten kreg odpowiada za funkcje oddechowe i stan skory. Dopoki ruchy
kregostupa wykonywane s3 z fatwoscia, organizm jest w porzadku, ale je-
§li cho¢ jeden z nich jest utrudniony, pojawiajg si¢ wygiecia i skrzywie-
nia. Nerwy rdzeniowe moga ulega¢ uci$nigciu, co ma wplyw na stan na-
rzadéw wewnetrznych (Tombak, 1998).

Niektore schorzenia kregostupa musza by¢ leczone operacyjnie, ale
w wigkszo$ci przypadkéw uprawianie sportu, ¢wiczenia ruchowe, rehabi-
litacja oraz akupresura (takze stép) zapobiegaja i uwalniaja od tych przy-
krosci. Ruch usprawnia grupy mieéni.

Specjalne szkoly ¢wiczen powstaly juz w $wiecie w XIX wieku - pierw-
sza we Francji. Wytworzony przez ¢wiczenia ,gorset mieéniowy” chro-
ni nasz kregostup przed mechanicznymi obcigzeniami dzialajgcymi na
krazki migdzykregowe, musi on by¢ wlasny, a nie ortopedyczny.

Nie powinno si¢ wykonywa¢ ¢wiczent polegajacych na sktonach do
przodu z dotykiem palcami rgk do podlogi lub z dotykiem palcami rak
do palcéw stép w pozycji siedzacej, nie wolno wykonywac ,wahadel”
z partnerem na plecach. Wykonywanie tego typu ¢wiczent moze szybko

doprowadzic do wystgpienia bolow kregosfupa (Britlan, 2003).
Z Zachodu przyszta do nas moda na jogging. Kilku entuzjastéw po-
stanowito wéwczas rozruszac , leniwych telewidzéw” i zacheci¢ do biega-

nia - truchtania. Jogging w Polsce nie przyjat sie.
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W latach osiemdziesigtych w $wiecie, w Polsce - w dziewigédziesig-
tych szczyt powodzenia osiggnal aerobik. Swiat fitnessu celebrowal mu-
zyke i ¢wiczenia wykonywane w szalonym rytmie. Moda na ten rodzaj
ruchu juz mineta.

Dzisiaj bardziej niz kiedykolwiek ludzie stykaja si¢ ze stresem i napie-
ciami, ktérych nie s3 w stanie kontrolowa¢. W powszechnym uzyciu sa
srodki nasenne, uspokajajace, alkohol i narkotyki. Dobrymi ¢wiczenia-
mi s3 postawy jogi. Ogromng zaleta jogi jest mozliwo$¢ uprawiania jej
w kazdym wieku i w kazdym stanie, nawet tylko siedzac na krzegle. Nie
wymaga nakladéw finansowych. W Polsce ¢wiczy sie gléwnie hatha jo-
ge, czyli joge dla zdrowia, nie ma to zwigzku z religiami Wschodu. Cia-
lo ludzkie mozna poréwna¢ do samochodu. Samochdd zaréwno nowy,
jak i stary wymaga smarowania, chlodzenia silnika, pradu elektrycznego
z akumulatora, paliwa i rozsadnego kierowcy.

W jodze asany, czyli postawy, s tym, czym smarowanie, utrzymuja
migsnie i stawy w dobrej kondycji, chlodzenie to mozliwos¢ relaksu, ¢wi-
czenia oddechowe powoduja wzrost wewnetrznej energii, czyli odpo-
wiednika pradu elektrycznego. Paliwo dostarczane jest przez pozywienie,
wode i powietrze. Wreszcie jest medytacja, ktéra uspokaja umyst, czyli
kierowce naszego ciata.

Asany rozciagaja oraz tonizujg migsnie i stawy. Dzialajg nie tylko na
ogllng strukture ciala, ale takze na narzady wewnetrzne, gruczoly we-
wnetrznego wydzielania i nerwy, utrzymujac caly organizm w znakomi-
tym zdrowiu. Regularne praktykowanie asan i oddychania moze przy-
nies¢ ulge w roinego rodzaju niedomaganiach, takich jak: artretyzm,
miazdzyca, astma, zylaki, choroby serca i wiele innych. Po szesciumie-
sigcznym uprawianiu jogi zaobserwowano wzrost pojemnosci zyciowej
pluc, redukcje tkanki ttuszczowej, wieksza odpornos$¢ na stresy, zmniej-
szenie stezenia cholesterolu i inne (Zebroff, 1994).

Narodzily si¢ tez nowe metody ruchu: ¢wiczenia Pilates i finlandzka
szkola prowadzona na podstawie ¢wiczen opracowanych przez M. Put-
kisto. To jak gdyby ,,powrét do podstaw”, poniewaz obie te metody moga
wspolgrac z asanami jogi.

Metoda Putkisto redukuje béle plecow, utrzymuje silne, zdrowe kosci,
pozwala na rozciggnig¢cie i wzmocnienie przykurczonych migsni, uzy-
skanie prawidlowej postawy. Poprawia technike oddychania, daje ulge
w diugotrwalych schorzeniach. Wspomaga organizm w eliminowaniu
toksyn i redukcji cellulitu (Putkisto, 2006).
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Nowga forma spaceru jest nordic walking, czyli nowoczesne blakanie
sie z ,kosturem” po bezdrozach. Uprawia go ponad milion ludzi na ca-
tym $wiecie. Te ,,kostury” to nie kijki narciarskie, ale 1zejsze, dopasowane
do wzrostu, ze sprezynujgcym resorkiem.
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Wybrane aspekty cierpienia.
Czego moze uczyc cierpienie?

Zycie zapisato nas do wspéinej szkoly cierpienia.
Roznimy sig tylko tym, ze jestesmy w réznych klasach.
ks. Alojzy Henel CM

Problem cierpienia dotyczy nie tylko popularnych, obiegowych sposo-
béw myslenia; sigga znacznie dalej, az do samej istoty naukowego pozna-
nia. Istnieje bol i cierpienie, ktore tak bardzo wzajemnie si¢ przenikaja,
ze s3 nie do rozdzielenia. Dla wielu 0s6b cierpienie jest probg przywroce-
nia lub stworzenia od nowa systemu niemozliwych do zakwestionowania
przekonan i wartosci, dla innych bezsensem.

Oba stwierdzenia uniemozliwiajg publiczng debate, poniewaz (acz-
kolwiek z przeciwstawnych pozycji) wykluczaja wspdlne i racjonalne
dazenie do moralnego lub filozoficznego porozumienia na temat istoty
i sensu cierpienia.

Cierpienie ma glebokie konsekwencje dla zycia jednostki, ktéra mu-
si dokona¢ wyboru sposréd alternatywnych norm. Cierpienie moz-
na wrecz okresli¢ mianem gigantycznego przejscia do aspektow pe-
dagogicznych. Trudnos¢ lezy w hedonistycznym podejsciu do $wiata,
w ktérym nie ma miejsca na bdl i cierpienie. Dwa ujecia rzeczywisto-
$ci, czlowieka beztroskiego i czlowieka cierpigcego, w jakis sposdb legly
u podstaw dwdch nurtéw tradycji myslenia, ktdre ciggle nakladajg sie na
siebie.
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Obszar ludzkiego cierpienia jest bardzo rozlegly i wielowymiarowy.
Cierpienie jest pojeciem wielowarstwowym, osadzonym mocno w czlo-
wieczenstwie, towarzyszy Zyjacym, wspolistnieje z czlowiekiem, jest cze$-
cia jego egzystencji; domniemywa¢ mozna, ze jest celowe — czemus stuzy.
Brak celowodci cierpienia czynilby go niepotrzebnym, trudnym, a nawet
niemozliwym do zniesienia, szczeg6lnie gdy bol przekracza granice ludz-
kiej wytrzymalosci. Przyczyn cierpienia nie sposéb wymienic, kazde mo-
ze mie¢ swojg, niepowtarzalna.

Cierpienie, ten swoisty fenomen w §wiecie nie tylko ludzkim, staje si¢ wy-
zwaniem réwniez dla pedagogéw. Wychowawcze znaczenie cierpienia pod-
noszone bylo juz w Biblii: Bég dopuszcza cierpienie, zeby naréd wychowaé.

W literaturze przedmiotu tematyke cierpienia podejmuje wiele dy-
scyplin nauki zaréwno w teorii, jak i empirii. Nauki medyczne skupia-
ja sie przede wszystkim na fizjologicznych objawach cierpienia, na bélu
fizycznym. Filozofowie wlaczajg cierpienie w nurt refleksji o niedosko-
naltosci czlowieka. Teologia wyznacza najszersza perspektywe widzenia
ludzkiego cierpienia - jako tajemnicy. Psychologia sprowadza je do pew-
nej formy reakgcji, osiagnie¢ odmian psychoanalizy, przekonuje, ze czlo-
wiek do$wiadcza pod wplywem: streséw, konfliktéw, kryzyséw, a takze
tragedii osobowosciowych (zaburzenia, choroby psychiczne), ktére wy-
rosly z cierpienia badz je rodza'.

Cierpienie nie zawsze kojarzy si¢ ze zlem, wprawdzie w wielu przypad-
kach jest postrzegane jako przejaw zla i dezintegracji, ale z czasem nabie-
ra wymiernej wartosci’ zwigzanej z rozwojem osobowosciowym. Cierpienie
indywidualne moze sta¢ sie pozyteczne spoleczne. Katolickie Stowarzyszenie
Chorych (Unione Cattolica Malati) gromadzi ludzi dotknigtych cierpieniem,
polaczonych w jedng ojczyzne bolu, umacnia dotknietych cierpieniem, cze-
sto niewidocznych w spoleczenistwie, kt6rzy znaja warto$¢ i sens cierpienia’.

Pedagogika wykazuje zainteresowanie cierpieniem, jego funkcjami
wychowawczymi, cho¢ w $wiecie ponowoczesnosci czlowiek od niego
ucieka. Doznania, jakie zwykle wywoluje bdl, sa przykre, a cierpienie ko-
jarzone z bélem trudno jest uzna¢ za metode wychowawcza, niemniej
skoro jest, to zmusza do refleksji: jak sie go nauczy¢, jak ,,oswoic’, a tak-
Ze czego ono uczy?

! Por. J. Makselon, Psychologiczne aspekty cierpienia, Krakow 1992.
% Ibidem, s. 44.
3 N. Salwaneschi, Czy umiesz cierpiec, Olsztyn 1996, s. 18.
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Egalitaryzm cierpienia

Cierpienie jest przypisane kazdemu czlowiekowi, dotyka wszystkich,
cho¢ nie w jednakowym stopniu i czasie, w réznych stadiach rozwoju,
niezaleznie od cech osobowosci, wyksztalcenia, wieku, statusu ekono-
miczno-spolecznego, stawia znak réwnosci migdzy ludZmi, tworzgc swo-
ista spojnos¢ egzystencjalna*.

W zaleznodci od tego, jaka rol¢ w cierpieniu odgrywa $wiadomosc¢,
doswiadczenia wlasne, cierpienie moze by¢ zhumanizowanym bélem,
ma $cisly zwigzek z emocjami i uczuciami wyzszymi.

Nauczanie Jana Pawla II o ludzkim cierpieniu i umieraniu, w znacznej
mierze wzbogacone wlasnym doswiadczeniem przezywanym na oczach
calego $wiata, charakteryzuje gleboka analiza problemu. Nie ogranicza si¢
do samego opisu cierpienia, wyliczania réznorodnych form i przejawéw,
w glebokiej refleksji zatrzymuje si¢ zaréwno nad czlowiekiem, ktéry cier-
pi, jak i nad calym $wiatem ludzkiego cierpienia. ,Cierpienie jest bardziej
podstawowe od choroby, bo glebiej osadza w czlowieczenstwie. Pierwiastek
duchowy czlowieka jest bezposrednim podmiotem cierpienia™. Szczegdl-
nej refleksji domaga si¢ niezawinione cierpienie milionéw dzieci i ludzi
Zyjacych tam, gdzie np. tocza si¢ wojny. Znalezienia powigzan cierpienia
z kondycja cztowieka podejmuje si¢ E. Frankl, zastanawiajac si¢ nad losem
ludzi, ktérych ,,istotnym przeznaczeniem jest cierpie¢: by¢ homo patiens™.

Niewytlumaczalno$¢ i nieuchronno$¢ cierpienia czyni go tajem-
niczym, ale tez niezwykle realnym, zespolonym z egzystencjy kazdego
czlowieka. Nieuchronno$¢ cierpienia zapowiada konieczno$¢ spotkania,
a nawet bytowania z nim przez okre$lony czas, nieraz przez cale zycie.
Najczgéciej cierpienie rozpoznawalne jako bél fizyczny zwigzany z choro-
ba, podczas gdy wystepuje w réznych postaciach i niejednakowym nate-
zeniu, jednoczesnie wrazliwo$¢ i odporno$¢ na bodzce bolowe jest spra-
wa indywidualna.

* Jan Pawet 11, Encyklika Sollicitudo rei socialis 6 (SRS).
sSD7.

¢ V.E. Frankl, Homo patiens, przekiad R. Czarnecki, ]. Morawski, Warszawa 1984; ]. Makselon, Psy-
chologiczne aspekty, op. cit., s. 43.
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Typologia cierpienia

W literaturze wyodrebnia si¢ cierpienie psychiczne, fizyczne i ducho-
we, ale w zyciu wszystkie te sfery najczesciej splatajg sie, tworzac palete
doznan bélowych.

Cierpienie psychiczne

B¢l i zwiazane z nim cierpienie ogarnia nie tylko cialo, ale i psychi-
ke oraz duchowo$¢ czlowieka. Kazda choroba, szczegélnie ta nieuleczal-
na, wywoluje rekcje taricuchowa, jest Zrédlem cierpienia psychicznego.
W reakcjach na bél obok reakcji wegetatywnej, ruchowej, hormonalnej
pojawia sie reakcja psychiczna. Zatem cierpienie to negatywny stan psy-
chiczny (na ktéry skladajg si¢ procesy poznawcze, tozsamos¢, percepcja
siebie i zdolno$¢ do okreslonych zachowan) badz fizyczny i emocjonal-
ny (silne odczucia $wiadome lub nieswiadome o charakterze pobudzenia
pozytywnego lub negatywnego), do§wiadczany czesto jako bél (fizyczny),
nieprzyjemne doznanie ciala.

Cierpienie ludzkie uwazane jest za stan czlowieka wywotany bélem
fizycznym, psychicznym, spowodowane niedomaganiem organizmu,
chorobg, kalectwem, odrzuceniem, samotnoscig. Cierpienie jest swego
rodzaju koniecznoscia i cho¢ nauka dokonuje analizy struktury, uwarun-
kowan procesu cierpienia, to nie jest w stanie uwolni¢ cztowieka od nie-
go, jedynie wskazuje obszary, na ktérych dotyka ono czlowieka. Cierpie-
nie moze zrodzi¢ si¢ z bélu, z przyjemnosci, z cnoty, jak i z grzechu, jest
ludzkim dramatem, ale tez swoistym misterium, w ktérym dokonuje sie
metamorfoza wewnetrzna.

Kazde cierpienie narusza strukture fizyczng cztowieka, jest odbierane
jako bdl fizyczny, prosta reakcja na bodzce uszkadzajace organizm ludz-
ki. Natezenie wrazenl doznawanego bolu bedzie zalezalo od stopnia wraz-
liwosci i sprawnego dziatania receptoréw. W zespole cierpien fizycznych
odnajdujemy gtéd, chiéd i inne zaburzenia obejmujace cala sfere soma-
tyczng. Cierpienie fizyczne wynika z dolegliwosci organizmu ludzkiego
spowodowanych zaréwno czynnikami endogennymi, jak i egzogenny-
mi. W literaturze spotyka si¢ koncepcje¢ zrozumienia bélu jako synoni-
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mu cierpienia w najogélniejszym znaczeniu’. Zalezne jest ono takze od
zmiennosci czasu i praw kierujacych procesami zycia emocjonalnego
i duchowego?®.

W odniesieniu do cierpienia fizycznego uzywamy zamienne okreslen
»cierpienie” i ,bol”, a éw bol mozna zmniejszy¢ badz zlikwidowad za po-
mocg $rodkéw farmakologicznych czy medycznych.

Cierpienie jako zaburzenie réwnowagi psychicznej, swoistej desta-
bilizacji, dyskomfortu z powodu niezaspokojenia potrzeb ludzkich, rodzi
frustracje. ,Wielkg trudno$¢ sprawia cierpienie wynikajace z chordb psy-
chicznych, ktore w sposdb szczegdiny dotyka nie tylko chorego, ale i jego
rodzing, niesie wstyd, izolacje, poczucie dyskomfortu, a nawet winy, bez-
radno$¢, niekiedy bunt i ztos¢”.

Jednym z najbardziej znanych cierpien psychicznych naszych czaséw
jest depresja: zespot ludzkich zmagan, udrek, dramatéw, w ktérych szcze-
golnie cierpi dusza, a osoba dotknigta depresja przezywa napady ,leku
przed lekiem™.

»Psychiczny” wymiar bélu towarzyszy zaréwno cierpieniu ,psychicz-
nemu’, jak i ,fizycznemu”.

Cierpienie moralne czgsto zamiennie okreslane psychicznym, nie-
zwykle trudne do zdefiniowania (zwigzane z wrazliwoécia, zinterna-
lizowanymi normami w procesie wychowania) nazywane ,bélem du-
szy”, wprawdzie bliskie jest cierpieniu psychicznemu, jednak nietozsame
z nim. Rozleglos¢ i wielko$¢ cierpienia moralnego jest nie mniejsza niz
fizycznego, rownoczesnie zdaje si¢ ono jakby mniej rozpoznawane, zwig-
zane z sumieniem, niedajgce si¢ objac terapig, trudniejsze do ,znieczu-
lenia”. Wymaga specyficznych ,$rodkéw leczniczych’, jakimi w okreslo-
nych sytuacjach moze by¢ spowiedz, pokuta czy ekspiacja.

Dla przecigtnego czlowieka zycie posiada sens wtedy, gdy pozytywy
przewazaja nad przezyciami i zjawiskami negatywnymi, jezeli za§ domi-
nuja wydarzenia negatywne, jednostka cierpi, a nawet traci poczucie sen-
su i celowosci kontynuowania takiej egzystencji'®, dochodzi do autoagre-
sji, do samounicestwienia.

7 Ibidem, s. 45.
# K. Horney, Neurotyczna osobowos¢ naszych czaséw, Warszawa 1982, s. 171-172.
® A. Moreno, Jung, bogowie i czlowiek wspolczesny, Warszawa 1973, s. 41.

10 8. Glaz, Sens zycia, Krakow 1998, s. 16.
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Egzystencjalny wymiar cierpienia

Cierpienie jest niewatpliwie zlem fizycznym, faczy sie z wymiarem
ludzkiej egzystencji, pominigcie tego faktu daje niepelny obraz, fatszy-
wy obraz czlowieka. Niezaleznie od tego, czy cierpienie jest udziatem na-
szych bliskich czy nas samych, wnioski na temat wartoéci cierpienia wy-
daja si¢ podobne.

Oprocz fundamentalnych podzialéw cierpienia ludzkiego na takie,
ktére jest zawinione i niezawinione, sensowne i bezsensowne, krétko-
trwate i dlugoterminowe, blahe i dotkliwe, egzystencjalne i zwykte, mo-
zemy moéwic o okoliczno$ciach, czynnikach, jakie je wyzwalaja.

Nieuleczalna choroba jest zrédtem ogromnego cierpienia psychicz-
nego, ale tez okresem przewarto$ciowania stosunku osoby chorej, cier-
piacej do siebie samego, innych ludzi, otaczajacego swiata, do Boga. Wia-
domos¢ o chorobie wywoluje szereg reakcji negatywnych, takich jak:
odrzucenie, zaprzeczenie, bunt, rozpacz, bezradnosé. Chory przechodzi
przez okresy przygnebienia, smutku, rozpaczy, leku przed $miercia. Te
trudne okresy przystosowania si¢ do choroby moga trwaé dtugo, swoista
bezradnos¢ wobec tego, co nam zsyta los, rodzi negatywne uczucia, jest
to czas zmagania si¢ ze sobg, az w koricu dochodzi do akceptacji swoje-
go stanu zdrowia i pogodzenia si¢ z rzeczywistoscia, ukladania zycia na
nowo, w innej nieznanej dotad scenerii. Cierpienie wprowadza cztowieka
w nieznany $wiat przezy¢, doznan, ktérych nie mozna doswiadczy¢ w za-
den inny sposéb, uswiadamiajgc dramaturgie zycia i jego wymiar nie tyl-
ko fizycznej egzystencji.

Egzystencja ludzka zwigzana jest z emocjami, miloécia, ktéra warun-
kuje prawidlowy rozwdj nie tylko dziecka, ale kazdego cztowieka, chociaz
moze by¢ tez Zrédtem cierpien. Nieodwzajemniona mitoé¢, jej brak, utra-
ta osoby kochanej, niewlasciwa lokata uczué przynosi cierpienia. Moze-
my méwi¢ o do$wiadczeniu i rozwoju miloéci, ktéra jest z cierpieniem
zwiagzana, wymaga ofiary, dzigki niej staje si¢ autentyczna.

Doswiadczajac cierpienia, zastanawiamy sie, czy bylo ono zawinione,
czy spotkalo nas sprawiedliwie i czy ma sens. Ustalenie tego jest niesty-
chanie trudne, czasem niemozliwe, jak np. w przypadku choréb dzieci
oraz wojen. I cho¢ to brzmi paradoksalnie, to jednak cierpienia mobili-
zujg do odrodzenia zycia, wyzwalaja ludzka solidarnosé.
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Wychowawczy aspekt cierpienia

Cierpienie jest nieprzekazywalne, subiektywne, bardzo osobiste, nie-
kiedy wrecz intymne, ma jednak aspekt wychowawczy. Z racji sity bodz-
ca, jaki organizm otrzymuje, pod wplywem cierpienia dokonuje si¢
w czlowieku przemiana wewnetrzna, zmienia si¢ hierarchia waznosci
spraw, optyka percepcji wlasnego i cudzego zycia. Cierpienie czyni lu-
dzi bardziej wrazliwymi, wyzwala potrzebe niesienia pomocy czlowieko-
wi nim dotknietemu.

Wolontariusze s3 czgsto gotowi do wystuchania chorego, zaspokajajg
jego potrzebe akceptacji, bliskosci, przyjazni. Specyficznym i brzemien-
nym w skutki cierpieniem staja si¢ przykre doswiadczenia niejednokrot-
nie zwigzane z jego ,odmiennos$cig’, zachowaniami odbiegajacymi od
normy spotecznej, na skutek ktérych nastepuje stygmatyzacja, ,nazna-
czenie’, etykietowanie miodego czlowieka w wieku rozwojowym (wczes-
nej adolescencji), a nawet ,wpisaniu w role dewianta”. Taka sytuacja nie
tylko bolesnie rani, ale niejednokrotnie determinuje i organizuje cate zy-
cie jednostki wokot tej roli, spycha na margines, wyznacza jej dewiacyj-
ny kierunek zachowania na cale zycie, prowokuje do samospetniania si¢
zbyt wczesnej diagnozy i ,proroctwa’!!. Nadmierna wrazliwo$¢ i specy-
ficzna bezradno$¢ dorastajgcego cztowieka bywajg przyczyng wielu tra-
gedii i bolu, z ktérymi sam nie zawsze moze on sobie poradzic.

Filozoficzno-egzystencjalna interpretacja sensu
cierpienia. Istota cierpienia

U progu trzeciego tysigclecia pytania o sens cierpienia brzmia szcze-
golnie dramatycznie w obliczu nowych choréb zwiazanych z cywilizacja
(psychicznych, somatycznych i zakaznych, np. AIDS), a takze nieustan-
nie toczacych sie wojen.

Viktor E. Frankl twierdzi, ze podstawowg potrzebg czlowieka jest od-
nalezienie sensu zycia, a takze przyjmowanie, znoszenie cierpienia, ktd-
rego ostateczny sens zrozumialy jest, gdy odwolujemy sie do wartosci
absolutnych'?. T. Swirydowicz odwoluje si¢ do filozoficznych i psycholo-

I B. Urban, Zachowania dewiacyjne milodziezy, Krakow 2000, s. 127.

12 ] Tarnawa, Cierpienie, umieranie, nadzieja, Krakéw 2003, s. 89.
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gicznych pogladéw Kierkegaarda, Marcela, Frankla, Maslowa, Dgbrow-
skiego, stwierdzajac, ze cierpienie moze sta¢ sie poczatkiem duchowego
rozwoju cztowieka i doprowadzi¢ go do wewnetrznej dojrzatosci i petni
cztowieczenstwa. V.E. Frankl zwraca uwage, ze cztowiek usiluje wyjasni¢
sobie sens cierpienia najpierw przez zaprzeczenie, w ten sposéb dochodzi
do nihilizmu, ktérego istota jest prze$wiadczenie, ze wszystko jest pozba-
wione sensu'®. Wedtug Frankla przetom moze nastgpi¢ dopiero wowczas,
gdy zostanie uwzgledniony przez cztowieka jego byt duchowy, wyrazajs-
cy sie w dazeniu do sensu i do warto$ci'.

Pedagogiczny wymiar cierpienia (funkcja edukacyjna)

Z pedagogicznego punktu widzenia podejscie do problemu cierpie-
nia zaréwno samych cierpigcych, jak i ludzi zdrowych odstania prawde
o czfowieku, te, Ze jest ono po to, by wyzwala¢ najszlachetniejsze uczu-
cia wyzsze, mifo$¢ zaréwno oséb cierpiacych, jak i tych, ktérzy w tym
cierpieniu im towarzyszg, wspieraja, pomagaja, a zatem cierpienie pelni
funkcje poznawczg i edukacyjng. Funkcja poznawcza - czlowiek poznaje
siebie, swoja niemoc, ale i swoja sile, wole przezwyciezania bélu, prawde
o wlasnej egzystencji.

Funkcja edukacyjna - cierpienie uczy pokory, cierpliwosci, rozumie-
nia, refleksji nie tylko osoby cierpigce, ale takze zdrowe, ksztaltuje posta-
wy nalezne osobie ludzkiej. Godno$¢ ludzka domaga si¢ poszanowania
i rozwoju oraz szacunku wyrazanego poprzez podmiotowe postrzeganie
kazdego, szczegdlnie cierpigcego czlowieka, ktéremu towarzyszg kon-
kretne postawy.

Funkcja aktywizujgca - wobec ludzkiego cierpienia aktywizuja sie
dziatania ludzkie w celu niesienia pomocy zaréwno w sensie bezposred-
nim, jak i podrednio poprzez poszukiwania nowych rozwigzan medycz-
nych, farmakologicznych czy terapeutycznych. Cierpienie czlowieka
wywoluje che¢ udzielania pomocy, budzi poczucie solidarnosci i pojed-
nania, wspéluczestnictwa w jego zmaganiach; lito§¢ zawiera w sobie ele-
ment poznania i utozsamiania z cierpigcym, jest w sposéb specyficzny
wartoécig dla tych, ktérzy swojg obecnoécia wspieraja cierpiacego.

B Ibidem.
¥ Por. V.E. Frankl, Pluralizm nauk a jednos¢ czlowieka, Warszawa 1994, s. 57-58.
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Przygotowanie do $mierci. Wszystkie ludzkie cierpienia i choroby
wigig sie z nieunikniong $miercig. Cierpienie wyzwala pytania o sens
i warto$c¢ dalszego zycia, ale réwniez staje si¢ wezwaniem do otwarcia si¢
na wartosci transcendentalne. Cierpienie i zagrozenie $miercig nie po-
winno budzi¢ przerazenia, lecz refleksje zwigzane z oczekiwaniem i przy-
gotowaniem na ostateczne wyzwolenie'.

Potrzeba edukacji, wiedzy na temat ostatniego okresu rozwojowego
czlowieka - etapu zmierzajacego do kresu zycia ludzkiego (niekoniecznie
zwigzanego ze staroscig) - w zakresie ksztaltowania postaw wobec naj-
wazniejszego i niepowtarzalnego momentu w zyciu cztowieka, zaréwno
osoby cierpigcej, jak i otoczenia.

W rozwazaniach nad pedagogicznym aspektem cierpienia wazng ro-
le odgrywa doswiadczenie, z ktérym styka sie kazdy czlowiek, a ktére
uswiadamia, ze $mier¢ pomimo rozwoju nauki i techniki pozostaje nie-
unikniona, jest ostatecznym kresem ziemskiego zycia, taczy si¢ z cier-
pieniem'®. Kazde dobro, ktérego czlowiek doswiadcza i ktore czyni,
przeobraza i wyzwala piekno czlowieczenstwa, jest najwiekszym rozjas-
nieniem ludzkiego istnienia. Trudno powiedzie¢, ze warunkiem osiag-
nigcia szczescia jest doznanie cierpienia, ale bdl nie jest wylacznie do-
$wiadczeniem niszczacym, ma swdj gleboki moralny sens, dzigki niemu
czlowiek staje sie bardziej ludzki, osiaga duchowa dojrzalo$¢ nie tylko
dotknigtego cierpieniem.

Cierpienie jako doSwiadczenie

Nie jest tatwo zaakceptowa¢ doswiadczenie cierpienia, gdyz czlowiek
boi si¢ bolu i wlasnej stabosci, poszukuje drogi do szczescia. Cierpienie
wydaje si¢ temu zaprzecza¢, uniemozliwiaé osiagniecie szczescia, jednak
nie mozemy si¢ go wyrzec ani unikna¢, jest trescig naszego zycia. Czlo-
wiek nie potrafi nie odczuwac bélu, tego nie nauczy go zadna filozofia,
oczekuje i szuka pomocy, a dlugotrwale cierpienie stara si¢ zaakceptowac
i przezywac z godnoscig. Uswiadamia sobie wlasng stabo$¢, krucho$é ist-
nienia, bezradno$¢, pozorno$¢ pewnych wartosci.

%5 Jan Pawel I1, Przemowienie podczas , Aniot Patiski”, Castel Gandolfo, 20.04.1992, [w:] Aniot Pariski
z Papiezem Janem Pawlem II, t. 5,5. 71-72.

16 Por. Jan Pawet I1, Orgdzie na Swiatowy Dzieri Chorego: ,Mitos¢ do cierpigcych miarg poziomu cywi-
lizacji”, [w:] Orgdzie Jana Pawla 11, 1993, 1. 2, 5. 414.
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Choroba poprzez bdl i cierpienie wyostrza zdolnoé¢ postrzegania,
hierarchi¢ wartoéci, ze spolecznego punktu widzenia dzieli ludzi na
dwie grupy, ktérych jednym atutem jest zdrowie lub jego brak. Wply-
wa na zmiane wzajemnych relacji miedzy chorymi a zdrowymi ludzmi,
Wzgledno$¢ cierpienia uwarunkowana dyspozycjami receptoréw bélo-
wych i dyspozycjami uczuciowymi. Choroba jako stan nieprzystosowa-
nia staje si¢ potencjalnym zrédlem postepu, zmusza do inwencji, wyna-
lazczosci, opracowania nowych lekéw, eksperymentdw, co przyczynia sie
do postepu i rozwoju, poprawienia warunkéw choroby, zminimalizowa-
niu cierpienia.

Pedagogiczny aspekt cierpienia ma rozlegly zakres, jak i mozliwo-
$ci ksztaltowania wychowawcdw, rodzicéw, promowania przez media
$wiadomosci i kultury cierpienia i wrazliwosci mlodego pokolenia. Be-
dzie wyrazem troski o rozwdj mlodego pokolenia, odkrywaniem prawdy
o sobie, o sensie Zycia, tego, kim jest cztowiek, jakie jest jego przeznaczenie,
wspieranie tych, ktdérzy przezywaja trudne chwile swojego zycia. Cierpie-
nie wyrabia ceche samarytanska, bezinteresownos¢, umiejetnos¢ pochyle-
nia si¢ i pomocy w sytuacjach smutku, zalamania, choroby i $mierci.

W wielu przypadkach chorzy w leczeniu i ratowaniu zycia zdani s3
najczesciej na urzadzenia techniczne, ktdre nie s3 w stanie przezwyciezy¢
dramatéw chorego, podczas gdy obecnoé¢ drugiej, bliskiej osoby, jej zro-
zumienia i akceptacji jest nie do zastapienia przez zadng, nawet najnowo-
cze$niejsza technike. Gotowos¢ opieki, pomocy, wsparcia nosi znamiona
mitosci i jest nie do przecenienia w sytuacji wiadomodci o nieuleczalnej
chorobie, stanie terminalnym.

Cierpienie spelnia zadania wychowawcze, staje si¢ szkola hartowania,
poznawania zycia, dojrzewania mlodego pokolenia. Cierpienie jest mil-
czacym, cierpliwym i skutecznym nauczycielem pokory, refleksji i mi-
todci. Wychowuje poprzez obecno$¢, kontakt z cierpigcym, opieke nad
chorym, pomoc modlitewna.

Wspétczesna medycyna zna wiele skutecznych sposobéw pomaga-
jacych opanowa¢ bdl, natomiast zadaniem pedagogiki jest wychowanie
do glebszego cztowieczenstwa poprzez poznawanie bélu i cierpienia ja-
ko czynnikéw egzystencji cztowieka. Cierpieniu ludzkiemu mozna na-
dac¢ sens, a nawet wydoby¢ jego moralne piekno. Czlowiek wykazuje
sile woli, cierpliwo$¢, opanowanie, jest zdolny do aktéw osobowych,
ktére majg stac si¢ elementem jego doskonalenia. Fakt, ze cierpienie
czasem uposledza produktywnos¢ czlowieka, nie czyni go bezwartos-
ciowym.
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Cierpienie jest stanem realnym, a rownocze$nie zawiera w sobie ele-
ment tajemnicy, intymnoSci. Uczestnictwo w tajemnicy cierpienia zmu-
sza do refleksji, ukazuje meke cierpienia i rados¢ pomocy, budzi postawe
pokory wobec cztowieka cierpigcego, uswiadamia specyfike pedagogicz-
nych treéci z niego plynacych.

Ukazuje prawde o cierpieniu, o osobie cierpigcej — jest ona zawsze
podmiotem i tak powinna by¢ traktowana, cierpiacy zachowuje do konca
swoja warto$¢ — godno$¢ ludzka (funkcja aksjologiczna).

Cierpienie rozwija postawy altruistyczne, uczy milosci blizniego,
ukazuje wielkos¢ stuzby dla cierpiacych (hospicja, wolontariat).

Spoleczny aspekt wyraza si¢ wspolnotowoscig, wspotuczestnictwem
w cierpieniu, jesteSmy beneficjentami ludzkiego cierpienia, w sytua-
cji kiedy ono nas nie dotyka. Cierpienie ma swo6j wymiar ludzki i spo-
teczny, wzywa do wspdlnoty i solidarnosci z cierpigcymi (powddz, kleski
zywiolowe, epidemie, wojny), wyzwala szlachetno$¢ dzialania, bezinte-
resownos¢, ofiarnos¢ i pomystowos$¢, skupia, jednoczy ludzi wokét cier-
piacego, chorego, potrzebujacego cztowieka.

Ma tez funkcj¢ dydaktyczng - ludzie cierpigcy sa dla zdrowych na-
uczycielami, jak radzi¢ sobie z takim do$wiadczeniem, uswiadamia ono
nieuchronno$¢ $mierci, wychowuje do wspdlczucia i pomocy, ludzkiej
solidarnoéci i milosci.

Cierpienie w korncu doprowadza do akceptacji wlasnej niemocy, sla-
bosci, $mierci, przygotowuje do przejscia na drugg stron¢. Dopiero ak-
ceptacja daje spokoj, powoduje swoisty odwrét od koncentracji na nie-
szczgdciu, cierpieniu, kieruje chorego ku dzialaniu i checi zycia, umozliwia
adaptacje do funkcjonowania wedlug aktualnych mozliwosci, podjecia
terapii, walki. Cierpigcy poznaje umiejetnos$¢ wyzwalania sit tkwigcych
w czlowieku.

Cierpienie moze sta¢ si¢ Zrodlem zmiany trybu i stylu Zycia wtedy,
gdy zdrowy cztowiek moze ofiarowac choremu swdj czas, sity, zdolnosci
i mozliwosci (takze zawodowe), stwarzajac atmosfere pokoju i pomocy.

Uczy poszanowania Zycia, poszanowania integralnosci fizycznej, od-
powiedzialnosci za swoje zdrowie i innych, u§wiadamia w sposéb szcze-
golny, jak bardzo jesteSmy wszyscy zdani na siebie nawzajem i jak gle-
boko ze sobg zwigzani.

Cierpienie zmusza do radykalnych pytan i szukania odpowiedzi (czlo-
wiek cierpi, gdy doznaje zla, doznajac zla, staje si¢ podmiotem cierpie-
nia), a takZe zmienia optyke myslenia.
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Podsumowanie

Niebagatelne znaczenie w ksztaltowaniu wlasciwych postaw wobec
cierpienia i cierpigcego cziowieka ma rodzina, szkota, instytucje wycho-
wawcze, Koscidt, media. Cierpienie postrzegamy jako doswiadczenie, ale
tez i prace nad sobg, prace dla innych. Bez cierpienia, jak zauwazyt Fio-
dor Dostojewski, nie zrozumie si¢ szczescia, bowiem zeby pozna¢ cier-
pienie, trzeba towarzyszy¢ cierpiacym, zeby zrozumie(, trzeba by¢ cier-

pigcym.



Zbigniew Orbik

Historia filozoficznej refl eks;ji
nad cierpieniem.
Przeglad wybranych stanowisk

Wprowadzenie

Cierpienie jest w sposob istotny zwigzane z zyciem czlowieka, jak row-
niez z zyciem innych istot, dlatego mozna moéwi¢ o powszechnosci tego
zjawiska. Nie mozna go jednak zredukowac do przezycia bélu fizycznego.
Cierpienie jest przezyciem swoiscie ludzkim, zaklada ono bowiem samo-
swiadomoé¢ cierpigcego czltowieka oraz pytanie o sens cierpienia. Rodzi
to w dalszej kolejnosci aktywne badz pasywne ustosunkowanie si¢ tak do
wlasnego cierpienia, jak do cierpienia drugiego cztowieka'.

W kontekscie refleksji poswigconej cierpieniu, jaka odnajdujemy
w tradycji europejskiej filozofii, warto na poczatek zauwazy¢, ze jej przed-
stawienie nie jest rzecza tatwa. Wynika to z faktu, ze w trwajagcym ponad
dwadzie$cia pig¢ stuleci rozwoju europejskiej mysli filozoficznej pojawito
si¢ wiele réznorodnych prob opisu i zrozumienia tego zjawiska, a kazda

! Warto zwrdcic¢ uwagg, ze, pomimo iz pomigdzy bélem a cierpieniem zachodza oczywiste korelacje,
to jednak nie s3 to zjawiska tozsame. Znajduje to swoje odzwierciedlenie w sferze jezykowej. Angiel-
skie suffering, fr. soufrance, gr. paschein czy tac. sustinere nie oznaczajg jedynie przezycia bolu, lecz
takze $wiadomos¢, ze jesteSmy poddani dziataniu czegos, co jest nam narzucone. Zob. ]. Makselon,
Psychologiczne aspekly cierpienia, ,Analecta Cracoviensis” 1992, t. 24, s. 42.
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z tych préb zakorzeniona jest w okreslonym systemie lub tradycji filozo-
ficznej i zwigzana z przyjmowanymi w jej obrebie zalozeniami, wartos-
ciami oraz wizjg czlowieka i $wiata. Niniejszy tekst nie aspiruje w zZaden
sposéb do cato$ciowego przedstawienia tytulowej problematyki. Stano-
wi on jedynie skromng prébe ,rzucenia nieco $wiatta” na trwajacg po-
nad dwadzie$cia stuleci teoretyczna refleksje nad fenomenem cierpienia,
ktérg odnajdujemy w pismach najwybitniejszych mydlicieli europejskie-
go kregu kulturowego.

Wydaje sig, ze mozna zada¢ w tym momencie pytanie o sens teoretycz-
nych analiz cierpienia. Jest ono bowiem zjawiskiem, z ktérym nalezy wal-
czy¢ lub mu zapobiegad, jego poznanie zatem winno stuzy¢ celom prak-
tycznym i powstaje watpliwo$¢ o sens filozoficznej refleksji, ktora celom
praktycznym, w powyzszym znaczeniu, nie stuzy. Trafne wydaja si¢ stowa
Francesco Cuccarese, ktdry pisze: ,Nie jest latwo zaakceptowac co$, cze-
go sie nie rozumie: przyjaé cierpienie, gdy cztowiek nie potrafi odpowie-
dzie¢, dlaczego sie ono zjawia, przyja¢ $mier¢, kiedy doswiadczamy pigk-
na obecnego zycia”?. Filozoficzna refleksja zatem réwniez posiada aspekt
praktyczny: poprzez zrozumienie cierpienia ulatwia jego akceptacje,
a tym samym przynosi ulge cierpigcemu. Jednoczesnie pytanie to, jak za-
uwaza Jan Pawel II: ,nie tylko towarzyszy ludzkiemu cierpieniu, ale zdaje
si¢ wrecz wyznaczaé jego ludzka tres¢ - to, przez co cierpienie jest wlas-
nie ludzkim cierpieniem™.

W obrebie rozwazan filozoficznych powyisze pytanie wkompono-
wane jest w problem teodycei, ktéra jest filozoficzng nauka méwis-
c3 o istnieniu i naturze Boga w oparciu o ludzki umysi, doszukujzcy sig

ostatecznej przyczyny istniejgcego $wiata™. Innymi stowy, jest ona pré-
ba wytlumaczenia istniejacego w $wiecie zta w obliczu wiary w dobrego
i wszechmocnego Boga. Problem ten pojawit sie w filozofii europejskiej
juz w starozytnosci. Jak zauwaza Leszek Kotakowski, mozna o nim méwi¢
przynajmniej od czaséw Epikura®. Wtasciwe wyartykutowanie zawdzie-
cza on jednak dwém innym myslicielom: $w. Augustynowi oraz Goott-

? . Cuccarese, Zamyslenie nad losem czlowieka. Czy czlowiek moze nadac sens wlasnemu clerpieniu
bez wiary w Chrystusa zmartwychwstalego, thum. S. Czerwik, Kielce 1995, 5. 142.

? Jan Pawet 11, List apostolski Salvifici Dolores. O chrzescijariskim sensie ludzkiego cierpienia, Rzym
1984, nr 9.

*8. Kowalczyk, Filozofia Boga, Lublin 1980, s. 20.

* L. Kotakowski, Jesli Boga nie ma... O Bogu, Diable, Grzechu i innych zmartwieniach tak zwanej
Silozofii religii, ttum. T. Baszniak i M. Panufnik, Krakéw 1988, s. 14.
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friedowi W. Leibnizowi. Ten ostatni jest tez tworca terminu teodycea. Do
wyzej wymienionych koncepcji powrécimy w dalszej czesci artykutu.

Filozofia starozytna

Pierwsze refleksje nad cierpieniem pojawiajg si¢ w pismach filozo-
fow juz w okresie klasycznym. Sokrates (469-399 przed Chr.), ktorego
poglady znamy gléwnie z pism jego wielkiego ucznia Platona, formutu-
je teze, Ze para poje¢ ,dobro - zlo” rézni sie¢ zasadniczo od pary poje¢
»przyjemnos$¢ — cierpienie”. Jest to o tyle wazne, ze w pdzniejszej trady-
cji zazwyczaj identyfikuje sig cierpienie ze zlem, ktérego cztowiek dozna-
je. Sokrates argumentuje, iz dwa pierwsze z wyréznionych poje¢ sa sobie
przeciwstawne, natomiast inaczej jest w wypadku drugiej pary. Jezeli co$
jest pod pewnym wzgledem dobre, to wynika z tego, ze to co$ nie jest zle
pod tym samym wzgledem. Jezeli natomiast co$ jest przyjemne pod pew-
nym wzgledem, to, zdaniem Sokratesa, nie wynika stad, iz ta rzecz jest
nieprzyjemna resp. bolesna pod tym samym wzgledem. Sokrates stwier-
dza, ze dobro i zlo nie sg to synonimy poje¢ przyjemnos¢ i cierpie-
nie, poniewaz stéw dobro i zto uzywamy w ocenie przyjemnosci i cier-
pienia®.

W filozofii Platona (427-347 przed Chr.) refleksja na temat cierpie-
nia stanowi cze$¢ etyki i zwigzana jest z jego teorig cnét. Kazda z cnét
jest dobrem odpowiedniej czgs$ci duszy. Cnotg-dobrem czesci rozumnej
jest madros¢, czgsci popedliwej — mestwo, pozadliwej — umiarkowanie.
Czwarta cnota - sprawiedliwo$¢ — powstaje jako wynik harmonii panu-
jacej pomigdzy wyréznionymi czesciami duszy. Sg to tzw. cnoty kardy-
nalne. Cierpienie, ktérego Zrédtem sa gléwnie zmysty, powinno by¢, zda-
niem Platona, opanowywane przez cnote mestwa. Chodzito Platonowi,
podobnie jak Arystotelesowi, Augustynowi, Tomaszowi z Akwinu, aby
poprzez megstwo zapanowac nad cierpieniem, ktdre przejawia si¢ pod po-
stacia uczucia lgku do tego stopnia, aby nie bylo ono w stanie przeszko-
dzic realizacji dobra moralnego.

Arystoteles (384-322 przed Chr.) odrdznia cierpienie zwigzane ze
$miercig od wszystkich pozostalych. To pierwsze jest cierpieniem ,,po-

¢ Zob. na ten temat A. Maclntyre, Kritka historia etyki, thum., wprowadzenie i przypisy A. Chmie-
lewski, Warszawa 2002, s. 64-65.

111



112

Zbigniew Orbik

wodujacym zgube” i jako takie odnosi si¢ do najwiekszego zta”. Stagiry-
ta zwraca uwage, Ze mestwo powinno by¢ sposobem przezwycig¢zania te-
go najwiekszego cierpienia, zwigzanego z najwigkszym i najtrudniejszym
do zniesienia zlem - $§miercig. W przypadku pozostalych rodzajéw cier-
pienia zwigzany z nimi smutek powinien by¢ przezwyciezany przez cno-
te cierpliwosci.

Epikur (341-270 przed Chr.), twdrca jednej z wielkich szkét filozo-
ficznych okresu hellenistycznego, pojecia cierpienia i przyjemnoéci uczy-
nit podstawa swojej hedonistycznej etyki. Etyka ta szczedcie czlowie-
ka uzalezniata od doznawania przyjemnosci, nieszczescie za$ dostrzegala
w doswiadczaniu przykroéci. W stynnym dziele Diogenesa Laertio-
sa czytamy: ,Iwierdzili, Zze istniejg dwa stany czuciowe: przyjemnoét
i bol, ktérych doznaja wszystkie istoty zywe, i ze przyjemno$¢ jest zgod-
na z ich naturg, a bdl jest czym$ obcym. Na podstawie tych stanéw de-
cydujemy sie, co wybra¢, a co odrzuci¢™. Epikur bél fizyczny uznawat za
tatwiejszy do zniesienia od cierpiert moralnych. ,Wszak cialo moze dozna-
wa¢ bélu tylko w chwili obecnej, podczas gdy dusza moze by¢ dreczona
nie tylko cierpieniami teraZniejszymi, ale réwniez przesztymi i przysztymi.
A skoro tak jest, to przyjemnosci duchowe s3 réwniez znacznie wigksze
od cielesnych™. Wspomniany filozof uznal, ze podstawg szczescia czlo-
wieka sg nie doznawane przyjemnodci, lecz brak cierpien. Przyjemnosci
bowiem niosa ze sobg dwojakie ryzyko: 1) stajg si¢ Zrédlem cierpien, je-
dli nie znajda zaspokojenia; 2) nadmierne ich zaspokojenie moze sta¢ sie
zrédtem dalszych cierpien. W kwestii stosunku szczedcia i przyjemno-
$ci, zagadnienia, ktére bylo rozwazane od czaséw starozytnych, warto
w tym momencie przytoczy¢ stowa wspolczesnego polskiego filozofa Wia-
dystawa Tatarkiewicza: ,,Przyjemno$¢ ma si¢ do szcze$cia mniej wiecej tak,
jak drzewo do ogrodu: nie ma ogrodu bez drzew, ale drzewa, nawet w wiel-
kiej ilosci, nie stanowig jeszcze ogrodu. W ogrodzie potrzebne sa nie tylko
drzewa, ale takze trawniki bez drzew - tak tez w szczgdliwym zyciu bywa-
ja nie tylko przyjemnodci, ale takze przerwy w przyjemnosciach. Przyjem-
nosci sg nawet silniejsze, gdy doznawane sa z przerwami i kontrastami.
I w rzeczywistosci nie pojawiaja si¢ bez przerw i kontrastow™".

7 Arystoteles, Etyka nikomachejska, ttum. D. Gromska, Warszawa 1956, ks. I11.

® Diogenes Laertios, Zywoty i poglady stynnych filozofow, tlum. 1. Kroniska, K. Lesniak, W. Olszewski,
Warszawa 1962, X, s. 31-33.

° Ibidem, s. 650-651.
19W, Tatarkiewicz, O szczgsciu, Warszawa 1979, s. 95.
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Interesujace rozwazania na temat cierpienia odnajdujemy w pismach
Seneki (3-65 n.e.) - jednego z najwybitniejszych przedstawicieli stoicy-
zmu rzymskiego. Prezentuje on ogdlng koncepcje zycia oparta na teo-
rii walki i doswiadczania przeciwienstw. Czlowiek, wedlug Seneki, jako
istota wystawiona na nieszczescia i przeciwnosci losu, posiada réwniez
site do ich przezwyciezania. Nieszczesliwy jest nie ten, ktory doznaje
cierpien, lecz ten, ktory ich nigdy nie doznal, poniewaz nie mial oka-
zji poznac i doswiadczy¢ wlasnej sity. Ludzie posiadajg dar o wiele cen-
niejszy niz wolno$¢ od cierpien ~ mozliwo$¢ tryumfu nad nimi. Ci, kto-
rzy w najwiekszym stopniu wystawieni sg na przeciwnosci losu, powinni
by¢, zdaniem Seneki, uwazani za najgodniejszych, podobnie jak w trakcie
dzialan wojennych najbardziej niebezpieczne misje oraz najbardziej wy-
suniete i niebezpieczne pozycje powierza si¢ najodwazniejszym i najle-
piej wyszkolonym Zotnierzom, podczas gdy mniej odwazni i stabsi pelnia
mniej zaszczytng stuzbe na tytach. Cierpienie, w tej perspektywie, oka-
zuje si¢ nie tyle nieszcze¢$ciem, ile raczej przywilejem dostepnym jedynie
osobom najbardziej warto$ciowym.

Filozofowie starozytni glosili rézne poglady na temat cierpienia, resp.
szczgdcia, jego rodzajow i sposobOw osiagnigcia czy — w przypadku cier-
pienia — unikania. Samo cierpienie bylo przez nich uwazane za zjawisko
negatywne - zfo. Sytuacja ulegla zmianie w czasach $redniowiecza.

Sredniowiecze

Najbardziej charakterystyczna cechg filozofii sredniowiecznej jest
jej religijny charakter. Przejawia si¢ to, jak zwigzle, lecz trafnie zauwaza
J. Bocheniski, w nastgpujacy sposob: ,1) zagadnienie religijne stoi na
pierwszym miejscu, 2) jest filozofig chrzescijaniska w tym znaczeniu, ze
tezy jej rzadko stojg w sprzecznosci z realizmem teoriopoznawczym, plu-
ralizmem, spirytualizmem i teizmem, 3) jest uniwersalistyczna w etyce,
4) jest optymistyczna™'. Inng wazna cecha mysli sredniowiecznej jest jej
$cisly zwiazek z filozofig starozytng. Filozofowie $redniowieczni bowiem
nie tylko stosuja w swoich rozwazaniach narzedzia wypracowane przez
myslicieli antycznych (logika), czy odwoluja si¢ do rozumu jako najwyz-
szej, obok Objawienia, instancji poznania prawdy (racjonalizm), lecz
w sposob bezposredni nawigzujg w swoich systemach filozoficznych do

'']. Bocheniski, Zarys historii filozofii, Krakow 1993, 5. 94.
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pogladéw wielkich greckich poprzednikéw. Przytoczmy krétko na temat
cierpienia poglady dwéch najwybitniejszych sposréd myslicieli chrzesci-
janskich tego okresu, ktérzy nawiazujg do pogladéw Platona i Arystotele-
sa, lecz dodaja réwniez motywy wtasne, swoiscie chrzescijaniskie.

Sw. Augustyn (354-430), jeden z najwiekszych myslicieli chrzescijan-
skich, problem zia i cierpienia uczynit jednym z kluczowych zagadnien
swojej filozofii. Wystepuje on w wigkszo$ci pism wspomnianego Ojca
Kosciota. Augustyn analizuje cierpienie w réznych jego aspektach: onto-
logicznym, estetycznym, pedagogicznym i jurydycznym'? Przyczyng zfa
w koncepcji $w. Augustyna jest brak doskonatosci w bytach stworzonych,
jednoczesnie 6w brak doskonalosci jest zlem. Jedynym bytem absolut-
nie doskonatym jest Bdg. Jest On tez Najwyzszym Dobrem. Swiat, beda-
cy dzielem Bozym, stworzonym na wzér boskich idei, jest dobry. Zaden
byt nie jest w stanie osiggna¢ doskonatoéci boskich idei, moze si¢ co naj-
wyzej do tej doskonatosci zblizy¢. Rzeczy, ktére dzieki mocy bozej zosta-
ly wylonione z niebytu, nosza w sobie pi¢tno nicosci, a przez to réwniez
mozno$¢ cierpienia, czyli zta'. Rzeczy s3 tym lepsze, im wiecej w nich
miary (modus), formy (species) i porzadku (ordo). Cierpienie jest tutaj
utozsamione ze zlem. Zlo natomiast, zdaniem Augustyna, ma nature ne-
gatywng - jest ono brakiem dobra. Za tak rozumiane zto Bég nie jest od-
powiedzialny, poniewaz wszystko, co stworzyt, jest dobre'. Ilekro¢ moé-
wimy o jakim$ ztu, musimy najpierw przyjac istnienie dobra: méwimy
np., ze choroba jest brakiem zdrowia. Koncepcja zla, resp. cierpienia za-
prezentowana przez Augustyna, jakkolwiek oryginalna i interesujgca teo-
retycznie jest wielce niezadowalajgca. Zdawal sobie z tego sprawe sam jej
autor?. Istotne jest, ze rozwazania Augustyna zapoczatkowaly wielkg tra-
dycje teodycei europejskiej, ktora obecna jest w filozofii do dzisiaj'e.

Inny wielki chrzescijanski filozof, §w. Tomasz z Akwinu (1225-1274),
przyjmujacy wspolny z Augustynem, chrzescijanski punkt widzenia, od-
woluje si¢ w swojej filozofii do myéli Arystotelesa. Sw. Tomasz odréznit
bdl zewnetrzny (dolor) wywolany przez zewnetrzne wrazenia zmystowe

12 Zob. na ten temat: Z. Pucko, Czy cierpienie ma sens? Teodycea wobec bélu i cierpienia, Krakow
2004, rozdz. 1.

3 M.A. Krapiec, Dlaczego zlo?, Lublin 1995, s. 103.
1 Sw. Augustyn, Wyznania, tlum. Z. Kubiak, Warszawa 1987, XIII, 28.
5 Ibidem, V1, 10, 17.

¢ Zob. K. Hubaczek, Teodycea braku teodycei. Problem zia w koncepcji Johna Hicka, ,Diametros”
marzec 2006, nr 7, s. 1-21.
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od uczucia smutku (tristitia), czyli bélu wewnetrznego, ktéry powstaje na
skutek spostrzezenia wewngtrznego. Charakterystyczng cechg tych roz-
wazan bylo to, iz filozofowie $redniowieczni, analizujgc cierpienie, starali
si¢ pokazac jego negatywny charakter w sensie ontologicznym i pozytyw-
n3 funkcje uswigcenia cztowieka w jego trudnej drodze do Boga. Byta to,
jak wskazywano, droga jedyna, gdyz zbawienie kazdego cztowieka doko-
nuje si¢ przede wszystkim dzigki zbawczej mece Chrystusa.

Czasy nowozytne

Wraz z narodzinami filozofii nowozytnej pojawia si¢ idea walki z cier-
pieniem, ktorego przyczyng sa choroby. Kartezjusz (1596-1650), zwany
»ojcem nowozytnej filozofii”, od eliminacji chordb uzaleznia eliminacje
ludzkiego cierpienia w ogole. W Rozprawie o metodzie czytamy: ,zdro-
wie jest niewatpliwie naczelnym dobrem oraz podwaling wszelkich in-
nych débr tego zycia; nawet umyst bowiem jest w tak wielkiej zaleznosci
od temperamentu i od ukladu narzadéw ciala, ze jesli tylko jest mozli-
we znalezienie jakiegokolwiek srodka, ktéry by uczynit ludzi na ogét ma-
drzejszymi i zrgczniejszymi, niz byli dotychczas, mniemam, iz nalezy go
szuka¢ w medycynie”’. Kartezjusz w dalszej cz¢$ci wyraza przekonanie,
ze medycyne czeka praktycznie nieograniczony rozwdj, co pozwoli lu-
dziom uwolni¢ si¢ od wielu choréb tak ciata, jak i umystu. Sam postana-
wia natomiast poswieci¢ swdj czas zglebianiu wiedzy mogacej stanowic
podstawe dla rozwoju sztuki lekarskiej.

Gottfried Wilhelm Leibniz (1646-1716) w swojej koncepcji optymi-
stycznej teodycei'® nawigzuje do pogladéw $w. Augustyna. Analizuje on
cierpienie w sensie moralnym, fizycznym i metafizycznym. Zto moralne
zwigzane jest z wolnoscig cztowieka. Nie ma ono charakteru obiektyw-
nego, lecz wynika z moralnej i ontologicznej niedoskonatosci czlowie-
ka. Zlo jest w ostatecznym rozrachunku czyms, bez czego nie bytoby do-
bra, co wigcej, dzigki ztu dobro ulega powig¢kszeniu. Zto metafizyczne jest
wynikiem koniecznosci istnienia naszego $wiata, ktdry jest, zdaniem Le-
ibniza, $wiatem najlepszym z mozliwych, ale sktada si¢ z istot niedosko-
nalych. Ta niedoskonalo$¢ jest Zrédlem zla metafizycznego istniejacego

17 R. Descartes, Rozprawa o metodzie, ttum. W. Wojciechowska, Warszawa 1988, s. 72-73.

18 Z. Pucko, op. cit., rozdz. I1.
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w $wiecie. Zlo fizyczne, czyli cierpienie, jest konsekwencjg zta metafi-
zycznego. Wiaze si¢ ono z faktem istnienia materii i zwiazanych z nig
doznan zaréwno przyjemnych, jak i przykrych. Cierpienie spelnia, zda-
niem Leibniza, pozytywna funkcj¢ wychowawcza - jest najkrétsza drogg
do doskonatosci.

Cierpieniejest przedmiotem analizidealistéw niemieckich (J.G. Fich-
te, G.W.F. Hegel). Georg Wilhelm Friedrich Hegel (1770-1831) w swoim
systemie filozoficznym usituje ukazaé sens cierpienia jako koniecznego
elementu w historii rozwoju $wiata. W filozofii autora Fenomenologii
ducha, jak zauwaza Z. Kuderowicz, koncepcja historii $wiata ,wynika
z interpretacji cierpienia, a zwlaszcza z koncepcji przezwyciezenia cier-
pienia”'. Jednym z podstawowych twierdzen filozofii Hegla jest teza, iz
rozwdj dziejéw $wiata jest nieskoriczonym procesem rozwoju ,ducha
$wiata” — boskiego Absolutu®. Omawiany mysliciel thumaczy rozwdj
wszystkich obszaréw rzeczywistosci jako proces samopoznania abso-
lutu dokonujgcy si¢ wedlug stynnego prawa dialektyki: teza (zjawisko)
> antyteza (jego przeciwieistwo) - synteza (ich uzgodnienie). Ow dia-
lektyczny proces rozwoju absolutu nie dokonuje si¢ bez pewnych per-
turbacji. Zawarte w nim antytezy to nie jedynie formalne kategorie lo-
giki heglowskiej, lecz przeszkody, ktére muszg by¢ przezwyciezone. To
przezwyciezanie okresla Hegel jako ,twardg, nieskonczong walke z so-
ba samym”™?!. Cierpienie zatem jest nieodlacznym elementem towarzy-
szacym wylanianiu najdoskonalszej postaci absolutu. Zdaniem Hegla,
towarzyszy ono nie tylko poszczegélnym ludziom - duchom subiek-
tywnym w jego terminologii, ktére stanowia pewien etap w procesie
rozwoju ducha absolutnego (jego teze), lecz réwniez caltym narodom,
a nawet ludzkosci. Jak czytamy: ,poprzez nieszczescie i cierpienia, po-
przez cele partykularne i nie§wiadoma wol¢ narodéw urzeczywistnia
ich cel absolutny i zaszczytne postannictwo™2. Podsumowujgc te nie-
zwykle krotka prezentacje teodycei Hegla, warto zauwazy¢, iz cierpie-

1% Z. Kuderowicz, Filozofia dziejéw, Warszawa 1983, s. 89.

* Warto zauwazy¢, iz heglowska koncepcja absolutu jest mocno niejednoznaczna, co otworzylo wro-
ta do réznych jej interpretacji i bylo jedna z gtéwnych przyczyn podziatu szkoly wytworzonej przez
Hegla na tzw. prawicg heglowska i na radykalng lewicg. Zob. na ten temat np. W. Tatarkiewicz, Histo-
ria filozofii, t. 2, Warszawa 1983, 5. 217.

' G.W.E. Hegel, Wyklady z filozofii dziejéw, t. 1, ttum. J. Grabowski, A. Landman, Warszawa 1967,
s 83

= [bidern, £ 2, 5. 212,
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nie jest w niej koniecznym ogniwem rozwoju absolutu, co wigcej, jest
niejako rozwoju tego kwintesencja.

Istotne miejsce rozwazania nad cierpieniem zajmuja w filozofii Arthu-
ra Schopenhauera (1788-1860), ktdry reprezentuje odmienny typ idea-
lizmu niemieckiego od idealizmu Hegla. Wedtug autora Swiata jako woli
i wyobrazenia wyzwolenie od bezcelowego cierpienia prowadzi poprzez
wyzbycie si¢ pozadan, wspélczucie innym oraz sztuke. Zrédlem cierpie-
nia jest $wiat, ktdrego istote stanowi wola - bezrozumny, dzialajacy bez
celu poped, ktéremu nieustannie towarzyszy poczucie niezaspokojenia,
niezadowolenia, braku i ktéry powoduje, iz zycie ludzkie staje si¢ me-
ka. Poprzez wyzbycie si¢ pozadan i potrzeb uciekamy od $wiata - Zrédia
cierpienia. Wspdlczujac innym - odrywamy si¢ i wyzwalamy od cierpie-
nia wlasnego. Dzigki sztuce, ktérej istote stanowi kontemplacja, ,,zatopie-
nie si¢ w pieknie” wyzbywamy sie pozadan i unikamy dziatania woli - po-
pedoéw. Prawdziwg droga przezwycigzenia cierpienia jest zatem, wedlug
Schopenhauera, estetyka, resp. filozofia.

Waing role refleksja nad cierpieniem zajmuje w pogladach jedne-
go z najbardziej kontrowersyjnych myslicieli ery nowozytnej — Fryde-
ryka Nietzschego (1844-1900). Byl on wielkim zwolennikiem kultu zy-
cia doczesnego - cielesnego, glosicielem potrzeby ,przewarto$ciowania
wszystkich wartosci’, ,wyjécia poza dobro i zt0”, tworcg koncepcji ideatu
nadcztowieka czy autorem hasta ,,$mierci Boga” Nietzsche, wielki krytyk
moralnosci chrzescijanskiej, przeciwstawia si¢ chrzescijanskiej teodycei
usitujgcej nadac cierpieniu sens, wigczajgcej je w wielka historie zbawie-
nia czlowieka®. Zdaniem autora Poza dobrem i ztem chrzescijafistwo do-
konato ,,ubdstwienia” ideatu lito$ci, co w dalszej kolejno$ci doprowadzito
do apoteozy cierpienia. Chrzescijanistwo, wedle pogladéw Nietzschego,
to religia ludzi chorych i stabych, ktérzy szukaja odwetu na zdrowych
i silnych. Niemiecki filozof pisze: ,Niech przeznaczenie zsyta mi zawsze
na droge nieczulych, podobnych do was, i takich, z ktérymi bedzie mi
wolno mie¢ wspdlnie nadziejg, positek i midd! Zaprawdeg, czynitem pew-
nie to i owo dla cierpiacych; ale czyms lepszym wydawala mi si¢ zawsze
nauka lepszej radodci. Od swego zarania ludzkos$¢ za malo si¢ raduje. Juz
samo to, bracia moi, jest naszym grzechem pierworodnym. A je$li nauczy-
my sie lepiej radowa¢, to w ten sposob najlepiej oduczymy si¢ krzywdzié
innych i zamysla¢ krzywdy. Dlatego umywam swojg reke, ktéra pomo-

2 Interesujace refleksje na temat stosunku omawianego mysliciela do chrzescijaristwa zob.
w: K. Jaspers, Rozum i egzystencja. Nietzsche a chrzescijaristwo, ttum. Cz. Piecuch, Warszawa 1991.
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gla cierpigcemu, dlatego tez obmywam sobie i dusz¢. A poniewaz widzia-
tem cierpigcego w cierpieniu, wstydzilem sie jego wstydu; kiedy za$ mu
pomoglem, bardzo zranilem jego dume™. Warto jednak pamietal, ze
Nietzsche, zwolennik i glosiciel sily, witalnosci, bezwzglednosci w daie-
niu do celu, sfowem: ,moralnosci panéw”, sam byl czlowiekiem stabym
i chorowitym, niezwykle tagodnym w stosunku do innych. Mozna posta-
wi¢ teze, Ze jego filozofia byla proba przezwyciezenia wlasnych stabosci
i cierpienia, ktérego w swym zyciu doznat niemato.

Wedle pogladéw dunskiego filozofa Serena Kierkegaarda (1813-
1855), ktére znalazly potem swojg kontynuacje i rozwinigcie w pogladach
dwudziestowiecznych egzystencjalistow, cztowiek jest bytem czasowym,
skoniczonym, doczesnym. Jako byt czasowy, czlowiek jednak spostrze-
ga swoje zycie z perspektywy nieskoniczonosci, wiecznosci. Innymi sto-
wy, jest on bytem pelnym antynomii, i to wlasnie jest gtéwnym zZrédlem
cierpienia. Te przeciwienstwa i konflikty, jakich doswiadcza czlowiek,
w pogladach dunskiego mysliciela przyjmujg postac relacji pomiedzy tym,
co skonczone, a tym, co wieczne, lub najkrécej rzecz ujmujac, pomiedzy
czlowiekiem i Bogiem. Nalezy jednak pamieta¢, ze religijna orientacja fi-
lozofii Kierkegaarda nie jest cecha, ktérg mozemy przypisaé calej filo-
zofii egzystencjalnej wytworzonej prawie sto lat pdézZniej przez myglicieli
nawigzujacych do pogladéw dunskiego filozofa. Byli bowiem pomiedzy
egzystencjalistami myéliciele o pogladach ateistycznych, jak np. Martin
Heidegger czy Jean Paul Sartre, ale powstala réwniez w obrebie egzysten-
cjalizmu filozofia o zabarwieniu religijnym, ktérej wybitnym reprezen-
tantem byl Gabriel Marcel25. Egzystencjalisci glosili, iz zycie ludzkie ze
swej natury jest kruche. Oznacza to, ze czlowiek jest bytem nieustannie
w swojej egzystencji zagrozonym. Chcac utrzymac istnienie, czlowiek
zmuszony jest broni¢ swojego zycia przed réznymi grozacymi mu niebez-
pieczenstwami, zmuszony jest ciagle co$ robi¢, czyms si¢ zajmowac, o co$
si¢ troszczy¢. Jak okreslali to egzystencjalidci, Zycie ludzkie przepelnio-
ne jest troska i trwogg — przede wszystkim przed nieuchronng $miercig.
Odczuwajac te trwoge, czlowiek cierpi, a cierpienie jego jest spotegowa-
ne $wiadomoscig, iz nie ma niczego, na czym méglby sie oprze¢, nie ma
ratunku przed opuszczeniem i samotnoscia. Czlowiek jest istotg tragicz-
ng, w ktérej los wpisane jest cierpienie. Jak ujal to wybitny przedstawiciel
filozofii egzystencjalnej Karl Jaspers: ,Wszelkie ludzkie zycie, dziatanie,

M E Nietesche, 7 rzeld Zarwastrn, tlum. S Lisiecka i Z. Jaskuts, Wrodaw 2005, 5. 84-85.

# Na temat filozofii egzystencjalnej zob. np. W. Herman, Filozofia egzystencjaina, Warszawa 2001,
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dokonanie, powodzenie ostatecznie ponosi kleske. Mozna wprawdzie
maskowac $mier¢, cierpienie, chorobe, przemijanie, lecz w koricu to one
s3 wszechogarniajaca ostateczno$cig. Zycie bowiem jak kazde istnienie
jest czyms$ skoniczonym, przebiega w réznorodnosci tego, co si¢ wzajem-
nie wyklucza i zwalcza. Ulega zniszczeniu. Juz w samej wiedzy o tym za-
wiera si¢ tragizm: z ogarniajacej podstawy istnienia wynikaja wszelkie
szczegdlowe postacie destrukeji i drogi cierpienia, z zagladg wigcznie™.
Ta pesymistyczna wizja ludzkiego zycia skazanego na nieuchronne cier-
pienia jest oczywiscie jedng z wielu mozliwych. Chociaz bowiem wigk-
szo$¢ myslicieli uznawala cierpienie za zlo, ktérego cztowiek doswiadcza,
to nie wszyscy (réwniez nie wszyscy egzystencjalisci) spostrzegali zycie
w kategoriach tragizmu. Wielu, jak prébowano wskaza¢ powyzej, usito-
walo réwniez w cierpieniu odkry¢ czynnik, ktéry cho¢ sam niekoniecz-
nie dobry, dobru czlowieka jako$ stuzy lub go do niego przybliza.

Zakonczenie

Przedstawione w niniejszym tekscie w wielkim skrécie poglady kil-
ku wybranych myslicieli na temat cierpienia wskazujg na réznorodnos$¢
prezentowanych ujec. Jedyna wspdlna cecha réznych filozoficznych kon-
cepcji jest to, ze usilujg one fenomen cierpienia zracjonalizowadé, zrozu-
mie¢. Wydaje si¢ jednak, ze zadanie nadania sensu ludzkiemu cierpieniu
nie jest wykonalne na gruncie ,,czystej filozofii’, czystego racjonalizmu.
Zbyt wiele jest bowiem, jak wiemy z codziennego Zycia, cierpienia nieza-
winionego, bezsensownego, absurdalnego, ktérego nie jesteSmy w stanie
zaakceptowac ani zrozumie¢. Nasze ludzkie intelekty, choéby najpotez-
niejsze, okazujg si¢ wowczas bezradne. Cierpienie natomiast jawi si¢ nam
jako zjawisko przekraczajace wszelka logike oparta na pojeciach, ktérymi
postugujemy si¢ w codziennym osadzie rzeczy i zjawisk. Musimy wow-
czas uznac absolutny bezsens cierpienia lub przyja¢, ze jest ono tajemni-
¢, ktdra jedynie $wiatlo wiary jest w stanie rozjasni¢. Jest to jednak per-
spektywa juz nie filozoficzna, a w kazdym razie taka, ktéra nie wszyscy
filozofowie (ludzie) sktonni s zaakceptowac.

* K. Jaspers, Filozofia egzystencji, thum. D. Lachowska, A. Wotkowicz, Warszawa 1990, s. 371.
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Komunikacja z pacjentem w poradni
leczenia bolu

Chodzi mi o to, aby jezyk gigtki powiedziat wszystko, co pomysli glowa.
Juliusz Stowacki

Wprowadzenie

Komunikacja migdzy ludZmi jest zagadnieniem zlozonym, bedacym
przedmiotem studidw i badan wielu uczonych. Mozna mie¢ wrazenie,
ze biblijna wieza Babel, gdzie nie rozumiano si¢ zupelnie, istnieje nadal,
cho¢ uwazamy si¢ za wszechstronnie rozwinieta cywilizacje. Zasadne wy-
daje si¢ przekonanie, ze ogromna ilo§¢ trudnych do rozwigzania konflik-
tow, zaréwno w sferze ochrony zdrowia, jak i poza nig wynika nie tylko
zroinic interesdw i sprzecznosci systemoéw ideologicznych, ale tez ze zbyt
malej znajomosci zasad skutecznej komunikacji miedzyludzkiej.

Ludzie stale znajduja si¢ w sytuacji komunikowania si¢ z innymi.
Przez ten proces inicjuja, podtrzymuja i zmieniajg swe stosunki interper-
sonalne, definiuja swg sytuacje spoleczna, role i zadania. Intencja podsta-
wowg jest wzajemne oddzialywanie poprzez wymiane symboli stownych
i bezstownych, a gléwnym celem koordynacja dziatan instrumentalnych
i interpersonalnych (Necki, 1996).

Istnieje wiele definicji komunikacji. W procesie transmisji informa-
cji mozna, za Zbigniewem Neckim, wyro6znié kilka klas. Jest to zrodto,
czyli osoba, ktora wytwarza przekaz, emisor, czyli system lub sztuczne
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urzadzenie, ktére przetwarza informacje w jaka$ forme energii mozli-
w3 do przestania, kanal, dzigki ktéremu pokonuje sie dystans czasowy
i przestrzenny miedzy nadawca i odbiorca. Kolejne elementy to receptor
i cel przekazu (Necki, 1996). Specjalidci z zakresu nauki o komunikagji
zwracajg uwagg, Ze ten zlozony proces mozna podzieli¢ na sfery werbalng
i niewerbalng, ktére uzupelniajg si¢ w kontaktach miedzyludzkich.

Wybrane problemy w komunikacji werbalnej
i niewerbalnej w relacji z pacjentem w poradni
leczenia bélu

Naukowcy i praktycy zajmujacy sie terapia zgodnie podkreslajg wiel-
kie znaczenie jako$ci porozumiewania si¢. Wedtug Lidii Grzesiuk pogle-
bienie umiejetnosci w zakresie procesu komunikowania interpersonalne-
go moze w istotnym stopniu poprawié poziom wzajemnego zrozumienia,
a tym samym zmniejszy¢ liczbe konfliktéw, spiec i konfrontacji. Wszyst-
kie te korzysci dotycza takze relacji pacjent-lekarz. W trakcie wizyty le-
karz przeprowadza wywiad, wykonuje badania, udziela informacji do-
tyczacych zalecanego zachowania, moze odpowiada¢ na pytania oraz
oddzialywa¢ na stan emocjonalny pacjenta (Heszen, 2005).

Umiejetno$¢ skutecznego porozumiewania sie jest jedna z podstaw
sukcesu terapeutycznego, poniewaz samemu trzeba aktywnie wylowi¢
odpowiednie informacje z wypowiedzi pacjentéw oraz w zrozumialy
spos6b przekazac to, co si¢ ma do powiedzenia. Pewne jest, ze dobrego,
czyli skutecznego, a zarazem dajacego obu stronom zadowolenie, poro-
zumiewania si¢ nie utatwia pospiech wynikajacy z kolejek w poradniach.
Tym bardziej wiec warto zwrdci¢ uwage na ten problem, poniewaz ko-
munikacja ma znaczenie dla wszelkich form terapii (1994, 1979).

Wielu autoréw wskazuje na wystepowanie barier w komunikagji le-
karz-pacjent, przy czym jako jedng z przyczyn podaje si¢ rdznice spo-
teczno-kulturowe, ktérych przejawem jest uznawanie (zwyczajowo) wyi-
szego statusu lekarza.

Irena Heszen zwraca uwage na pewien paradoks. Zaréwno potocz-
na obserwacja, jak i dane zebrane w wyniku badan przeprowadzonych
pod kierunkiem tej autorki dowodza ogromnego zapotrzebowania na in-
formacje medyczne przybierajacego forme swoistego ,,gtodu informacji”
Jednoczesnie przytoczone wyzej dane, jak réwniez inne badania wyko-
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nane przez zespol Heszen §wiadcza o tym, ze pacjenci niezwykle rzadko
majg odwage zwrdcic sie z pytaniami do lekarza (2005).

Poradnia Leczenia Bélu jest miejscem do$¢ specyficznym z uwagi na
to, ze trafiajg do nas ludzie, ktdrzy przeszli juz dluga droge w poszukiwa-
niu pomocy, odwiedzajac po drodze czestokro¢ wielu specjalistéw. Nie-
ktorzy pacjenci twierdza, ze podczas tej wedréwki ustyszeli, ze porad-
nia ta by¢ moze bedzie ostatnig instancja, gdzie moga znaleZ¢ pomoc
medyczng i psychologiczng. Dlatego tez uwazamy, ze osoba przyjmuja-
ca pacjenta (lekarz czy psycholog) powinna porozumiewac si¢ prostym,
budzacym zaufanie jezykiem, dostosowanym do wieku pacjenta, jego in-
teligencji i wyksztalcenia oraz typu schorzen. Niezmiernie wazne jest tez
uwzglednienie stanu emocjonalnego danej osoby oraz aktualnego nasile-
nia dolegliwosci, ktére moga stanowi¢ zrédlo ograniczen aktywnosci.

Wystepowanie zaburzen depresyjnych u duzej czesci osdb cierpigcych
z powodu bolu przewleklego wskazuje na koniecznos¢ interdyscyplinar-
nego podejscia do probleméw, z ktdrymi pacjent zglasza sie do poradni.
Depresja moze zmieni¢ przekazywany obraz dolegliwosci i zmniejszy¢
szanse na sukces terapeutyczny. Problem ten jest jednak zbyt szeroki, aby
go w niniejszym krotkim artykule rzetelnie przedstawic, dlatego stanowi
przedmiot odrebnych publikacji (Ortenburger, 2004, 2005).

Warto przypomnie¢, ze starsi chorzy, ktérzy najczesciej s naszymi pa-
cjentami, cierpig na demencjg, dysartri¢ lub inne schorzenia powoduja-
ce ograniczenia w kontakcie, np. niedoslysza. Wszystko to moze wptywa¢
na mozliwosci wzajemnego porozumienia. Powstalo wiele prac poswie-
conych metodom poprawienia komunikacji i skuteczniejszemu rozwia-
zywaniu konfliktéw, jednak praktyka pokazuje, ze w tej kwestii nadal jest
wiele do zrobienia. Stad prawdopodobnie mig¢dzy innymi tak duza po-
pularnosc szkolen z zakresu komunikacji i asertywnosci u oséb pracuja-
cych w ramach ochrony zdrowia. Poprawna komunikacja werbalna stuzy
gléwnie zebraniu wywiadu, w ktérym mozna wyrdznié¢ wstep, zadawa-
nie choremu odpowiednich pytan, wymianeg informacji oraz zakoncze-
nie. Praktyka pokazuje, ze oprécz tego trzeba mie¢ na wzgledzie fakt, ze
przy pierwszej wizycie lekarz i pacjent najczesciej s3 sobie obcy i ze to
pierwsze wrazenie w pewnym stopniu wplynie na dalszy sposéb ich ko-
munikowania si¢. Dlatego tez wazne jest, aby pierwszy kontakt nie byt
zrédlem frustracji. Warto wykaza¢ sie uprzejmoscia i taktem, zaczynajgc
rozmowe od powitania.

Wsrod pytan zadawanych pacjentowi konieczne s3 pytania otwarte
(np. co u Pani stychac?) oraz zamknigte (np. do ktérej nogi promieniu-
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je bol?). Jeszcze inng kategorig s pytania okreslane jako naprowadzajace
(np. czy bol glowy ma zwiazek z ci$nieniem tetniczym lub np. czy nate-
zenie dolegliwodci zmienia si¢ podczas przezywania codziennych zmar-
twien i rado$ci?) oraz selektywne (Myerscough, 2002).

Wedlug psychologéw badajacych zjawisko komunikacji rozmowa
dwoch oséb (dialog) lub wielu oséb (polilog) kieruje si¢ okre§lonymi za-
sadami i regutami, ktére odnoszg si¢ zarébwno do poprawnosci formu-
towania tekstu (,aby jezyk gietki..”), jak i wzajemnych relacji miedzy
komunikujacymi si¢. Wyréznia si¢ okre§lone reguly komunikacji inter-
personalnej, ktére sg uniwersalne i ktére z powodzeniem mozna odnieé¢
takze do relacji specjalista—pacjent w Poradni Leczenia B6lu. W$rdd nich
wymienia si¢: zasad¢ zrozumialodci i poprawnosci gramatycznej, zasa-
de grzecznosci i szacunku wobec rozméwcy, zasade aprobaty dla pacjen-
ta jako czlowieka (blizniego), zasade¢ skromnosci, czyli np. nieprzechwa-
lanie si¢ lekarza swoimi osiagnieciami. Inne wymieniane zasady dotyczg
kooperacji i zgodnodci, ktéra prowadzi do wypracowania wspdlnego sta-
nowiska, stuzacego uzyskaniu dobrych efektéw zastosowanego leczenia.
Warto przypomnie¢ tez zasade ironii, a moze bardziej autoironii pozwa-
lajaca, szczegdlnie po kilku wizytach, na wprowadzenie elementéw hu-
moru {oczywiscie bez ponizania zadnej ze stron), bedacego waznym ele-
mentem terapii.

Nalezy tez pamigtac o zasadzie ciekawosci i podmiotowego traktowa-
nia pacjenta poprzez zainteresowanie i skupienie si¢ na problemie pacjen-
ta oraz tchnacej optymizmem zasadzie Polyanny. Méwi ona, aby znajdo-
wacé we wszystkim co$§ dobrego, radosnego (Necki, 1996; Porter, 2005).

W zwigzku z ostatnig z wymienionych zasad przytaczamy dalej re-
prezentatywny przyklad takiej postawy wyrazonej w dialogu przez wspo-
mniang, nierozpieszczang przez los bohaterke ksigzki:

»Polyanna: Polega to na tym, aby we wszystkim znajdowac co$ radosne-
g0, obojetne co, i cieszyc sig.

Nancy: Nie widzg nic, czym mozna by sig cieszy(, gdy zamiast lalki do-
staje si¢ parg kul dla inwalidy!

Polyanna: Mozna. Mozna sig cieszy¢ nawet z tego, Ze tobie nie sq te ku-
le potrzebne..” (Porter, 2005: 34 ).

Bardzo wazng role w kontakcie i rozmowie odgrywa komunikowanie
niewerbalne. W sklad tej sfery porozumiewania wchodza miedzy inny-
mi: mimika i ruchy oczu oraz ciala, kontakt oraz dystans fizyczny, spoj-
rzenie (nawigzanie kontaktu wzrokowego lub jego brak), cechy wygladu
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fizycznego, dzwigki parajezykowe (typu ,hmm, ,eee”), tzw. jakosci glo-
sowe (np. cechy glosu), ubranie i wyglad zewnetrzny. Istotne s elemen-
ty srodowiska, przykladowo otoczenie i wyglad gabinetu lekarskiego lub
psychologicznego (Necki, 1996; Myerscough, Ford, 2002).

W literaturze z zakresu porozumiewania si¢ w kontekscie ochrony
zdrowia znajdujemy opis wielu istotnych barier, okreslanych jako de-
struktory, utrudniajacych efektywna komunikacje.

Czgé¢ z nich odnosi sie do roli lekarza w procesie porozumiewania
sig, czyli lezy po jego stronie. W tej obszernej grupie czynnikéw wply-
wajacych niekorzystnie na jakos¢ kontaktu z pacjentem wymieniane s3
miedzy innymi: brak uwagi, zmeczenie i pospiech, stosowanie niezro-
zumialej terminologii oraz niekonsekwencja i wywyzszanie si¢ (postawa
nadmiernej wladczosci). Rolg takg tez moze odgrywaé nieodpowiedni
wyglad zewngtrzny (zaniedbanie, niestosowno$¢ ubioru) oraz okazywa-
nie negatywnych emocji, braku wrazliwoéci i irytacji.

Kolejny potencjalny powdd ewentualnych zadraznieni to okazywanie
lekcewazenia, sygnalizowanie znudzenia dang osobg, ujawnianie oso-
bistych probleméw emocjonalnych i negatywnego stosunku do pacjen-
ta. Inne potencjalne bariery komunikacyjne to w $wietle literatury duza
roinica intelektualna, nadmierna impulsywnos$¢, okazywanie wzajem-
nej wrogosci i nadwrazliwo$¢. Powodem nieporozumien moze by¢ tez
sklonno$¢ do manipulowania, oszukiwania czy nadmierna roszczenio-
wos¢ (Myerscuough, Ford, 2002). Wraz z rosngcym stazem pracy zauwa-
zalna staje si¢ potrzeba wyczucia w kontaktach z pacjentami szczero$ci
intencji oraz odporno$¢ na manipulacje. Wynika to z faktu, ze w pewne;j
czesci przypadkéw uchodzenie za chorego niesie pewne przywileje, daje
korzysci, zwalnia z obowigzkéw. Tworzy to w sumie obraz duzych wyma-
gan, przed jakimi staje lekarz w kontakcie z chorym.

Zakonczenie

Zasady poprawnego komunikowania si¢ sa uniwersalne, zatem do-
brze pasujg do sytuacji w Poradni Leczenia Bolu. Wymienia si¢ wsérod
nich poznanie samego siebie (rozwdj duchowy i praca nad sobg), wspot-
dzialanie z pacjentem w procesie leczenia oraz stosowanie selektywnosci
i limitowania informacji. Na efektywno$¢ pracy wplywa umiejetnosé stu-
chania, méwienia i adekwatnego reagowania.
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Za bardzo wazine uwaza si¢ ponadto unikanie przedwczesnej oceny
oraz traktowanie z rezerwa wlasnej nieomylnosci (uwzglednianie wzgled-
nodci racji) i wykazywanie w zwigzku z tym pewnej tagodnosci (Necki,
1996a). Necki wskazuje tez na potrzebe koncentrowania si¢ na zrozumie-
niu sensu, a nie formie odbieranego przekazu i dazeniu do zmniejszenia
skrepowania pacjenta (poprzez dodawanie odwagi oraz zwigkszanie po-
czucia bezpieczenstwa).

Dla efektywnosci terapii przeciwbdlowej konieczne jest tez jasne
przedstawianie stanowiska, a w udzielaniu informacji rzeczowos¢ i kom-
petencja. Z drugiej strony nie mozna zapominac o afektywnym wymia-
rze bdlu i o tym, jak ogromnie wazne s3 wrazliwos$¢ i empatia w kontak-
cie z cierpiagcym czlowiekiem. Tym bardziej istotna jest §wiadomos¢ roli
zachowan werbalnych i niewerbalnych oraz traktowanie kazdego pacjen-
ta z szacunkiem.
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Fenomen zycia - eutanazja

Smier¢ kazdego czlowieka umniejsza mnie,

albowiem jestem zespolony z ludzkoscig.

Przeto nigdy nie pytaj, komu bije dzwon; bije on tobie.
John Donne

Trwanie-zZycie i jego koniec-$mierc¢ od poczatku nierozerwalnie towa-
rzyszg zarowno wszelkiej materii oZzywionej, jak i rodzajowi ludzkiemu.
Fenomen zycia rodzi pytanie o jego sens. Odpowiedz ta zwigzana jest
z pytaniem o pochodzenie naszego bytu, od niej bowiem zalezy $wiato-
poglad, ktéry przyjmiemy. Pierwszym podstawowym czynnikiem, ktory
go okresla, jest wiara w Boga lub tez ateizm, drugim za$, cze$ciowo zwia-
zanym z pierwszym, jest przyj¢cie odpowiedniego systemu warto$ci. Na
jego czele mozna postawi¢ warto$ci zwigzane z wiarg w Boga, dalej po-
trzebe indywidualnego szczgscia, honor, mito$¢ czy inne, najwazniejsze
dla czlowieka wartosci. Te dwie sktadowe moga postuzy¢ do proby zdefi-
niowania sensu wlasnego zycia.

Historia uczy, iz kazda kultura stara si¢ wypracowaé wlasny, odreb-
ny model cztowieka o innym $wiatopogladzie, rozumieniu wartosci i celu
istnienia. Czgsto jednak jest tak, ze owe modele sg zbiezne z tymi, ktore
juz wczesniej kiedys$ wystepowaly. Patrzac na jej rozwdj, mozna dojé¢ do
zaskakujgcego wniosku, ze jest on intensywny w kulturze antycznej Gre-
¢ji, Rzymu i Izraela, nabierajacy ostatnie szlify sredniowiecza, renesan-
su i baroku, w pézniejszych epokach ulega spowolnieniu, polega jedynie
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na modyfikowaniu i powielaniu dawnych schematéw. Wedtug biblijne-
go przestania Koheleta: ,,Marno$¢ nad marnosciami, wszystko marnos¢’,
cztowiek nie moze poswigcac sie doczesnym namietno$ciom zwigzanym
z wladza, pieniedzmi, korzy$ciami ptyngcymi z rozwoju intelektu na ty-
le, aby zapomnie¢ o Bogu. Przeznaczeniem czlowieka jest przemijanie,
$mier¢ i powrdt do Stworcy, ktory go bedzie sadzit za wszystkie czyny.
Czlowiek musi wigc pamigtac o ksztattowaniu wlasnego zycia, powinien
kierowa¢ si¢ wigc madroscig rozumiang jako przestrzeganie wartoéci
wypltywajacych z Dekalogu. Powinien cieszy¢ sie swoim Zyciem, jedno-
czednie za$ kultywowac¢ cnote madrosci. Natura, wyposazajac czlowieka
w owg cnote, w odwieczny, naturalny instynkt samozachowawczy, da-
ta mu tym samym psychiczny orez pomocny w zmaganiu si¢ z przeciw-
no$ciami losu na drodze jego zycia, od chwili urodzenia do naturalnej
$mierci. Niedoskonalos¢ tego daru, ktéra nie przewidziala, jak ztozonym
i nieodgadnionym tworem bedzie ludzka psychika, oraz jak skompliko-
wane i trudne bedzie ludzkie zycie, spowodowala, ze czlowiek na prze-
kér temu instynktowi niekiedy sam w sposéb dobrowolny, czynnie sam
lub z pomocy oséb drugich odbiera sobie zycie, popelniajac samobdj-
stwo, niekiedy nazywane tez eutanazjg (zachowaniem samounicestwia-
jacym). Przyczyng targniecia sie na zycie moze by¢ zaréwno bdl fizycz-
ny, jak réwniez psychiczny (rysunek 1). Fenomen $mierci polega na tym,
Ze jest ona oczywista i powszechna, bo dotyczy wszystkich, a jednoczes-
nie jest tajemnicza. Wobec tajemnicy $mierci cztowiek jest bezsilny. Nie
chce uzna¢ swojej bezsilnosci i niechetnie o niej mysli, dazac zas do ma-
terialnego dobrobytu, nie chce mysle¢ o momencie, w ktorym wszystko
bedzie musial zostawic.

W XIX w. stowo eutanazja (od gr. elBavaoia, euthanasia - dobra
$mier¢), zadanie §mierci osobie nieuleczalnie chorej umotywowane skré-
ceniem jej cierpien, otrzymalo nowe znaczenie. ,Dobra $mier¢” mia-
ta polega¢ na skrdceniu zycia osoby nieuleczalnie chorej z litosci i pod
wplywem wspolczucia dla jej cierpien. Zjawisko to znane jest ludzkosci
od paru tysiecy lat, bo pojawilo si¢ juz w piatym wieku przed Chrystu-
sem. Plutarch, pisarz grecki (I/II w. n.e.), przedstawiajgc obyczaje Spar-
tan, pisze: ,Gdy rodzilo si¢ dziecko, ojciec brat je i zanosit na miejsce
spotkan, gdzie zasiadali najstarsi spos$réd cztonkéw tej samej fyli. Oni to
badali noworodka. Jesli miat prawidtowa budowe i byt silny, nakazywa-
li go zywi¢. Jesli niemowle miato wadliwg budowe, odsylali je na miejsce
zwane Apothetai, bedgce urwiskiem w gérach Tajgetu. Sadzili bowiem, ze
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lepiej byto dla niego samego i dla polis, aby nie zyto to, co od samego po-
czatku nie miato zdrowia i sity”

Pietro Lorenzetti, fresk ,,Powieszenie sie Judasza” (ok. 1327, Bazylika $w. Franciszka
w Asyzu, kosciét dolny).

Chrzescijanstwo wptyneto na zmiany w Swiadomosci wielu ludzi, do-
wartosciowanie zycia jako daru Bozego i tym samym doprowadzito do
zaprzestania praktyk eutanazji. Tak byto do poczatku XX w. W roku 1920
w Niemczech pojawita sie publikacja K. Bindiga i A. Hochegopt. Pozwo-
lenie na zakonczenie zycia bez wartosci, ktora propagowata, jako wspdt-
czujacg i humanitarng, praktyke ,,pomocy przy Smierci” dla tych, ktérzy
jej zadajg. Chociaz publikacja zostata skrytykowana przez wielu wybit-
nych naukowcow z réznych dziedzin i odrzucona w 1921 r. podczas zjaz-
du lekarskiego oraz w 1922 r. podczas konferencji Zwigzku Psychiatréw
Sadowych, miata kluczowe znaczenie w akceptacji ,,zabijania medyczne-
go” czyli eutanazji. W latach trzydziestych zaczeto wykonywac ja na dzie-
ciach uposledzonych umystowo i ,wadliwych” noworodkach. Niedtugo
potem wprowadzono realizacje programu ,,lekkiej Smierci” dla dorostych
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nieuleczalnie chorych i upo$ledzonych psychicznie. W drugiej potowie
lat trzydziestych praktyka eutanazji dzieci uposledzonych byta szeroko
rozpowszechniona. Podaje si¢, ze w pierwszym okresie stosowania euta-
nazji z asysta lekarska w Niemczech u$miercono co najmniej 6 tys. dzie-
ci (Cathleen A. Cleaver, Smier¢ z asystq lekarskg). W 1939 roku wspiera-
niem i wprowadzaniem eutanazji zajela sie tzw. grupa T-4. Zaczeto wtedy
stosowac eutanazje poprzez uzycie $miertelnego zastrzyku w rdéznych
szpitalach i o$rodkach medycznych. Lekarze z T-4 nigdy nie uwazali sie-
bie za zabojcow, ale za ludzi stuzacych lekarska pomocy. W roku 1940 za-
proponowano legalizacje prawng $mierci z asysta lekarska i chociaz jej
nie wprowadzono formalnie w zycie, praktyki te trwaly nieprzerwanie.
Zwolennicy eutanazji wystepujg przeciwko laczeniu sprawy medyczne-
go zabijania w hitlerowskich Niemczech, potepionego przez caly $wiat,
z aprobatg eutanazji.

Obecnie coraz bardziej doniosta staje si¢ kwestia regulacji prawnej
zwigzanej z eutanazjy, zaréwno w Europie (Holandia, Szwajcaria, Da-
nia, Wielka Brytania, Niemcy), jak i poza kontynentem (Australia, Stany
Zjednoczone, Kanada, Izrael). Pojawily si¢ wiec pierwsze préby legaliza-
cji stosowanych juz praktyk eutanatycznych i prawie natychmiast spotka-
ly sie badz z aprobatg, badz z potepieniem.

W Polsce prawo zabrania zabijania na zadanie i pomocy lub namo-
wy do samobdjstwa. Obowigzujacy w Polsce kodeks karny ocenia euta-
nazje nastepujaco:

Art. 150 § 1. Kto zabija czlowieka na jego zadanie i pod wplywem
wspolczucia dla niego, podlega karze pozbawienia wolnosci od 3 miesie-
cy dolat 5.

Art. 150 § 2. W wyjatkowych wypadkach sad moze zastosowaé nad-
zwyczajne zlagodzenie kary, a nawet odstapi¢ od jej wymierzenia.

Art. 151. Kto namowg lub przez udzielenie pomocy doprowadza czlo-
wieka do targniecia si¢ na wlasne zycie, podlega karze pozbawienia wol-
nosci od 3 miesiecy do lat 5.

Rozwéj medycyny stwarza nowe mozliwosci dla ludzkiego zycia, a co
za tym idzie i $mierci. Granice, ktére dawniej wydawaly sie odlegte, zo-
staly przekroczone, natomiast nowe s3 coraz ciensze i coraz szybciej po-
konywane.

Temat eutanazji dotyka coraz wigkszej czesci spoleczenstwa, z uwagi
na powszechny dostep do opieki medycznej, a takze faktu, iz przewaza-
jaca cze$¢ umiera jednak w szpitalach. Tutaj oraz na salach sgdowych za-
padaja decyzje odnosnie do zycia lub $mierci, zawsze dramatyczne, kon-
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trowersyjne i wyjatkowe w swojej indywidualnosci oséb, ktore s w niej
uczestnikami. Kazdy przypadek dzieli ludzi na zdecydowanych przeciw-
nikéw albo zwolennikéw ,,dobrej $mierci”

»U kresu Zycia czlowiek staje w obliczu tajemnicy $mierci. Dzisiaj
w wyniku postgpu medycyny i w kontekscie kulturowym zamknietym
czesto na transcendencje doswiadczenie umierania nabiera pewnych no-
wych cech charakterystycznych. Kiedy bowiem zaczyna przewazaé ten-
dencja do uznawania zycia za warto$ciowe tylko w takiej mierze, w jakiej
jest ono Zrédlem przyjemnosci i dobrobytu, cierpienie jawi si¢ jako nie-
znosny ciezar, od ktorego trzeba sie za wszelkg cene uwolnié. (...) W ta-
kim kontekscie coraz silniejsza si¢ staje pokusa eutanazji, czyli zawlad-
nigcia $miercig poprzez spowodowanie jej przed czasem i »tagodne«
zakonczenie zycia wlasnego i cudzego. W rzeczywistosci to, co moglo-
by si¢ wydawac logiczne i humanitarne, przy glebszej analizie okazuje sie
absurdalne i nieludzkie. Stajemy tu w obliczu jednego z najbardziej nie-
pokojacych objawow »kultury $mierci« szerzacej si¢ zwlaszcza w spole-
czenstwach dobrobytu, charakteryzujacych si¢ mentalnos$cig nastawiong
na wydajnos¢, wedlug ktorej obecnos¢ coraz liczniejszych ludzi starych
i nieprawnych wydaje si¢ zbyt kosztowna i ucigzliwa. Ludzie ci bardzo
czesto sg izolowani przez rodziny i spoteczenstwo kierujace sie prawie
wylacznie kryteriami wydajnosci produkcyjnej, wedle ktorych zycie nie-
odwracalnie uposledzone nie ma juz zadnej wartoéci” (E.V. 64).

Z ostatnich badan spolecznych wynika, iz poparcie dla eutanazji ros-
nie z kazdym rokiem, a czynny udzial w jej popularyzacji lub detronizacji
obejmuje coraz wigcej kategorii spolecznych. W Polsce poparcie dla eu-
tanazji utrzymuje si¢ od roku 1999 na stalym poziomie okoto 48% (zréd-
lo: CBOS, komunikat z badan ,,Poparcie dla eutanazji a przyzwolenie na
okreslone dzialania w tym zakresie”, Warszawa, czerwiec 2005). Ten stan
$wiadomosci opinii publicznej dotyczacy kwestii eutanazji ksztaltowany
jest w duzej mierze przez media, instytucje wyznaniowe, a takze przez
styczno$¢ bezposrednig z osobami bliskimi, ktore umieraja naznaczone
cigzkimi schorzeniami i cierpieniem. Problematyka eutanazji pojawia si¢
czesto w masowych mediach w réznym kontekscie; w telewizji i prasie,
oprdcz aktualnosci przedstawiane sg dyskusje i polemiki dotyczace etycz-
nego wymiaru tej kwestii, okreslajace rozmiary eutanazji w krajach (na
podstawie przedstawianych statystyk), gdzie jej praktykowanie jest praw-
nie zalegalizowane.

Coraz czgsciej stosowanym mechanizmem, jak wynika z badan spo-
lecznych, jest o§wiadczenie ,,nie reanimowa¢” DNR (ang. DNR, do not
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resuscitate). O$wiadczenie o niepodejmowaniu reanimacji zaklada, ze
w razie ustania akc;ji serca lub oddychania personel medyczny pogoto-
wia musi wstrzymac si¢ od RKO (resuscytacji krazeniowo-oddechowej)
i innych metod przywracajacych funkcje zyciowe, pozwalajac tym sa-
mym na $§mier¢ pacjenta. Niewatpliwe jest, iz dzieki udanym prébom re-
suscytacji wiele 0os6b moze cieszy¢ sie najcenniejszym darem, jakim jest
zycie, a krewni i najblizsi odczuwaja szczescie i rado$¢. Jednakze czasami
w wyniku resuscytacji przedtuza sie cierpienie i wydluza proces umiera-
nia. W niektérych przypadkach resuscytacja prowadzi do ogromne;j tra-
gedii — przetrwalego stanu wegetatywnego (Persistent Vegetative State -
PVS). Trzeba pamietac, ze proby resuscytacji koncza si¢ niepowodzeniem
w 70-95% przypadkow i ostatecznie $mier¢ jest nieuchronna, a kazdy
z nas chcialby umrzeé godnie.
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Oczekiwania rodzin pacjentow
wobec opieki sprawowane;

w oddziatach paliatywnych.
Komunikat

Wprowadzenie

Opieka paliatywna stanowi aktywna, calo$ciows opieke otaczajacy
chorego i rodzine, udzielang przez zespdt wielodyscyplinarny choremu,
gdy terapia przyczynowa nie oddzialuje na schorzenie, a §mier¢ jest bli-
sko (WHO).

Medycyna paliatywna przeznaczona jest dla ludzi chorujacych na po-
stepujace, nieuleczalne choroby wtedy, gdy niemozliwe jest ich wylecze-
nie. Jej celem jest zapewnienie wysokiej jakosci zycia, zaréwno choremu,
jak i jego rodzinie. Opieka paliatywna podkre$la wartoé¢ zycia, a umie-
ranie akceptuje jako naturalny proces, nie przyspiesza ani nie opdznia
$mierci, obejmuje pacjenta i rodzing jako calos¢, uwalnia chorego od bé-
lu i innych objawéw. Laczy w sobie aspekty wsparcia psychicznego, so-
cjalnego i duchowego, tak aby umozliwi¢ choremu w sposob jak najbar-
dziej pelny pogodzenie si¢ z wlasng $§miercig. Oferuje system wsparcia,
pozwalajac choremu na prowadzenie w miar¢ mozliwosci aktywnego zy-
cia az do $mierci, troszczy si¢ o rodzing, zaréwno w okresie choroby pa-
cjenta, jak i podczas zatoby.



Oczekiwania rodzin pacjentow wobec opieki sprawowanej w oddzialach...

Opieka paliatywna to wielokierunkowe postepowanie terapeutyczne
stosowane u pacjentow w stanie terminalnym, dotyczace leczenia obja-
wowego oraz humanistycznej potrzeby niesienia pomocy umierajgcym
i wspomaganie rodziny chorego podczas trwania korficowego stadium
choroby. Jest to réowniez edukacja w zakresie komunikowania sig, czy-
li umiejgtnos¢ rozmowy pacjenta z jego rodzing, z uwzglednieniem psy-
chicznych, spotecznych i duchowych uwarunkowan, a takze poruszanie
probleméw natury etyczno-deontologiczne;j.

Cele badania

1. Poznanie potrzeb i oczekiwan rodzin pacjentéw wobec opieki palia-
tywnej prowadzonej w oddziale szpitalnym i w hospicjum.

2. Podnoszenie jakosci opieki paliatywnej poprzez $wiadome zaspo-
kajanie potrzeb zaréwno pacjentdw, jak i ich rodzin.

Materiat i metoda

Badania prowadzily$Smy od poczatku stycznia do konca lutego 2006
roku. Ich terenem byly: Oddzial Leczenia Bdlu, Opieki Paliatywnej i Far-
makologii Klinicznej Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie oraz Od-
dzial Opieki Stacjonarnej Hospicjum $w. Lazarza w Krakowie. Grupg
badang stanowily 32 rodziny (badz inni opiekunowie) chorych przyjmo-
wanych w tym czasie do wymienionych oddzialéw.

Badania prowadzily$my metoda sondazu diagnostycznego. Wykorzy-
stalySmy technik¢ wywiadu jawnego i obserwacji bezpo$redniej. Calos¢
uzupelnily$émy, analizujac dokumentacjg medyczng.

Wywiad ukierunkowany byl na uzyskanie nastepujacych informacji:
struktura rodziny, relacje pomigdzy pacjentem a rodzing (opiekunem),
problemy kliniczne pacjenta, dotychczasowy przebieg choroby, wzajem-
ne oczekiwania cztonkow rodziny wobec siebie oraz wobec opieki spra-
wowanej przez personel oddzialéw, przygotowanie rodziny do opieki nad
chorym. Wywiad z rodzing przeprowadzaly$my w dniu objecia przez od-
dzial opieki nad chorym. Nastepnie kontynuowalysmy badania, prowa-
dzac obserwacje. Celem obserwacji byta weryfikacja informacji uzyska-
nych w trakcie wywiadu.
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Charakterystyka spoteczno-demograficzna badanej
grupy

Dominujaca grupe stanowity kobiety (72%). Wiekszo$§¢ sposrdd ba-
danych (15 os6éb — 47%) miata wyksztalcenie $rednie, 9 (28%) - zawo-
dowe, a 8 badanych (25%) — wyzsze. Przewazaly osoby zamezne - 72%.
Szes¢ oséb (19%) mimo choroby nadal pracowato zawodowo, wigkszoéé
- 26 badanych (81%) stanowili emeryci oraz rencisci.

Status materialny 19 rodzin (60%) oceniato jako przecietny, 4 (12%)
jako bardzo dobry i 9 (28%) uwazalo, ze majg zle warunki bytowania.

W Kklasyfikacji chorych wedlug rozpoznania najliczniejsza grupe -
10 0s6b (31%) - stanowili pacjenci z rakiem pluc, nastepnie z rakiem piersi
- 7 kobiet (22%), 5 0s6b z rakiem zotgdka (16%), 4 (12%) z rakiem trzust-
ki. Mniej liczng grupe tworzyli chorzy z rakiem: odbytnicy - 3 osoby (9%),
jajnika - 2 badanych (6%), prostaty i przetyku — 1 osoba (3%). Nie bylo
w tym czasie pacjentéw chorych z przyczyn nienowotworowych.

Ponad polowa hospitalizowanych o0séb to pacjenci po przebytym dtu-
gotrwalym leczeniu (radioterapii i chemioterapii).

Wyniki i ich oméwienie

Przeprowadzone badania pozwolily na poznanie oczekiwan rodzin
wobec personelu medycznego oddzialéw opieki paliatywne;j.

Opiekunowie w znacznej mierze liczyli na zmniejszenie cierpienia fi-
zycznego przez zastosowanie odpowiedniego leczenia. Ponad potowa re-
spondentéw (23 osoby, 72%) oczekiwala pomocy w zwalczaniu objawéw
chorobowych. Dla 21 rodzin (66%) bél u osoby umierajacej stanowit je-
den z najtrudniejszych oraz najczestszych probleméw, ktory podawali
podczas przyjecia na oddzial. Rodziny oczekiwaly gtéwnie zmniejszenia
bolu, zapewnienia komfortu zycia i zmniejszenia stresu zwigzanego ze
stosowanymi lekami oraz innymi zrédlami terapii.

Béle nowotworowe wystepujace w zaawansowanym okresie choroby
stanowig duzy problem. Stala kontrola bélu nowotworowego ma istotne
znaczenie w procesie leczenia objawowego oraz pozwala choremu utrzy-
ma¢ dobrg jako$¢ zycia w chorobie.

Kolejnym czgsto podawanym problemem bylo ostabienie, zmeczenie
(29 0s6b, 91%). Rodzina pragneta poprawy ogdlnego samopoczucia.
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Nudnosci, problemy zwigzane z opréznianiem jelit i pecherza moczo-
wego sygnalizowalo 22% respondentow (7 osob). Dusznos¢ i lek zglasza-
to 16% (5 rodzin).

Komunikowanie (werbalne i niewerbalne) z chorym umierajacym
dla rodzin i opiekunéw stanowilo niemate wyzwanie z powodu strachu
przed nadmierng ekspresjg i wyeksponowaniem obaw, ktére dla chore-
go mogly stanowic¢ dodatkowe zrédto leku i niepokoju. Dla 4 badanych
(12%) istotna w opiece nad pacjentem byla poprawa nastroju poprzez in-
dywidualng prace oraz kontakt.

W sparcie emocjonaline oraz duchowe ze strony personelu dla polowy
pacjentéw, jak i dla oséb opiekujacych sie¢ nimi stanowito duzg pomoc,
ktéra zmniejszala stres zwigzany z chorobg oraz $miercig bliskiej osoby.

Dla 53% (17 os6b) zapewnienie calodobowej pomocy stanowito klu-
czowg role w opiece paliatywnej.

Rownie waznym, lecz uznanym przez niewielkg grupe respondentow
(zaledwie 1 rodzina, 3%), bylo nauczenie oraz dostarczenie wielu infor-
magji na temat pielegnacji oraz wykonywania czynnosci instrumental-
nych przy chorym (np. odsysanie, karmienie przez sondg).

Podstawowe oczekiwania rodzin oséb przyjmowanych do oddzialu
szpitalnego prowadzgcego opieke paliatywng byly nieco inne niz w przy-
padku przyjmowanych do oddzialu stacjonarnego hospicjum. Opieku-
nowie przyjmowanych do szpitala kladli gtéwnie nacisk na pomoc w 1a-
godzeniu dolegliwosci klinicznych. Rodziny pacjentéw przyjmowanych
do hospicjum w duzym stopniu zwracaly uwage na calodobowg opieke
i state wsparcie emocjonalne. Rozbiezno$¢ ta wynikala z faktu, iz pacjen-
ci przyjmowani do hospicjum w wigkszoéci byli uprzednio objeci opieka
paliatywng prowadzong w ramach opieki domowej. W znacznym stopniu
uzyskali wigc juz pomoc zwigzang z tagodzeniem dolegliwosci chorego
czlonka rodziny. Decyzja oddania go pod calodobowg opieke oddziatu
stacjonarnego wigzala sie z pogorszeniem stanu klinicznego i niemoz-
noscia samodzielnego poradzenia sobie w nowej sytuacji.

Rodziny pytane o potrzeby i oczekiwania wobec opieki paliatywnej
skupialy sie gléwnie na osobie chorej. Z obserwacji jednak wynika, ze
w wigkszosci one tez wymagaja wsparcia emocjonalnego. Nierzadko bo-
rykaja si¢ z poczuciem winy. W rodzinach powstaja konflikty i wzajem-
ne oskarzenia. W 3 przypadkach (9%) wspétmatzonkowie oséb chorych
pozostawali w duzym, widocznym konflikcie z pozostalymi cztonkami
rodziny. Dotyczylo to ludzi miodszych, czynnych zawodowo i sprawu-
jacych jednoczesnie opieke nad matymi dzie¢mi. Rodziny ostro krytyko-
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waly oddanie chorego pod opieke instytucji, a jednoczesnie same nie ofe-
rowaly pomocy lub byla ona niewystarczajaca.

Cztery rodziny (12%) wymagaly pomocy socjalnej, a dwém (6%)
udzielono pomocy prawne;j.

Istota opieki paliatywnej s3 dzialania skupione na pracy zespotowej,
w ktérych centrum znajduje si¢ przede wszystkim pacjent i jego rodzi-
na. Bardzo pomocne w tym wzgledzie s wiezi rodzinne, ktére ulatwiaja
przejscie drogg cierpienia.

Whnioski

1. Opieka paliatywng musi by¢ objeta cata rodzina we wszystkich
plaszczyznach jej funkcjonowania.

2. Rodziny czgsto nie wiedza, iz od opieki paliatywnej moga oczeki-
wac wigcej niz tylko pomocy w lagodzeniu cierpienia fizycznego.

3. Osobom obcym (personel) czesto tatwiej komunikowac sie z cho-
rym niz rodzinie.

4. Personel oddziatéw pelni czesto funkcje mediatora.

5. Podstawow3 zaleta oddziatéw paliatywnych we wskazaniach opie-
kunéw jest catodobowa opieka.

Postulaty

1. Wskazane jest rozpowszechnianie wiedzy na temat roli opieki pa-
liatywnej przez rzetelne informowanie rodzin (opiekunéw) chorych.

2. Nalezy dazy¢ do zmniejszenia negatywnych skutkéw stresu, zmniej-
szenia poczucia winy zwigzanego z pobytem chorego czlonka rodziny na
oddziale opieki paliatywne;j.

3. Nalezy dazy¢ do kompensacji dziatan w celu poprawy jakosci zycia.
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Uporczywa terapia.
Aspekt etyczny

Zagadnienie uporczywej terapii jest jednym z najtrudniejszych w me-
dycynie i znane jest juz od starozytnosci. W papirusach egipskich i twor-
czosci Hipokratesa znalez¢ mozna ostrzezenia przed kuracja obcigzong
zbytnim ryzykiem komplikacji'. Obecnie z powodu réznic kulturowych
i religijnych trudne jest wypracowanie wspolnego wzorca postepowania
w stanach uporczywej terapii obowiazujacego na calym swiecie?. Podej-
mowane s3 wigc ciggle nowe proby zdefiniowania i rozwigzania tego za-
gadnienia. Lekarz zobowiazany jest bowiem rozstrzygnaé, czy stosowane
przez niego leczenie poprawia stan zdrowia chorego, podtrzymuje jego
funkcje zyciowe, czy jest daremne (lac. futtiliter — daremnie, na prozno;
futtilis — daremny; ang. futility — daremnos¢)®. Dotyczy to zwlaszcza me-
tod leczenia, ktérych stosowanie naraza chorego na dodatkowe cierpie-
nia fizyczne, psychiczne i pozbawia godnej $mierci. Trudno jest przed-
stawi¢ jedna definicje uporczywej (daremnej) terapii, poniewaz znane s3
rézne jej interpretacje zaréwno jakosciowe, jak i ilociowe. Nie nalezy
jednak myli¢ jej z reglamentacjg metod medycznych i §rodkéw z powodu
niewystarczajgcej ich ilosci.

'], Umiastowski, Uporczywa terapia, {w:] Encyklopedia bioetyki. Personalizm chrzescijariski. Glos Kos-
ciofa, red. A. Muszala, Radom 2005, s. 493-495.

? Por. S. Bailey, The Concept of futility in health care decision making, ,Nurs. Ethics” 11(2004), nr 1,
s. 78-83.

3 Por. M. Ardagh, Futility has no utility in resuscitation medicine, .]. Med. Ethics” 26(2000), s. 369.
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Schytek XX w. ujawnia watpliwosci etyczne lekarzy dotyczace niepodej-
mowania resuscytacji (withholding, withhold — wstrzymac) lub zaprzesta-
nia sztucznego podtrzymywania zycia (withdrawing, withdraw — wycofa¢)
w sytuacji nieskutecznosci terapii (medical futility)®. Zatem $ciste wytycze-
nie granic leczenia jest trudne i wymaga sprecyzowania celu zastosowa-
nej terapii. Nie moze by¢ nim jedynie walka z chorobg az do samego kon-
ca’. Taka postawa pozbawia medycyne ludzkiego oblicza, a z lekarza czyni
»rzemieslnika’. Niewatpliwie ma na to wplyw, w minionych pigédziesie-
ciu latach, zmiana gléwnych celéw medycyny®. Poczatkowo silnie akcen-
towany jest aspekt biologiczny zycia cztowieka, ktérego mozna naprawic¢
jak ,maszyne’, gdy sie popsuje, a jego wydolnos¢ oszacowaé metodami sta-
tystycznymi’. Sprzyja to przekonaniu, ze jedynie lekarz moze decydowa’
o losie chorego, zwlaszcza w stanach zagrazajgcych zyciu. Totez medycy-
na w swojej determinacji ratowania Zycia moze wyrzadzi¢ krzywde umie-
rajgcemu czlowiekowi, dla ktdrego nie ma juz ratunku. Czgsto unieszcze-
Sliwia rowniez jego rodzine. Zycia nie mozna bowiem ograniczy¢ tylko
do czynnosci fizjologicznych organizmu. Nikomu, a zwlaszcza lekarzo-
wi nie wolno sprowadzac osoby do roli przedmiotu lub jednego z elemen-
tow przyrody. Ten sposob postepowania jest pomniejszeniem pozycji czlo-
wieka stanowigcego z woli Boga centrum stworzenia. Skoncentrowanie si¢
w badaniach na poszczegoélnych elementach organizmu grozi réwniez nie-
bezpieczenstwem utraty z pola widzenia natury czlowieka, bedacego istota
powotang do zycia jako calo§¢ duchowo-cielesna. Zatem nie wolno zapo-
minac o tej jednosci oraz o duszy cztowieka stanowigcej jego zasade ducho-
w3, 0 czym przypomina Jan Pawet II%,

Chory oczekuje od lekarza uwolnienia od cierpienia, a nie tylko wy-
dtuzenia agonii, po to, by na krotki czas oddali¢ $mier¢, spostrzega stusz-

*D.L. Dickenson, Are medical ethicists out of touch? Practitioner attitudes in the US and UK towards
decisions at the end of life, ,.J. Med. Ethics” 26(2000), s. 254-260.

* Jan Pawet 11, Encyklika , Evangelium vitae”. O wartosci i nienaruszalnosci zycia ludzkiego, Watykan
1995, nr 65.

¢ Por. S. De Vito, On the value-neutrality of the concepts of health and disease: Unto the breach again,
»J. Med. Philos” 25(2000) nr 5, s. 539-567.

7 C. Boorse, On the distinction between disease and illness, ,,Philos. Public Aff” 5(1975), s. 49-68;
idem, Wright on functions, ,Philosophical Review” 85(1976), s. 70-86; idem, Health as a theoretical
concept, ,Philosophy of Science” 44(1977), s. 542-573.

® Jan Pawet 11, Aby glebiej zrozumieé tajemnice Boga, czlowieka i stworzenia. Przemowienie do uczest-
nikéw sesji plenarnej Papieskiej Akademii Nauk, 27.10.1998, ,OsRomPol” 20(1999), nr 2, s. 48-49.
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nie K. Gibifiski®. Tymczasem nowoczesna medycyna zamiast ulgi w cier-
pieniu ofiaruje mu uporczyws terapie, podtrzymujaca procesy Zyciowe
za cene udzialu w kosztownym eksperymencie. Tendencje te wystepu-
ja zwlaszcza w krajach bogatych, gdzie dobrobyt i rozwéj nowoczesnych
technologii medycznych daje zludzenie panowania nad zyciem ludz-
kim'. Stwarza to niebezpieczenstwo czynienia z Zycia wartoéci absolut-
nej, bez nadprzyrodzonej relacji do Boga, i zacieklo$ci terapeutycznej'’.

Dostrzegajac te zagrozenia, parlament Kalifornii USA uchwalit w 1976 r.
ustawe o naturalnej $mierci zezwalajaca doroslej osobie na pisemng zgo-
de zaprzestania stosowania §rodkéw podtrzymujacych zycie'?. Podobnie
czyni Zgromadzenie Parlamentarne Rady Europy (1976), wzywajac sa-
morzady lekarskie do wnikliwej analizy przepisow dotyczacych podej-
mowania czynnosci reanimacyjnych i sztucznego podtrzymywania zy-
cia. W tym samym duchu wypowiada si¢ Swiatowe Stowarzyszenie
Medyczne w ,Deklaracji z Wenecji” (1983), zwanej takze ,Deklaracja
w sprawie chordéb $§miertelnych”. Dopuszcza ona mozliwo$¢ petnej oceny
przez chorego i swobodnego podjecia decyzji co do dalszego leczenia lub
zaprzestania go w sytuacji, kiedy leczenie zawodzi, a choroba nieuchron-
nie zmierza ku $§mierci'. Zaniechanie sztucznego podtrzymywania zycia
jednak nie zwalnia lekarza z obowiazku opieki paliatywnej, chociaz po-
winien on powstrzymac si¢ od stosowania nadzwyczajnych srodkéw, nie-
dajacych choremu zadnych korzysci®.

Zatem istotne jest nie tylko sprecyzowanie celu leczenia tak ze stro-
ny medycznej, jak i oczekiwan chorego lub jego opiekundéw, ale row-
niez umiejetnos¢ przewidywania skutkéw. Oceny tej dokonuje lekarz na
podstawie wiedzy, doswiadczenia i obiektywnych wynikéw badan. Inne

® K. Gibinski, Globalizacja stuzby zdrowia i uprzemyslowiona terapia, ,Medycyna po Dyplomie”
11(2002), nr 5(74).

1 Por. ].]. Walter, Medical futility - an ethical issue for clinicians and patients, ,Practical Bioethics”
1(2005), nr 3,s. 1i 6.

! Por. Papieska Rada Cor Unum, Questioni etiche relative ai malati gravi e ai morenti, 27.07.1981, [w:)
Troska o zycie. Wybrane dokumenty Stolicy Apostolskiej, red. K. Szczygiel, Tarnéw 1998, s. 441.

12 M. Nesterowicz, Prawo medyczne, Torun 2000, s. 203-204.
3 Ibidem.

" A. Tulczyriski, Stanowisko wobec smierci w $wietle dokumentéw deontologii lekarskiej, [w:] Smier¢
i umieranie jako problem filozoficzny i dydaktyczny w Akademii Medycznej, Poznari 1985, s. 108.

'* Por. J. Kowalski, Powolanie lekarza wpisane w bezsilnoé¢ medycyny wobec choroby i cierpienia, [w:]
M. Wrezel, Partnerski charakter relacji migdzy lekarzem i chorym. Aspekt moralny, Krakéw 2000,
s.5-8.
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czynniki, takie jak wiek, ple¢, warunki ekonomiczne, s3 pomocne, lecz
nie powinny w znaczacym stopniu wplywac na jego decyzje. Wciaz prze-
ciez obowigzuje zasada: ,w miare mozliwosci leczy¢, a zawsze zapewniaé
opieke™"s.

Totez lekarz, podejmujac si¢ terapii, spotyka si¢ przede wszystkim
z osobg, ktdra choruje i cierpi. Jakze wazne jest to zwlaszcza w sytua-
cji postepujacego starzenia si¢ spoleczenstw Europy Zachodniej, ktd-
re stawia medycynie nowe wyzwania terapeutyczne. Na calym $wiecie
cierpi na demencj¢ ok. 30 mln ludzi w podeszlym wieku, z ktérych wie-
lu zyje dzigki sztucznemu odzywianiu i nawadnianiu oraz innym wspo-
magajacym technikom'’. Niestety zjawisku temu towarzyszy stopniowe
zmniejszanie si¢ szacunku dla Zycia i jego Swietosci oraz zanik solidar-
nosci miedzyludzkiej. Sprzyja to wywieraniu nacisku na stuzbe zdrowia,
aby zmniejsza¢ koszt utrzymywania przy zyciu oséb bedacych w stanie
zycia wegetatywnego, zwlaszcza starszych. Etyka katolicka nie dopuszcza
mozliwoéci kalkulacji optacalnosci podstawowego dobra, jakim jest zy-
cie ludzkie. Niebezpieczne jest réwniez traktowanie godnosci czlowieka
w sposob wzgledny i zalezny od jakosci Zycia. Postepowanie takie staje sie
przyczyna dyskryminacji i reglamentowania prawa do Zycia, stajacego si¢
ekskluzywnym przywilejem dostgpnym tylko dla wybrancéw. Stad tez te-
go rodzaju praktyki s w istocie zamaskowang eugenika'®.

Na poczatku XX w. dokonuje si¢ pewien przelom, w rozumieniu odpo-
wiedzialnosci prawnej i etycznej, za decyzje terapeutyczne. Od tego czasu
w podejmowanie decyzji stopniowo wiaczany jest chory i jego rodzina lub
prawni opiekunowie. Uwzglednienie bowiem woli chorego ma znacze-
nie zasadnicze, jedli jest on zdolny do wyrazenia jej w sposéb swiadomy?.
Toczy sig jednak spor, jak dalece nalezy szanowac jego autonomie, zwlasz-
cza gdy wczesdniej zastrzegl, aby go nie ratowa¢ w przypadku zatrzymania

' Jan Pawet II, Czlowiek chory zawsze zachowuje swg godnosé. Przemdwienie do uczestnikéw mig-
dzynarodowego kongresu lekarzy ,Terapie podtrzymujgce zycie a stany wegetatywne: postepy nauki
idylematy etyczne”, 17-20.03.2004 r., ,OsRomPol” 25(2004), nr 6(264), s. 20-22.

7 M.R. Gillick, Artificial nutrition and hydration in the patient with advanced dementia: is withholding
treatment compatible with traditional Judaism?, ,J. Med. Ethics” 27(2001), s. 12-15.

'* Por. Jan Pawet II, Czlowiek chory zawsze zachowuje swg godno$c, op. cit., s. 20-22.

% E.D. Pellegrino, Decisions at the end of life - The abuse of the concept of futility, ,,Practical Bioethics”
1(2005), nr 3, s. 3-6.

2 F Zerbe, Paternalizm w stosunkach lekarz—pacjent. Zagrozenia i korzysci, ,Ethos” 7(1994), nr
1-2(25-26), 5. 179.
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akgji serca (Do not resuscitate, DNR)?'. Proponowane rozwigzania réznig
sie w poszczegolnych krajach. Na przyktad w USA w stanie Nowy Jork pra-
wo zezwalalo na poszanowanie DNR juz w 1988 r. Natomiast Brytyjskie
Stowarzyszenie Lekarzy (The British Medical Association) wydaje wytyczne
dotyczace niepodejmowania lub zaprzestania sztucznego podtrzymywania
zycia (withholding/withdrawing), wynikajace z praw czlowieka ratyfikowa-
nych przez parlament (The Human Rights Act 1998). Stad tez lekarz nie jest
zobowigzany do podtrzymywania zycia za wszelkg cene, a wiec posrednio
respektowana jest wola chorego przedstawiona w formie DNR. Niekt6rzy
autorzy (np. B.A. Ditillo; D.]. Murphy) przekonani sg, ze lekarz nie ma obo-
wigzku uwzgledniac opinii chorego, gdyz jako profesjonalista najlepiej po-
trafi oceni¢, czy dana terapia jest daremna, czy tez nie”. W ten sposéb staja
si¢ oni zwolennikami postawy skrajnie paternalistycznej. Dla jej uzasad-
nienia uzywaja argumentu autonomii i integralno$ci decyzji lekarskiej oraz
»przywileju” terapeutycznego. Stanowisko to jest trudne do zaakceptowa-
nia, poniewaz godno$¢ cztowieka zobowiazuje lekarza do wlaczenia chore-
go w podejmowanie decyzji dotyczacych jego zycia. Konieczna jest zatem
$wiadoma i uprzednia zgoda na rezygnacje z uporczywej terapii*. Lekarz,
jesli tylko pozwala na to sytuacja, musi rozmawiac z chorym.

Powinien to czyni¢ réwniez z chorym dzieckiem, najlepiej w obecno-
$ci rodzicow, i starac sie je wystucha¢. Zapewne przyczyni sie to do umoc-
nienia wzajemnego zaufania. Dlatego w niektérych wypadkach powin-
no by¢ ono wlaczone w podejmowanie decyzji dotyczacych jego osoby,
nawet tak trudnych, jak rezygnacja z uporczywej terapii**. Proponowane
postepowanie zgodne jest z przestankami ,pryncypializmu™®. Wymaga
to jednak od lekarza oceny dojrzatosci dziecka, ktérg zdobywa ono stop-
niowo?. Stad tez i osoba matoletnia posiada prawo do wspotdecydowa-
nia o zaniechaniu uporczywej terapii.

2! P. Biegler, Should patient consent be required to write a do not resuscitate order?, ,,]. Med. Ethics”
29(2003), 5. 359-363.

2 Por. B.A. Ditillo, Should there be a choice for cardiopulmonary resuscitation when death is expected?
Revisiting an old idea whose time is yet to come, ,]. Palliat. Med” 5(2002), s. 107-116; D.J. Mur-
phy, Do not resuscitate orders: time for reappraisal in long term care institutions, ,JAMA” 260(1988),
s. 2098-2101.

2 P. Biegler, op. cit., 5. 359-363.

# B. Tobiasz-Adamczyk, Relacje lekarz—pacjent w perspektywie socjologii medycyny, Krakéw 2002,
s. 47.

% K. Szewczyk, Rozumiec siebie i innych. Zarys psychologii, Tarnéw 1994, s. 174.
* Ustawa o zawodzie lekarza, DzU (1997) nr 28, poz. 152, art. 32-34.
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Lekarz, podejmujac decyzj¢ o zaprzestaniu uporczywej terapii, rezyg-
nuje ze srodkéw nadzwyczajnych (nieproporcjonalnych). Wciaz pozosta-
je aktualne zdefiniowanie srodkéw zwyczajnych i nadzwyczajnych przez
Piusa XII w 1957 r.” Do srodkéw ,zwyczajnych” zalicza on lekarstwa,
zabiegi i metody lecznicze wykorzystywane w codziennej praktyce me-
dycznej, ktore nie powoduja dodatkowego bolu, ztego samopoczucia oraz
nie narazajg rodziny na nadzwyczajne koszty?. Natomiast mianem $rod-
kéw ,nadzwyczajnych” okresla wszystkie te, ktére nie gwarantujg sku-
tecznosci, a moga narazi¢ chorego na szczegélnie powazne prawdopo-
dobienstwo bdlu, cierpienia, kosztéw lub innych przykrych dla niego lub
rodziny niedogodno$ci. Zatem przy wyborze srodka w gre wchodzg prze-
widywania dotyczace jego skutku i dalszej terapii. W przypadku niklych
szans na uzyskanie zadowalajacych wynikéw obowiazek ich wykorzysta-
nia jest mniejszy albo zaden. Zaciagnigcie za$ winy przez zaniedbanie
nie jest wowczas rozpatrywane w kategoriach przestepstwa prawnego czy
moralnego. Stanowisko to potwierdza i obszernie komentuje Kongrega-
cja Nauki Wiary w Deklaracji o eutanazji, opublikowanej 5.05.1980 r.*

Stad tez pojecie celu zycia czlowieka, do ktérego nawigzuje Pius XII
w swoim przemowieniu, jest podstawa rezygnacji z pewnych nadzwy-
czajnych metod leczenia®. W podejmowaniu tak trudnych decyzji na-
lezy bowiem mie¢ swiadomo$¢, ze zycie doczesne, chociaz jest warto$ciag
podstawows, to jednak nie absolutng. Zastosowanie kryteriow rozrdz-
niania $rodkéw nadzwyczajnych (nieproporcjonalnych) od zwyczajnych
(proporcjonalnych) jest uzaleznione od oceny lekarskiej. Zazwyczaj jest
ona obiektywna, gdy dotyczy sposobu dzialania $rodkéw, zobowigzan fi-
nansowych oraz sprawiedliwego wykorzystania. Natomiast ma ona cha-
rakter subiektywny w przypadku okreslenia stanu psychicznego chorego
i odczuwanego przez niego cierpienia. W kazdej z tych sytuacji na le-
karzu spoczywa obowigzek wyboru wlasciwego srodka w celu osiagnie-
cia dobra pacjenta, a nie tylko doraznych korzysci terapeutycznych®'. To-

7 Pius XII, Trois questions religieuses et morales concernant lanalgésie. Discours aux participants du IX
Congrés de la Société italienne danesthésiologie, 24.07.1957, ,,AAS” 49(1957), s. 129-147.

* Por. Kongregacja Nauki Wiary, Deklaracja o eutanazji ,Iura et bona”, ,OsRomPol” 1(1980) nr 8,
s. 1-3.

2 Ibidem.

% J.T. Eberl, Extraordinary care and the spiritual goal of life: A Defense of the view of Kevin O’Rourke,
O.P, ,1he National Catholic Bioethics Quarterly” 5(2005), nr 3, s. 491-501.

3 Papieska Rada ,,Cor Unum’, op. cit., s. 441.
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tez decyzja o zaniechaniu uporczywej terapii moze zosta¢ podjeta tylko
przez do$wiadczony zespot w oparciu o dokladne badania i po wyczerpa-
niu wszystkich proporcjonalnych $rodkéw.

W dyskusji nad rezygnacja z nadzwyczajnych §rodkéw kryterium da-
remnodci fizjologicznej nie przekonuje wszystkich, gdyz pojecie to jest
wzgledne i czgsto uzaleznione od tego, jakimi specjalistami oraz $rodka-
mi technicznymi dysponuje dany o$rodek medyczny. Granicy ludzkiego
zycia nie mozna réwniez wyznaczy¢ za pomoca badan statystycznych ani
wypracowac¢ w drodze porozumienia spolecznego pomiedzy zespolem le-
karskim a chorym i jego rodzing*. Przy doborze srodkéw medycznych na-
lezy zawsze kierowa¢ si¢ zasadg szacunku dla godnosci i §wietosci zycia.
»Nie wszystko bowiem, co jest mozliwe z naukowego punktu widzenia, sta-
je si¢ tym samym dopuszczalne moralnie®. Stad tez lekarz powinien zre-
zygnowac z leczenia nieskutecznego lub nasilajacego cierpienie oraz na-
rzucania choremu nadzwyczajnych i rzadko stosowanych metod leczenia,
stwarzajacych zludzenie uratowania zycia. Natomiast w sytuacji zblizajacej
si¢ $mierci personel medyczny zobowigzany jest zapewni¢ umierajacemu
wsparcie, zwlaszcza gdy doznaje on pokusy rozpaczy (por. EV 67)*.

Do potowy XX w. okreélenie ,,uporczywa” terapia lub zamiennie ,,da-
remna’, stosowane jest przede wszystkim w odniesieniu do nieskutecz-
nej resuscytacji krazeniowo-plucnej (cardiopulmonary resuscitation,
CPR), w wyniku ktérej dochodzi do §mierci mézgu (brain death — BD)
lub $mierci pnia mézgu (brain stem death - BSD)*. Jeéli chory znajduje
sie¢ w stanie nieodwracalnego zycia wegetatywnego®, to kryterium upo-
wazniajagcym do zaprzestania dalszej terapii podtrzymujacej zycie jest
stwierdzenie $mierci mézgu¥. Nalezy podkreslié, ze rozwiazanie to nie

32 S, Bailey, op. cit., s. 78-83.

* Jan Pawel I1, Medycyna a prawa cziowieka. Przeméwienie do uczestnikéw Jubileuszu Lekarzy Kato-
lickich, ,,OsRomPol” 21(2000), nr 9(226), s. 35-36.

3 Idem, Chorzy na raka wolajg o pomoc. Przeméwienie do uczestnikéw Kongresu Migdzynarodowego
Towarzystwa Onkologii Ginekologicznej, ;OsRomPol” 21(2000), nr 2(220), s. 42-44.

% Por. Committee of the Harvard Medical School to Examine the Definition of Brain Death, A defini-
tion of irreversible coma, ,JAMA” 205(1968), s. 337-340.

% W. Glannon, Tracing the soul: medical decisions at the margins of life, ,Christ. Bioeth” 6(2000)
nr i, s. 49.

% N.M. Lazar, S. Shemie, G.C. Webster, B.M. Dickens, Bioethics for clinicians: 24. Brain death, ,JAMA”
164(2001) nr 6, s. 833-836; H.]. Tiiruk, Smier¢ mézgowa w aspekcie filozoficznym, [w:] Etyczne aspek-
ty transplantacji narzgdéw, [w:] Materialy z sympozjum w Kamieniu Slgskim, 15-16.04.1996, red.
A. Marcol, Opole 1996, s. 59.



Uporczywa terapia. Aspekt etyczny

zadowala wszystkich, gdyz zgon jest dla nich czym$ wiecej anizeli tyl-
ko stwierdzeniem $mierci mézgu. Stad tez prébuja udowodnié, ze istnie-
ja takie stany, kiedy chory w nieodwracalny sposéb traci $wiadomosé¢, ale
nie stwierdza si¢ u niego $mierci mézgu®. W Polsce $mier¢ stwierdzana
jest na podstawie $mierci pnia moézgu, a wytyczne w tej sprawie zawie-
ra Komunikat Ministerstwa Zdrowia i Opieki Spolecznej z 1996 roku®.
Wspolczesnie réwnorzednie wykorzystywane sg kryteria $mierci mézgu
i pnia mézgu®.

Kosciol rzymskokatolicki nie zajmuje si¢ formutowaniem medyczne;j
definicji $mierci. Ukazuje natomiast chrzescijaniskg wizje jednosci oso-
by i dba o szacunek nalezny ludzkiej godnosci. Stad tez, opierajac si¢ na
aktualnych badaniach medycznych, wskazuje na zbieznosci i ewentual-
ne zagrozenia. W tej perspektywie analizujac problem definicji $mierci,
opartej na stwierdzeniu catkowitej i nieodwracalnej aktywnoséci moézgu,
nie znajduje on sprzecznosci z zalozeniami antropologii chrzeécijanskiej.
Totez lekarz moze postugiwac si¢ tym kryterium w przekonaniu, ze da-
je ono ,pewno$¢ moralng” niezbedng i wystarczajacg zarazem dla etycz-
nie poprawnego dziatania*. Nie przekre$la to tez dalszych badan i ewen-
tualnej zmiany definicji, jesli bedzie ona zgodna z antropologig katolicka.
Nalezy jednak pamietad, ze dla wierzacego ,,$mier¢ jest oddzieleniem sie
zasady zycia, czyli duszy, od cielesnej rzeczywistoéci cztowieka. Smier¢é
osoby, rozumiana w swoim zasadniczym sensie, jest wydarzeniem, kto-
rego nie moze bezposrednio uchwyci¢ zadna technika naukowa ani me-
toda empiryczna’*.

Coraz czgéciej problem terapii uporczywej rozpatrywany jest w od-
niesieniu do stanéw chorobowych, ktére nie daja szansy na poprawe ja-
kosci zycia i nieuchronnie zmierzajg ku $mierci®. Watpliwo$ci pojawiajg
si¢ jednak w odniesieniu do metod sztucznego i dlugotrwatego podtrzy-

* R. Bohatyrewicz, A. Makowski, S. Kepiniski, Rozpoznanie smierci mozgu, [w:] Transplantologia kii-
niczna, op. cit., s. 58.

* Minister Zdrowia i Opieki Spolecznej, Komunikat o wytycznych w sprawie kryteriéw stwierdzania
trwalego i nieodwracalnego ustania funkcji pnia mézgu, ,Dziennik Urzgdu Ministra Zdrowia” (1996),
nr 13, poz. 36.

“R. Bohatyrewicz, A. Makowski, S. Kepinski, op. cit., s. 51.

! Jan Pawel 11, Poszukiwania naukowe muszq szanowaé godnos¢ kazdej ludzkiej istoty. Przeméwienie
do uczestnikow Kongresu Swiatowego Towarzystwa Transplantologicznego, 20.08.2000, ,OsRomPol”
21(2000), nr 11-12(228), 5. 37-39.

42 Ibidem.

4 Por. T. Tomlinson, Futile care in oncology: when to stop trying, ,Lancet Oncol” 2(2001), s. 759.
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mywania funkcji zyciowych (life-sustaining treatments, LST) oraz prze-
trwalego stanu wegetatywnego (persistent vegetative states, PVS). Istotna
przeszkoda tych rozwazan jest brak precyzyjnej definicji stanu wegeta-
tywnego spowodowanego réznymi uszkodzeniami mézgu*t. Utrudnia to
dokonanie wyraznego rozréznienia pomiedzy stanem wegetatywnym,
rokujacym poprawe, a przetrwalym stanem wegetatywnym PVS trwa-
jacym dluzej niz rok, co sprzyja bledom diagnostycznym®. Wynika to
z faktu, ze okreslenie PVS nie jest diagnoza medyczng, ale jedynie stwier-
dzeniem zmniejszajacego sie prawdopodobienstwa powrotu do zdrowia
wraz z wydluzajacym sie czasem trwania tego stanu. Znane s3 przeciez
przypadki wybudzenia chorego i powrotu do zdrowia nawet po wielu la-
tach. Stad tez obserwowana jest bezsilno$¢ medycyny wobec przewidy-
wania losu chorego®. W dyskusji nad uporczywg terapia nalezy réwniez
uwzglednic problem dalszego podtrzymywania sztucznego nawadniania
i odzywiania (assisted nutrition and hydration, ANH) chorego bedacego
w stanie zycia wegetatywnego®.

Jan Pawel II przestrzega przed odmawianiem czlowieczenstwa cho-
rym bedacym w stanie PVS i umniejszaniem w ten sposéb ich warto-
$ci osobowej i godnosci. Nie mozna bowiem poréwnywac zycia czlo-
wieka znajdujacego sie w stanie wegetatywnym do roéliny. Okreslenie
»wegetatywny” nie jest precyzyjnym terminem, gdyz nie oddaje w petni
stanu egzystencjalnego chorego, o ktérego zyciu psychicznym i ducho-
wym niewiele wiemy. Badania potwierdzaja, ze istnieje u niego pew-
na forma komunikacji i analizy bodZcéw nerwowych. Totez cztowiek
pozostaje czlowiekiem zawsze, chociazby radykalnie zmienily sie wa-
runki jego zycia, jak to ma miejsce w PVS. Nigdy nie ulega zmianie je-
go warto$¢ i osobowa godno$¢, a on sam nie moze stac sie ,,roéling” czy
~zwierzeciem”. Nalezy pamigtac, ze chory znajdujacy sie w PVS w petni

* Por. N.D. Schiff, U. Ribary, D.R. Moreno, B. Beattie, E. Kronberg, R. Blasberg, ]. Giacino, C. Mc-
Cagg, ].]. Fins, R. Llinas and E. Plum, Residual cerebral activity and behavioural fragments can remain
in the persistently vegetative brain, ,Brain” 125 (2002), 1210-1213.

* G.L. Giglia, M. Valenteb, The withdrawal of nutrition and hydration In the vegetative state patient:
Societal dimension and issues at stake for the medical profession, ,NeuroRehabilitation” 19(2004),
s. 315-328; por. K. Andrews, L. Murphy, R. Munday and C. Littlewood, Misdiagnosis of the vegeta-
tive state: retrospective study in a rehabilitation unit, ,Br. Med” J. 313(1996), s. 13-16; N.L. Childs,
W.N. Mercer, H.W. Childs, Accuracy of diagnosis of persistent vegetative state, ,Neurology” 43(1993),
5.1465-1467.

* Jan Pawel I1, Czlowiek chory zawsze zachowuje swg godnosé, op. cit., s. 20-22.

¥ G.L. Giglia, M. Valenteb, op. cit., s. 316.
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zachowuje swa ludzka godnos¢, gdyz nawet na chwilg nie przestaje go
kocha¢ Bog Ojciec, dla ktorego jest on dzieckiem potrzebujgacym szcze-
golnej opieki*.

Zasada $wietosci zycia jest fundamentem o wiele starszej tradycji ju-
daistycznej®. Wedlug niej kazdy jest zobowiazany do ochrony ludzkiego
zycia (nefesh pekuach), gdyz to Bog jest jego zrodiem. Zatem konsekwen-
tnie nalezy chroni¢ cztowieka rowniez wéwczas, kiedy jego sily witalne s3
na tyle ostabione, ze nie moze samodzielnie zy¢®. Argumenty te opiera-
ja sie réwniez na prawie (halacha) i odnoszg si¢ do wszystkich chorych,
z wyjatkiem znajdujacych si¢ w stanie terminalnym, gdzie terapia upor-
czywa poteguje cierpienie. Zatem w przypadku demencji, czy tez zaawan-
sowanej choroby umystowej, nie ma podstaw do przerwania sztucznego
nawadniania i odzywiania; zwlaszcza ze, $cidle ujmujac to zagadnienie,
tego rodzaju opieka nie jest zaliczana do zabiegéw medycznych.

W tradycji judaistycznej lekarz nie jest zobowigzany przedtuzac
zycia, jezeli chory jest bliski $mierci (goses). Niektérzy autorzy, m.in.
M.R. Gillick, rozszerzaj t¢ interpretacje, uznajac za bliskie §mierci oso-
by pozostajace w skrajnej demencji umystowej, wymagajace sztuczne-
go odzywiania i nawadniania. Stad tez dopuszczaja mozliwo$¢ usunie-
cia przeszkody niepozwalajacej choremu umrze¢, nawet jesli nie jest
w stanie agonalnym (goses), ale jego $mier¢ przewidywana jest w bli-
skim czasie (treifah). W ich opinii podziat jest anachroniczny, poniewaz
w przesztosci lekarz nie potrafil z duzym prawdopodobienstwem prze-
widzie¢ zblizajacej si¢ $Smierci, czyli stanu treifah®. Przestanke te wyko-
rzystujg w celu usprawiedliwienia zaniechania sztucznego odzywiania
0s6b bedacych w skrajnej demencji*. Przeciwnikami tego rodzaju roz-
wigzania s3 przedstawiciele tradycyjnego judaizmu, ktérzy uznaja kar-
mienie i pojenie za czynnosci wynikajace z natury czlowieka, podobnie
jak oddychanie®.

“ Jan Pawet II, Cziowiek chory zawsze zachowuje swg godnos¢, op. cit., nr 3.

¥ Por. E. Dorff, Matters of life and death. A Jewish approach to modern medical ethics, Philadelphia
1998.

% Por. E. Rosner, Jewish perspectives on death and dying, ,.Jewish Medical Ethics” 2(1991), 5. 38-45.

*! Por. Z. Schostak, Ethical guidelines for treatment of the dying elderly, ,,Journal of Halacha and Con-
temporary Society” 22(1991), s. 62-86.

2 M.R. Gillick, op. cit., s. 12-15.

* Por. E. Friedman, The chronic vegetative patient: a Torah perspective, ,,Journal of Halacha and Con-
temporary Society” 24(1993), s. 88-109. Cyt. za: M.R. Gillick, op. cit., s. 12-15.
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Stad tez wynika, Ze tradycja judeochrzescijaniska w sposéb zdecydo-
wany broni zasady $wietoéci zycia, obowigzujacej réwniez w odniesie-
niu do oséb, u ktérych rozpoznano PVS. Chory znajdujacy sie w tym
stanie, w oczekiwaniu na przebudzenie lub naturalng $mier¢, ma niezby-
walne prawo do podstawowej opieki medycznej (odzywiania, podawa-
nia ptyndw, higieny osobistej, regulowania temperatury itp.) oraz prze-
ciwdzialania powiktaniom zwigzanym z tym stanem, np. leczenia infekeji
i odlezyn. Opiekunowie medyczni powinni mu tez zapewnié stosow-
ng rehabilitacje i prowadzic¢ rzetelng obserwacje stanu jego zdrowia, aby
nie przeoczy¢ oznak ewentualnego przebudzenia. Zaniedbanie tych obo-
wiagzkéw ze strony lekarza, personelu medycznego i spoleczenistwa jest
sprzeczne z zasadami etyki zawodowej oraz narusza podstawy solidarno-
$ci ludzkiej i chrzescijanskiej*.

Z tego rodzaju naruszeniem prawa do zycia i stosowania zwyczajnych
§rodkéw medycznych mamy do czynienia w przypadku Terri (Theresa
Marie) Schiavo, 41-letniej kobiety znajdujacej sie od 15 lat w PVS, kté-
r3 wyrokiem sadu okregowego przestano sztucznie odzywiaé, pomimo
apelu o odroczenie tej decyzji ze strony Kongresu USA i sprzeciwu jej
rodzicéw. Brak pokarmu byl bezposrednia przyczyng jej $mierci w dniu
31.03.2005 r. Sad opart si¢ na domniemanym zyczeniu Terri, przedsta-
wionym przez m¢za, aby nie podtrzymywac jej zycia, jesli znajdzie sig
w takim stanie®. Niewatpliwie orzeczenie sagdu stwarza grozny precedens
i narusza fundamentalng zasade $wietoéci zycia.

Episkopat USA wyjasnia juz w 1992 r., ze niemoralne jest niepoda-
nie w spos6b sztuczny pozywienia i plynéw, dlatego ze pacjent nie umie-
ra, a komus wydaje sie, ze powinien juz umrze¢. Natomiast jest moralne
zaprzestanie tego dzialania dlatego, ze pacjent juz umiera, a dzialanie to
sprawia dodatkowe cierpienie®. Jan Pawel II podkre§la, ze: ,,Podawanie
pacjentowi wody i pozywienia, nawet gdy odbywa sie to w sposob sztucz-
ny, jest zawsze naturalnym sposobem podtrzymania Zycia, a nie czyn-
noscig medyczng. W zasadzie nalezy to uznawac za praktyke zwyczajng
i proporcjonalng do potrzeb, a tym samym za moralnie nakazana, w za-
leznodci od tego, w jakiej mierze i przez jaki czas zdaje si¢ ona stuzyé

5 Jan Pawet I1, Czlowiek chory zawsze zachowuje swg godno$é, op. cit., s. 20-22.
% Terri Schiavo, ,Wikipedia. The free encyclopedia’, http://en.wikipedia.org/wiki/Terri_Schiavo.

5 Secretariat for Pro-Life Activities United States Conference of Catholic Bishops, Nutrition and
hydration: Moral and pastoral reflections. Resource paper NCCB Committee for Pro-Life Activites,
Washington 1992.
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wlasciwym sobie celom, czyli w danym przypadku odzywianiu pacjenta
i tagodzeniu jego cierpie”.

W celu przeciwdzialania zlej interpretacji woli chorego znajdujacego si¢
w PVS, biskupi Michigan zachecaja do ustanowienia stalego petnomocni-
ka (durable power of attorney for healthcare, DPOA), kt6ry moze podejmo-
wac za niego decyzj¢®. Postegpowanie to jest zgodne z prawem stanowym
uchwalonym w 1990 r.*® Pelnomocnikiem moze by¢ osoba pelnoletnia nie-
spokrewniona z upowazniajaca go osoba bez zaleznosci z nig stuzbowej
lub materialnej. Nie moze nim by¢ opiekujacy si¢ chorym lekarz lub opie-
kun medyczny. Petnomocnik podejmuje decyzje dotyczace terapii w imie-
niu chorego w sytuacji, kiedy on sam nie moze tego uczynic, z wyjatkiem
sytuacji nieetycznych, np. eutanazji®®. Postgpowanie to jest zgodne réwniez
ze znang powszechnie zasadg moralng, ktdra glosi, ze: ,Nawet, jesli istnie-
je watpliwo$¢, ze mamy do czynienia z zywa osobg, musimy okazywac jej
szacunek i powstrzymac si¢ od jakichkolwiek krokéw zmierzajacych do
przyspieszenia jej $mierci™'. Stad tez nie mozna usprawiedliwi¢ odmdwie-
nia choremu minimalnej opieki polegajacej na podawaniu mu pokarmu
i plynéw, poniewaz ma niewielkie szanse na przezycie, gdyz znajduje si¢
w stanie wegetatywnym dluzej niz rok. Swiadome podjecie takiej decyzji
jest skazaniem chorego na dotkliwe cierpienie, cho¢ niedostrzegalne dla
opiekundw, oraz na $mier¢ z gtodu i z pragnienia®.

Refleksja etyczna nad uporczyws terapig powinna uwzglednic¢ takze
opieke nad noworodkiem. Oddzialy opieki neonatologicznej moga za-
pewni¢ warunki do wyzdrowienia, ale nie wszystkim. W miare postgpu
intensywnej terapii jest oczywiste, Ze noworodek dawniej kwalifikowany
do grupy niezdolnych do zycia, obecnie przezywa. Niestety niektore no-
worodki majg trwale uszkodzony system nerwowy i inne wazne dla zy-
cia narzady. Totez pediatrzy s3 zmuszeni do nieustannej weryfikacji kry-
teriéw podtrzymywania zycia. Potwierdzajg to badania przeprowadzone
w latach 1994-1997 w ramach projektu EURONIC (The EURONIC Proj-

5 Jan Pawet II, Czlowiek chory zawsze zachowuje swy godnosc, op. cit., nr 4.

5% Michigan Catholic Conference, Guidelines for end of life decisions: Patient, physician, and family.
The durable power of attorney for healthcare, Michigan 2006, s. 1-8.

% Michigan Public Act 312 of 1990. Michigan compiled laws annotated, sec. 700.5501, West Group
2002.

 Ibidem.
¢ Jan Pawet II, Czlowiek chory zawsze zachowuje swg godnosé, op. cit., nr 4.

% Ibidem, nr 4-5.
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ect: a European concerted action on information to parents and ethical de-
cision-making in neonatal intensive care). Program analizuje to zagadnie-
nie w grupie noworodkéw, dla ktérych nie ma najmniejszych szans na
przezycie, oraz wérdd tych, ktérych zycie moze by¢ podtrzymywane naj-
nowoczes$niejszymi metodami. Wyniki badan potwierdzaja, ze we wszyst-
kich analizowanych krajach rodzice maja prawo wyrazi¢ wole w imieniu
dziecka. Odrzucenie ich decyzji wymaga zwrdcenia sie do sadu, chociaz
w Luksemburgu lekarz moze zrezygnowac z uporczywej terapii pomimo
sprzeciwu rodzicéw. W wigkszosci tych krajow lekarz zobowigzany jest
do opieki paliatywnej i unikania daremnej terapii, chociaz praktyka ta
zostaje wprowadzana dopiero w latach dziewig¢édziesigtych XX w. Czyn-
nikiem sprzyjajagcym uporczywej terapii jest strach przed oskarzeniem
lekarza przez rodzicéw o zaniedbanie obowigzku ratowania zycia. Stad
tez wazne sg tutaj uregulowania prawne dajace mozliwo$¢ obrony dzie-
cka przed naduzyciami ze strony jego rodzicow®. Z praktyki klinicznej
wiadomo jednak, Ze nie ma takich przepiséw, ktére rozstrzygajg wszyst-
kie problemy. Potrzeba zatem duzej intuicji, kompetencji i prawosci cha-
rakteru, aby podjac wlasciwa decyzje. Istnieje przeciez zawsze mozliwos¢
popelnienia btedu, ktérg lekarz powinien zmniejszy¢ do minimum.

Popieranie uporczywej terapii paradoksalnie sprzyja tworzeniu
podstaw do zalegalizowanej lub ukrytej eutanazji. Wynika to przede
wszystkim ze zmeczenia psychicznego, checi uwolnienia si¢ od cigza-
ru pielegnacji chorego oraz laicyzacji spoleczenstwa. Przypuszczenia
te potwierdzaja badania socjologiczne, chociaz przyczyn eutanazji jest
duzo wigcej%*. W wielu krajach Europy aktywne skrdcenie zycia dziecka
jest oficjalnie zabronione. Praktyka jednak jest inna, gdyz istnieje ciche
przyzwolenie na eutanazj¢ w Holandii, Francji, a w nieco mniejszym
wymiarze w Hiszpanii, Wloszech, Szwecji, na Wegrzech i Litwie®. Po-
wstrzymanie tego procesu wymaga wysitku. Niebezpieczne jest zwlasz-
cza zbyt fatwe usprawiedliwianie zasady ,podwdjnego skutku” wobec
metod i srodkéw, ktorych zastosowanie spowoduje co prawda ulge, ale
i natychmiastowa $mierc®.

“ HE McHaffe, M. Cuttini, G. Brolz-Voit, L. Randag, R. Mousty, A.M. Duguet, B. Wennergren,
P. Benciolini, Withholding/withdrawing treatment from neonates: legislation and official guidelines
across Europe, ,,]. Med. Ethics” 25(1999), nr 6, s. 440-446.

 Ibidem.
 Por. G. van der Wal, RJ. Dillmann, Euthanasia in the Netherlands, ,BM)” 308(1994), s. 1346-1349,

% Por. R.M. Perkin, D.B. Resnik, The agony of agonal respiration: is the last gasp necessary?, ..J. Med.
Ethics” 28(2002), s. 164-169.



Uporczywa terapia. Aspekt etyczny

Etyka katolicka jednoznacznie potgpia eutanazj¢ jako zamach na
ludzkie zycie. Jan Pawel Il wyjasnia, ze przez ,eutanazje w §cistym
i wlasciwym sensie nalezy rozumie¢ czyn lub zaniedbanie, ktére ze
swej natury lub w intencji dzialajgcego powoduje $mier¢ w celu usu-
nigcia wszelkiego cierpienia. Eutanazj¢ nalezy zatem rozpatrywaé
w kontekscie intencji oraz zastosowanych metod”®. Intencja, jaka kie-
ruje sie lekarz, jest niezwykle wazna. Nie zawsze bowiem zewnetrzna
ocena granicy pomigdzy lagodzeniem cierpienia a zadaniem $mier-
ci jest mozliwa®®. Srodek lub zabiegi medyczne wykorzystywane w co-
dziennej pielegnacji moga rowniez spowodowaé $mieré, jesli uzyte zo-
stang niezgodnie ze sztuka lekarska.

Nalezy przypomnie¢, ze réwniez wobec nowo narodzonych obo-
wigzuje moralna i prawna zasada réwnej wartosci kazdego zycia®. Stad
tez eutanazji noworodka nie moze usprawiedliwia¢ litos¢, gdyz cztowie-
czefistwo przejawia si¢ w troskliwej opiece, az do naturalnej jego $mier-
ci i solidarnosci z jego rodzicami. ,Czyn eutanazji zatem wydaje si¢ tym
wigkszym wynaturzeniem, gdy zostaje dokonany przez tych, ktérzy powin-
ni leczy¢ chorego oraz opiekowac si¢ nim cierpliwie i z mito$cig™. Sta-
je si¢ ona aktem jeszcze bardziej godnym potepienia, gdy przybiera for-
me¢ zabdjstwa dokonanego przez innych na dziecku, ktére w zaden sposéb
jej nie zada i nie wyrazilo nigdy na nig zgody. Prawo dziecka do zycia
i opieki medycznej nie moze by¢ dowolnie interpretowane przez dorostych.
W zadnym wypadku o jego zyciu nie mogg przesadza¢ wzgledy emocjonal-
ne lub ekonomiczne”. Jan Pawet II, bronigc prawa do zycia, przypomina,
ze nie ma takich okolicznosci, ktére usprawiedliwialyby zabicie dziecka. Je-
go choroba, niepelnosprawnos¢ i trudnosci ekonomiczne, z jakimi boryka-
ja sie rodzice, powinny raczej pobudzaé do wiekszej mitosci’

¢ Jan Pawel 11, Encyklika ,Evangelium vitae”, op. cit., nr 65; Kongregacja Nauki Wiary, Deklaracja
o eutanazji, op. cit., s. 1-3; Katechizm Kosciola katolickiego, Poznan 1994, nr 2277.

% Pius X1I, Trois questions religieuses et morales concernant lanalgésie, op. cit., s. 135; por. KEL 32.

* LA. Laing, G.C. Halley, Kiedy przerwaé opiekg neonatologiczng, ,Aktualnosci Pediatryczne”
4(1995), nr 3,'s. 192-193.

7 Jan Pawet 11, Encyklika ,Evangelium vitae”, op. cit., nr 15.

7 Ibidem, nr 58; por. Jan Pawel 11, Sladami dobrego Samarytanina. Rozwazanie przed modlitwg ,, Aniof
Paiski”, ,OsRomPol” 21(2000), nr 4(222), s. 21.

72 Jan Pawel I1, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Przemdwienie do uczestnikow kongresu Papieskiej
Rady ds. Rodziny, ,,OsRomPol” 21(2000), nr 3(221), 5. 33-35.
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Lekarz nie moze pozosta¢ sam w podejmowaniu tak trudnej decy-
zji, jaka jest zaniechanie uporczywej terapii. Istnieje zatem pilna potrze-
ba tworzenia interdyscyplinarnych zespoléw go wspierajacych. W swo-
jej pracy powinny one uwzgledni¢ aspekty: medyczne, etyczne, prawne,
religijne, kulturowe oraz zobowigzania materialne chorego i jego rodzi-
ny”. Ich zadaniem jest przedstawi¢ w miare mozliwosci rzetelng opinie.
Nie powinny jednak mie¢ prawa decydowania za lekarza, gdyz byloby to
powaznym naduzyciem ograniczajacym jego autonomie. Réwniez zespét
lekarski nie moze podejmowac decyzji za swojego kierownika, ale zawsze
stuzy¢ mu radg. Badania potwierdzaja przypuszczenie, ze decyzje zale-
23 od osobistych przymiotéw lekarza, jego doswiadczenia, specjalizacji,
a nawet plci. Wéréd pozamedycznych czynnikéw wplywajacych na leka-
rza, istotne znaczenie ma prosba rodziny, by uczyniono wszystko, co jest
mozliwe dla ratowania chorego™. Jej wplyw silniej zaznacza sie w przy-
padku lekarzy kobiet i z malym do$wiadczeniem zawodowym?. Czynni-
ki emocjonalne nabieraja szczeg6lnego znaczenia w przypadku uporczy-
wej terapii dziecka’, w perspektywie nieuchronnej jego $mierci i ciaglego
oczekiwania na cud.

Whioski

Oceniajac od strony etycznej zaniechanie uporczywej terapii ze stro-
ny lekarza, nalezy zaznaczy¢, ze jest ono zgodne z nauczaniem kosciel-
nym. Jan Pawel II wyjasnia, ze: ,Od eutanazji nalezy odrézni¢ decyzje
o rezygnacji z tak zwanej »uporczywej terapii«, to znaczy z pewnych za-
biegdw medycznych, ktére przestaly by¢ adekwatne do realnej sytuacji
chorego, poniewaz nie s3 juz wspétmierne do rezultatéw, jakich mozna
by oczekiwa¢, lub tez sg zbyt uciazliwe dla samego chorego i dla jego ro-

7 Por. A. Alchniewicz, Eutanazja a etyczne podstawy medycyny standw terminalnych, [w:] Narodziny
i $mier(. Bioetyka kulturowa wobec standw granicznych Zycia ludzkiego, red. M. Galuszka, K. Szew-
czyk, Lodz 2002, s. 160-164.

7 H. Hinkka, E. Kosunen, R. Metsinoja, U-K. Lammi, P. Kellokumpu-Lehtinen, Factors affecting
physicians’ decisions to forgo life-sustaining treatments in terminal care, ,,]. Med. Ethics” 28(2002),
s. 109-114.

7> Ibidem.

 D.R. Freyer, Care of the dying adolescent: Special considerations, ,Pediatrics” 113(2004), nr 2,
s. 381-388.
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dziny [...], za obowiazkowe uznaje jedynie takie leczenie, jakie wcho-
dzi w zakres normalnej opieki medycznej, ktérej najwazniejszym celem
w przypadku choréb nieuleczalnych jest tagodzenie cierpier””. Do niej
nalezy réwniez zaliczy¢ stosowanie $rodkéw minimalnych, takich jak
karmienie i pojenie. Trzeba jednak umiec¢ pozwoli¢ umrze¢ w pokoju te-
mu, kto nie ma juz nadziei na przezycie. Jest to akt mitosierdzia, dla kto-
rego mozna poswieci¢ niewladciwg ambicje walki za wszelka cene i przy
uzyciu wszelkich §rodkéw przeciw przeznaczeniu $mierci. W tym wtas-
nie przejawia si¢ jego szacunek dla godnosci cztowieka oraz pokora wo-
bec wlasnych umiejetnosci i uznanie zaleznoéci od Boga™. Komitet Eks-
pertow Swiatowej Organizacji Zdrowia zajmuje podobne stanowisko, ,,ze
jest etycznie uzasadnione powstrzymanie si¢ od podtrzymujgcych zycie
dziatan lub tez ich zaprzestanie, jesli pozostajg one w sprzecznoéci z wo-
I3 chorego, nie powstrzymaja przebiegu choroby, a tylko przedtuzg pro-
ces umierania””.

Stworzenie ludzkich warunkéw umierania, nieprzediuzanie agonii
nie jest popieraniem biernej eutanazji. Fakt odfgczenia chorego od apara-
tury ratujgcej zycie z ludzkiego punktu widzenia moze wydawac sie bar-
dzo okrutny. Jednak nie jest famane zadne prawo ani tez etyczna norma
dotyczaca obowiazkow lekarza. Jest on powolany do niesienia pomocy
z zastosowaniem $rodkow, jakimi obecnie dysponuje medycyna®. Zda-
rza sie, ze terapia jest kontynuowana pomimo braku wskazan, poniewaz
sprzeciwia si¢ temu rodzina. Decyzja taka jest ryzykowna i trudna do za-
akceptowania, gdyz naraza umierajacego na dodatkowe cierpienia spo-
wodowane wydluzong agonia.

Natomiast zaniedbanie podstawowej (minimalnej) opieki medycz-
nej wobec chorego w przetrwalym stanie wegetatywnym jest ciezkim wy-
kroczeniem wobec milosci blizniego. Obowigzkiem lekarza jest bowiem
strzezenie gasnacego zycia az do naturalnej $mierci. Czynnosci te spo-
czywajg na calej stuzbie zdrowia i instytucjach panstwowych, ktére zobo-
wigzane s3 do wsparcia rodziny ciezko chorego i bliskiego $mierci. Stad
tez powinny by¢ tworzone oddziaty diugotrwalej opieki, umozliwiajg-

77 Jan Pawet 11, Encyklika , Evangelium vitae”, op. cit., nr 65.
7 Pius X1, Questions juridiques et morales concernant la réanimation, op. cit., s. 129-147.

” Komitet Ekspertéw WHO, Raport, Rozwazanie etyczne nad zwalczaniem bélu nowotworowego
i opieky paliatywng, Genewa 1990, ,Medicus” 1(1992), nr 6, s. 30.

# Por. S. Kornas, Wspdiczesne eksperymenty medyczne w ocenie etyki katolickiej, Czestochowa 1986,
s.233.
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ce okresowe odciazenie rodziny wyczerpanej nieustanng troskg o ciezko
chorego®!. Natomiast opuszczenie ich w potrzebie jest niehumanitarne.
Réwniez organizacje pozarzadowe, koscielne i wolontariackie powinny
$pieszy¢ im z pomocg. Opieka medyczna nad ciezko chorym jest bowiem
przejawem milosci chrzescijanskiej do niego. Postuga ta potwierdza jego
godnos¢ jako osoby oraz podstawowe prawo do zycia®. Stad tez zastugu-
je ona na najwyzsza oceng, a lekarz na szacunek spoteczenstwa. Wypelnia
on przeciez pewng misje, ktéra najlepiej okresla stowo »powotanie«™®.

8 Por. Jan Pawet 11, Czlowiek chory zawsze zachowuje swg godnosé, op. cit., nr 6.

& Por. idem, Aby budowa( cywilizacjg zycia, prawdy i milosci. Przeméwienie do uczestnikéw sesji upa-
migtniajgcej pigciolecie Encykliki, Evangelium vitae”, ,OsRomPol” 21(2000), nr 4(222), s. 40-42.

% Jdem, Prawo Boze stawiajcie przed prawo ludzkie. Przemdwienie podczas poswigcenia nowej Kliniki
Kardiochirurgii Szpitala im. Jana Pawla II, ,OsRomPol” 18(1997), nr 7(194), s. 64-65.
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Hospicjum - za i przeciw

Ludzie wszystkich kultur od zarania ludzko$ci oplakujg utrate bli-
skich. W ostatnich dziesigcioleciach XX wieku upowszechnia si¢ obyczaj
dobrego - pigknego - umierania (kalos thanatos), czyli $mierci spokoj-
nej. Taki cel przyswieca licznym ruchom szerzacym programy godnego
umierania w hospicjach, domach opieki, sankcjonowaniu prawa do tago-
dzenia cierpienia umierania. Motywacje sa podobne do tych sprzed wie-
kow, ale formy bardziej nowoczesne. Wspolczesny czlowiek bardziej niz
$mierci boi si¢ umierania, zwlaszcza uzaleznienia od innych, bezsilnoéci i
cierpien fizycznych, wigc odpowiedzig na te leki jest nowa dziedzina me-
dycyny - opieka hospicyjno-paliatywna, a miejscem jej sprawowania —
hospicjum lub oddzial paliatywny.

Z kart historii

Pojecie hospicjum zostato uksztaltowane w historycznej Europie
jako nazwa miejsca przyjmujgcego i otaczajacego opiekg podroznych.
Wywodzi si¢ od lacinskiego stowa hospes oznaczajacego osobe zwig-
zang z inna, udzielajaca gosciny, gospodarza podejmujacego przyby-
szy, go$ci, wedrowcow itp. Na bazie tego stowa powstal termin ho-
spitium w znaczeniu: dom goscinny, zajazd, kwatera lub przytutek.
Istotne jest, ze sfowo to wysuwa na pierwszy plan ide¢ go§cinnosci ro-
zumianej jako relacja miedzy osobami gospodarza i przybywajacego
pod jego dach.
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Pierwsze hospicja zakltadano w czasach starozytnych, natomiast pierw-
sze znane nam instytucjonalne regulacje dotyczgce hospicjow-przytulkéw
dla ubogich znajduja si¢ wéréd uchwat soboru nicejskiego z 325 roku. Po-
stanawial on, ze kazde miasto powinno stworzy¢ pozostajace pod nadzo-
rem diakona, potozone poza granicami miasta miejsce, w ktérym znajdo-
waliby schronienie wszyscy ludzie bedacy w potrzebie.

Od tego czasu termin hospitium odnosit sie do chrzescijanskich insty-
tucji dobroczynnych. Wczeéniej podobne zaktady nazywano xenodochia
(od greckiego stowa ksenon, oznaczajgcego gospode, schronisko dla piel-
grzymow i ubogich podréznych).

Od IV wieku zaréwno wsrod $wieckich, jak i duchownych rozszerza
sig idea zakladania takich zakladéw-przytutkéw. Pierwsze xenodochia po-
wstawaly na Wschodzie: w Bizancjum, Syrii, Palestynie i Egipcie. Podobne
instytucje dobroczynne zaczety powstawac¢ na wzér wschodnich na Zacho-
dzie: najpierw w Rzymie, skad w VI i VII wieku rozszerzyly sie na calg Ita-
lig, Galig, a potem dotarty do Afryki Pétnocnej, do Hiszpanii i na Batkany.

Duzg role odgrywaly zwlaszcza te tworzone przez zgromadzenia du-
chowne, ktérych charyzmat obejmowat stuzbe ludziom chorym i potrze-
bujacym. Cho¢ wczesnochrzescijaniskie hospicja nie stuzyly tylko cho-
rym znajdujagcym si¢ w obliczu bliskiej $mierci, to istotne jest, ze wiele
z przebywajacych tam oséb bylo ciezko chorych lub umierajacych.
W tradycji pogariskiej opieka nad $miertelnie chorymi byla nieetyczna,
gdyz powstrzymywata od zejscia ze $wiata, co oszukiwalo bogdéw i nature.

W XI i XII wieku w Europie zachodzg dynamiczne zmiany spoteczno-
-gospodarcze. Migracje ludnodci, pielgrzymki, epidemie, przetaczajace
sie¢ wojny i wyprawy krzyzowe powodowaly szybki wzrost liczby szpitali
i przytulkéw w Europie.

Sie¢ hospicjéw powstala przy trasach, ktérymi do Ziemi Swigtej piel-
grzymowali chrze$cijanie.

Hospital, hospicjum przez wieki stuzyl zebrakom za schronienie
i rozwigzywal problem opieki nad chorymi i ubogimi. Z czasem Kosciét
musial oprze¢ si¢ na pomocy oséb $wieckich, priorytety pozostaty jednak
niezmienne - nedzarz i chory ma otrzymac pomoc cielesng i duchows.

Poczatkowo powstaja przytulki dla okreslonych grup spolecznych -
ludnoéci miast, sierot, ksiezy czy np. gérnikéw lub zeglarzy, jak szpital $w.
Jakuba w Gdansku (1414). Od wieku XIV pojawiaja si¢ pomieszczenia
dla poszczegolnych grup spotecznych.

Hospicja jako miejsca opieki nad ludZmi chorymi i samotnymi powsta-
ja takze obecnie. Wspélczesny model opieki hospicyjnej zawdzieczamy
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Cicely Saunders, ktéra w Londynie w 1967 roku otworzyla specjalistyczny
osrodek opieki nad chorymi umierajagcymi — Hospicjum Swietego Krzysz-
tofa. Cicely (ur. w 1918) od dziecka pragneta zostaé pielegniarkg — marze-
nie to spetnilo si¢ dopiero w 1944 roku. Jako pielegniarka w londyniskim
szpitalu §w. Lazarza opiekowala si¢ Dawidem Tasmg, nieuleczalnie chorym
polskim lotnikiem. To on zainspirowat ja do stworzenia miejsca przezna-
czonego dla ludzi umierajacych, w ktérym, otoczeni opieka, wolni od bélu,
uporzadkuja swoje sprawy oraz przygotuja sie do odejscia. Realizacja tej
idei trwata 19 lat, Cicely Saunders ukonczyla studia medyczne oraz odbyta
praktyke lekarska w szpitalu $w. Jozefa, specjalizujacym sie¢ w opiece nad
umierajgcymi. Cicely Saunders w swoich publikacjach zwracata uwage na
antyhumanitarny charakter priorytetow w medycynie XX wieku.

Czasy wspotczesne

Fundamentem dzialalnosci nowozytnego hospicjum jest idea ot-
warcia si¢ na czlowieka umierajgcego oraz koncepcja ,bdlu totalnego’,
ktory zaczeto pojmowac nie tylko jako doznanie fizyczne, ale tez jako
przezycie psychiczne, spofeczne i duchowe. Rownolegle do dziatalnoci
C. Saunders inni medycy zacz¢li podejmowaé w spos6b profesjonal-
ny problematyke opieki nad umierajgcymi. Potrzeby takich chorych
byly ignorowane do tej pory. Bardzo duzy wptyw na lekarzy i opinig
publiczng w Stanach Zjednoczonych i poza nimi miata wydana w 1969
roku ksigzka E. Kiibler-Ross On Death and Dying (polskie wydanie
21979 r. pt. Rozmowy o Smierci i umieraniu). Ksigzka (a takze nastepna
pt. Zyciodajna $mier¢) ta stworzyla warunki do rozwoju domowej opieki
hospicyjnej w USA, a potem w 1976 roku na wzdr londynskiego po-
wstalo pierwsze hospicjum stacjonarne w stanie Connecticut. Bardzo
szybko idee te przeniknely do Kanady i opieke hospicyjna wprowadzo-
no do Klinik Uniwersyteckich, wlaczajac model hospicjum w strukture
aktywnego leczenia szpitalnego. Natomiast w Kanadzie na okreslenie
tego typu dziatan przyjeto termin ,opieka paliatywna” i od 1975 roku
istnieja tam zespoly Opieki Paliatywnej, ktérych zadaniem jest oprocz
dzialalnosci opiekuriczo-leczniczej réwniez prowadzenie badan nauko-
wych dotyczacych koncowej fazy choroby nowotworowej. Przez 30 lat
po otwarciu St. Christopher’s Hospice (1967) powstato na $wiecie ok.
4000 hospicjow.
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Po okresie niecheci do ,umieralni” w latach 80. powstajg rzadowe
programy opieki paliatywnej (do 1998 w 14 krajach Europy), a w 1987
roku Royal College of Physicians uznaje medycyne paliatywng za odreb-
na specjalnoé¢ medyczng.

Hospicjum $w. Krzysztofa stalo si¢ modelem tego typu instytucji
znanym na calym $wiecie, obecnie prowadzacym takze szerokg dzia-
talnoé¢ edukacyjna. Cicely Saunders odwiedzita kilka razy Polske,
a jej wizyta w 1978 roku przyczynila sie do powstania w 1981 roku To-
warzystwa Przyjaciét Chorych ,,Hospicjum”, ktére wkrotce przystapito
do budowy w Krakowie pierwszego w Polsce hospicjum stacjonarne-
go. Hospicjum Krakowskie powstalo jako organizacja charytatywna,
ktéra za swdj cel miala i nadal ma opieke nad pacjentami umieraja-
cymi z powodu choroby nowotworowej. Dzialalno$¢ ta oparta byla
na pracy wolontariuszy, a budowa domu finansowana byla z datkéw
spoleczenstwa. Drugim osrodkiem tego typu jest gdanskie Hospitium
Pallotinum, a potem dotaczyly Poznan, Warszawa, Lublin, Katowice,
Myslowice, Szczecin itd.

Obecnie hospicjow jest duzo wigcej niz 200. Majg réznorodny status
prawny, a wiec s3 wséréd nich grupy nieformalne i posiadajgce osobo-
wos¢ prawna, grupy prowadzace hospicja stacjonarne i domowe, domy
dla dorostych i dzieci. Gwaltowny rozwdj opieki paliatywno-hospicyjnej
w ostatnich latach jest z pewnosciag odpowiedzig na rosnace potrzeby
onkologii, geriatrii czy neurologii, ale przede wszystkim stanowi wyraz
pragnienia powrotu do najlepszych zasad humanitaryzmu.

Zasady postepowania w medycynie
hospicyjno-paliatywnej

Swiatowa Organizacja Zdrowia w swojej najnowszej definicji
z 2003 roku wprowadza zasady, wedtug ktérych opieka hospicyjna/
paliatywna:

- ma zapewni¢ leczenie bélu i innych objawéw, co wymaga doktad-
nej oceny kazdego indywidualnego chorego z uwzglednieniem wywiadu,
dokladnego badania fizykalnego oraz wykonania koniecznych laborato-
ryjnych, radiologicznych i innych badan dodatkowych. Chory musi mie¢
dostep do wszystkich lekéw skutecznych w terapii jego dolegliwosci;
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- ma afirmowa¢ zycie, a umieranie uwaza¢ za normalny proces, po-
niewaz jedyng rzecza laczgcg wszystkich ludzi jest nieunikniona ko-
niecznos$¢ $mierci. Chory wymagajacy opieki paliatywnej nie moze by¢
traktowany jako porazka medycyny, a powinien mie¢ zapewnione naj-
pelniejsze, aktywne, uzyteczne przezywanie konczacego si¢ zycia, az do
momentu $mierci;

- jej celem nie jest przyspieszenie czy odroczenie $mierci, wiec dzia-
tania opieki paliatywnej nie sg i nie powinny by¢ skierowane na przed-
wczesne zakonczenie zycia. Réwnie wazne sg zrozumienie i akceptacja
stanowiska, ze technologie dostgpne w nowoczesnej praktyce medycznej
nie powinny miec zastosowania w przedluzaniu zycia w sposéb nienatu-
ralny. Lekarz nie ma obowigzku kontynuowania leczenia, ktére nie przy-
nosi pozytku choremu i jest dla niego szczegélnie ucigzliwe. Réwniez pa-
cjent ma prawo odmoéwic¢ poddania si¢ postepowaniu leczniczemu, ktdre
wedlug niego przyniesie mu wiecej szkody niz pozytku. W okresie, kiedy
proces chorobowy doprowadza zycie do naturalnego konca, cztowiek
powinien mie¢ zapewnione wszystkie mozliwe $rodki do osiggnigcia so-
matycznego, emocjonalnego i duchowego dobrostanu. Szczegdlny nacisk
nalezy potozy¢ na fakt, ze eutanazja i samobdjstwo chorego wspomagane
przez lekarza nie s3 zawarte w zadnej definicji opieki paliatywnej;

- ma integrowa¢ psychologiczne i duchowe aspekty opieki nad cho-
rym, poniewaz zapewnienie choremu komfortu cielesnego nie wystarcza
do osiggniecia dobrej jakosci umierania, jako ze czlowiek nie jest pro-
stym bytem biologicznym;

- ma oferowac taki system wsparcia, ktéry pozwala choremu zy¢ tak
aktywnie, jak to tylko mozliwe az do $mierci. W tym aspekcie wazne jest
stwierdzenie, Ze to pacjent ustala cele i priorytety. Rolg personelu me-
dycznego jest wspomaganie chorego w osiggnieciu zamierzonych przez
niego celéw. Wazne jest, ze priorytety konkretnego chorego, z biegiem
czasu mogg ulega¢ wielkim zmianom, a personel medyczny powinien
by¢ $wiadomy tych zmian i odpowiednio wczesnie na nie reagowad;

- ma oferowa¢ rodzinie system wsparcia zaréwno w czasie choroby
pacjenta, jak i w okresie zaloby, poniewaz wszyscy bliscy umierajacego
s3 podmiotem opieki czlonkéw zespolu opieki paliatywnej, a co za tym
idzie ich problemy i trudnosci powinny by¢ zidentyfikowane i okreslo-
ne. Praca zespolu nad osieroconymi nie moze rozpocza¢ si¢ dopiero po
$mierci chorego;

- ma opiera¢ si¢ na dzialaniach zespotowych w celu zaspokojenia
wielorakich potrzeb chorego i jego rodziny, wlgczajac w to wsparcie
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w okresie Zatoby, jedli jest to konieczne. Z dotychczasowych rozwazan
jasno wynika, ze zwykle jedna osoba czy jedna specjalnoéc¢ nie s3 w stanie
wlasciwie rozwigza¢ wszystkich zlozonych probleméw pojawiajgcych sie
w okresie sprawowania opieki paliatywnej. Zazwyczaj gtéwnym trzonem
zespotu jest lekarz, pielegniarka i pracownik socjalny, poniewaz potrafia
oni zapewni¢ konieczng podstawowg opieke. Jednak czeste s3 sytuacje,
kiedy chory wymaga zaangazowania wiekszej liczby oséb;

- ma poprawiac jako$¢ zycia i mie¢ pozytywny wplyw na przebieg
choroby, przy czym wazne jest zrozumienie tego pojecia, poniewaz nie
chodzi tylko o oceng komfortu fizycznego i sprawnosci fizycznej, ale o to,
co jest okreslane tylko przez indywidualnego, poszczegdlnego pacjenta
i co moze si¢ zmienia¢ z uptywem czasu;

- ma miec zastosowanie wczesniej w przebiegu choroby, jednoczes-
nie z innymi rodzajami terapii majacymi na celu przedluzenie zycia,
takimi jak chemioterapia, radioterapia. Obecnie uwaza sie, ze opieka
hospicyjna czy paliatywna ma wiele do zaoferowania chorym i ich ro-
dzinom w tym czasie, wplywajac na jakos$¢ zycia. Wynika stad, ze ten
rodzaj terapii nie jest przeznaczony dla szczegolnego schorzenia lub
rodzaju choroby, ale potencjalnie ma zastosowanie u chorych w kaz-
dym wieku, w zaleznosci od prognozy choroby i szczeg6lnych potrzeb
pacjenta.

Opieka terminalna jest kontynuacjg opieki paliatywnej, jej ostatnim
etapem i oznacza opieke nad chorym w okresie bezposredniego, bliskiego
zagrozenia $miercig, wigc dotyczy cztowieka umierajgcego.

Wszystkie te zasady s3 wytycznymi postepowania wobec chorychiich
rodzin znajdujacych sie pod opieka hospicjum.

Organizacja opieki hospicyjnej

Kazde Hospicjum zapewnia leczenie i opieke nad chorym w réznych
jednostkach organizacyjnych:
» w Specjalistycznej Poradni, $wiadczacej pomoc ambulatoryjna,
» w Hospicjum Domowym,
» w Oddziale Stacjonarnym,
» w Oddziale Dziennym,
» w Zespole dla Osieroconych, $wiadczy pomoc rodzinie swoich zmarlych
chorych.
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Leczenie i opieka s3 prowadzone przez wyszkolony wielospecjalistycz-
ny zespof osob, w ktdrego sktad wchodza: lekarz, pielegniarka, psycholog,
fizjoterapeuta, pracownik socjalny, duchowny, terapeuta zajgciowy, wo-
lontariusze, dietetyk, farmaceuta (razem ok. 10 oséb).

Hospicjum obejmuje opieka pacjenta, jego rodzing i bliskie mu osoby
przez calg dobe i caly tydzien i jego pomoc jest bezptatna.

Wszyscy chorzy, ktérzy majg rozpoznang chorobe nowotworows lub
inne postepujace, nieuleczalne choroby w stadium terminalnym, moga
by¢ rejestrowani w Hospicjum i otrzymac¢ odpowiednig opieke, niezalez-
nie od wyznania, plci, pochodzenia narodowosciowego, koloru skory czy
zasobow finansowych.

Okres preterminalny choroby nowotworowej, kiedy pacjenci mimo
zakonczenia leczenia onkologicznego s3 we wzglednie dobrej formie fi-
zycznej i s3 sprawni ruchowo, mogga leczy¢ si¢ w Poradni Specjalistycznej
Hospicyjno-Paliatywnej. Chorzy sami zglaszajg si¢ na konsultacje spe-
cjalistyczne.

Po pogorszeniu si¢ stanu ogélnego z ograniczeniem sprawnosci fi-
zycznej do tego stopnia, Ze pacjenci pozostaja w domu, potem stale prze-
bywajg w 16zku i wymagaja opieki otoczenia, nalezy ich obja¢ opieks
przez Hospicjum Domowe. Moga wtedy liczy¢ na czeste, nawet codzien-
ne wizyty lekarza czy pielegniarki oraz na codzienny nadzér calodobowy,
w tym wizyty nocne lekarza dyzurnego.

Oddziat Stacjonarny Hospicjum stanowi dopelnienie opieki domowej
i jest stworzony dla tych chorych, ktérzy nie maja bliskiej rodziny trosz-
czacej sie codziennie o cierpigcego i podejmujacej si¢ trudnego zadania
towarzyszenia umierajgcemu cztowiekowi. Stworzony jest tez dla odcig-
zenia rodzin i zapewnienia im cho¢by krétkiego odpoczynku, bo w ho-
spicyjnym oddziale stacjonarnym bliscy mogg przebywac o kazdej porze,
tak dtugo jak tego wymaga sytuacja, zapewnia on przestrzen, odosob-
nienie i udogodnienia dla zaspokojenia indywidualnych potrzeb chorego
i jego rodziny.

Filozofia hospicyjna uwaza umieranie za proces naturalny, wigc nie
przyspiesza i nie opéznia momentu $mierci przez stosowanie nadzwy-
czajnych terapii, natomiast stosowanie wlasciwego leczenia objawowe-
go daje chorym komfort zycia bez dolegliwosci lub zmniejszenie ich do
stopnia, kiedy nie s3 odczuwane jako cierpienie.

Po $mierci chorego rodzina moze liczy¢ na wsparcie w Zespole dla
Osieroconych, bo filozofia Hospicjum uznaje smutek za normalng reak-
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cj¢ na utrate waznych wartosci, a takg jest zycie kogos bliskiego, i ulatwia
przezycie czasu zaloby.

Cala wielowiekowa tradycja hospicyjna i nowoczesna medycyna ho-
spicyjna/paliatywna przemawiajg na korzysc¢ hospicjum, niestety bardzo
wielu chorych, a przede wszystkim ich rodzin nie chce stysze¢ stowa ho-
spicjum! Dlaczego? Odpowiedz na to pytanie moga da¢ wypowiedzi cho-
rych i ich rodzin:

»Hospicjum kojarzy mi sie z ciezkim umieraniem i okropng $miercig”
- to efekt publikacji prasowych o Zakladach Opiekunczo-Leczniczych,
ktére czgsto s3 mylone z Oddziatem Hospicyjnym.

»Hospicjum zabiera nadzieje na wyzdrowienie, na dlugie zycie, to
miejsce, gdzie tylko czeka si¢ na §mier¢” - takie pojmowanie opieki ho-
spicyjnej jest skutkiem niewiedzy spoleczeristwa na temat tej opieki i te-
rapii hospicyjnych.

»Co ja powiem znajomym, jak zapytajg, gdzie zmarta moja matka czy
ojciec lub kto$ najblizszy” - tego rodzaju wypowiedzi sugerujg, ze ludzie
wstydza si¢ leczenia w hospicjum, poniewaz niestety nadal hospicjum
kojarzone jest z przytutkiem dla ubogich i samotnych.

»Hospicjum nie ratuje chorego, a ja nie chce, zeby méj bliski zmarl” -
przyczyny takiego podejécia sa rézne, najczesciej wyplywajg z egoizmu ro-
dziny, ktdra nie chce lub nie moze zaakceptowac bliskiej $mierci chorego,
niestety réwnie czesto umierajgcy, a wlasciwie jego renta stanowi znaczacy
wkiad finansowy w budzecie rodzinnym i usilne dopominanie si¢ o ratowa-
nie zycia w kazdej sytuacji jest podyktowane czynnikami ekonomicznymi.

»Nie chcemy, zeby chory znat prawde o swoim stanie, ze jego zycie
dobiega kresu, a ludzie w hospicjum nie oktamuja chorego” - ten poglad
stale jest obecny w spoleczenstwie szczegdlnie wérdd starszych chorych,
kiedy rodziny uparcie twierdzg, ze stopniowo dawkowana prawda moze
zabrad chec do zycia i tym samym zabi¢ chorego.

Opieka hospicyjna/paliatywna dotyczy bardzo powaznych i bardzo
delikatnych probleméw zycia ludzkiego, takich jak choroba, umieranie
i $mier¢. Poniewaz zagadnienia te s3 ujmowane wszechstronnie, to dzia-
talno$¢ hospicyjna obejmuje nie tylko relacje ja-ty, czyli pacjent-lekarz,
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ale rozcigga si¢ na obszar szerszy relacji my-oni, czyli zesp6t hospicyj-
ny-chory i jego bliscy.

Ta dziedzina medyczna stosunkowo mtoda, mimo wielkiego rozwoju
w ostatnich latach, nie we wszystkich spoleczno$ciach jest dobrze znana
i rozumiana. Nadal sg rejony, gdzie ludnos¢ sprzeciwia si¢ budowie ho-
spicjum, postrzegajac je w kategoriach umieralni, powodujgcej dyskom-
fort psychiczny. Jeszcze wiele lat musi uptyna¢, aby nasze spoteczenistwo
zaakceptowalo nieuchronno$¢ $mierci i dazyto do podniesienia jakosci
umierania, a nie koncentrowalo si¢ na walce o kazdy przezyty przez cho-
rego dzien.

Bibliografia
Aries Ph., Czlowiek i smieré, Warszawa 1992,

Bartoszek A., Czlowiek w obliczu cierpienia i umierania, Katowice 2000,
s.206-231.

Bortnowska H., Sens choroby, sens $mierci, sens zZycia, Krakow 1993,
Cackowski Z., Bdl, lgk, cierpienie, Lublin 1997, 33-36.

Cassel E.J., The nature of suffering and the goals of medicine, New York 1991,
[w:] Czlowiek nieuleczalnie chory, red. B. Block, W. Otrebowski, Lublin 1997.

Chapman C.R., Gavrin J., Suffering and its Relationship to pain, 1993,
[w:] Czlowiek nieuleczalnie chory, red. B. Block, W. Otrebowski, Lublin 1997,

Doyle D., Hanks G., Mc Donald N,, Introduction, [w:] Oxford Textbook of Pal-
liative Medicine, Oxford 1988, s. 3.

Frankl. V. E., Homo patiens, Warszawa 1984.

Gadacz T, O zyciu, o $mierci, Znak, Krakéw 1995.

Jaspers K., Autobiografia filozoficzna, Torun 1993, s. 19-21.

Kubler-Ross E., Rozmowy o $mierci i umieraniu, Poznan 1997.

Luczak J. i wsp., Organizacja i zasady pracy zespotu opieki paliatywnej, ,No-
winy Lekarskie” 1990, 59, 7-25.

Luczak ., Charakterystyka, rozpoznanie, wspomaganie cierpigcych, powinno-
sci leczgeych, skutecznosé pomocy cierpigcym chorym, [w:] Czlowiek nieuleczalnie
chory, red. B. Block, W. Otrgbowski, Lublin 1997.

Luczak J., Podstawy opieki paliatywnej, red. K. de Walden-Gatuszko, Warsza-
wa 2006, s. 305-311.

Makselon J., Lek wobec Smierci, Polskie Towarzystwo Teologiczne, Krakow
1988, s. 19, 29.

165



166

Teresa Weber

Nuland S.B,, Jak umieramy, Warszawa 1996.
Pearson L., Smier¢ i umieranie, PZWL, Warszawa 1975.

Puchalski C.M. i wsp., Spirituality, religion, and healing in palliative care,
~Clinics in Geriatric Medicine” 2004, 1, 20, 4, s. 689-714.

Romanowska-Lakomy H., Rados¢ i cierpienie, fenomenologia rozwoju czlo-
wieka, Olsztyn 2000.

Sandrin L., Wobec cierpienia, Kielce 2000, s. 29-30.

Saunders C., Historia ruchu hospicyjnego, ,Nowotwory” 1993,43, z. 2, 5. 105-
109.

Saunders C., Hospicjum $w. Krzysztofa, [w:] Sens choroby, sens $mierci, sens
zycia, s. 266-296.

Sepulveda C. et al,, Palliative Care: The Word Heath Organization’s Global Per-
spective, ] Pain & Symptom Menagement” 2002, 24 (2), s. 91-96.

Standardy Produktéw (Swiadczen) w dziedzinie medycyny paliatywnej, Ze-
spot Roboczy ,Medycyna Paliatywna” MZiOS, ,Nowa Medycyna” 1999 (wyda-
nie specjalne).

Szawarski Z., Wprowadzenie. Dwa modele etyki medycznej, [w:] W kregu zy-
cia i $mierci. Moralne problemy medycyny wspdlczesnej, Warszawa 1987,

Szewczyk K., Dobro, zlo i medycyna-filozoficzne podstawy bioetyki kulturowej,
PWN, Warszawa 2001, s. 167-168, 176-184.

Szumowski W., Historia medycyny filozoficznie ujeta, Warszawa 1994, s. 409.
Slipko T., Granice zycia. Dylemat wspéiczesnej bioetyki, Krakéw 1994.

Swiatowa Organizacja Zdrowia, Leczenie bélu w chorobach nowotworowych
i opieka paliatywna, Krakéw 1994, s. 14.

Tatarkiewicz W., O szczgsciu, rozdz. VIII: Cierpienie, Warszawa 1962.
Tischner J., Filozofia dramatu, Paryz 1999, s. 169.

Tokarczyk R., Prawa narodzin, zycia i Smierci, Krakéw 2002, s. 334-352.
Toynbee A. i in., Czlowiek wobec Smierci, Warszawa 1973.

Twycross R., Frampton D., Opieka paliatywna nad terminalnie chorym, thum.
i red. M. Krajnik, Z. Zylicz, Bydgoszcz 1996, s. 60.

Wirsching M., Wokot raka, Gdansk 1994.



Noty o autorach

s. Katarzyna Byrdak
Siostra Milosierdzia $w. Wincentego a Paulo

Zdzistaw Gajda
Prezes Stowarzyszenia Absolwentéw Wydzialéw Medycznych UJ

Krzysztof Gerc
Instytut Psychologii Stosowanej Uniwersytetu Jagielloniskiego

Dariusz Grzonka
Krakowska Szkotla Wyzsza im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

Jan Iwaszczyszyn
Krakowska Poradnia Opieki Paliatywnej w Krakowie;
Hospicjum $w. Lazarza w Krakowie

Barbara Jozefik
Katedra Psychiatrii UJ Collegium Medicum; Krakowska Szkota Wyzsza
im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

Wojciech Klapa
Zaklad Pedagogiki Medycznej Instytutu Pielegniarstwa i Poloznictwa U]
Collegium Medicum

Anna Kli$-Kalinowska
Oddzial Stacjonarny Krakowskiej Poradni Opieki Paliatywnej przy ZOL
w Krakowie



168

Noty o autorach

Andrzej Kukietka
Zaklad Radioterapii — Centrum Onkologii w Krakowie

Agnieszka Kwiecinska
Krakowska Poradnia Opieki Paliatywnej w Krakowie;
Hospicjum $w. Lazarza w Krakowie

Alicja Macheta
Przewodniczaca Oddziatu Podkarpackiego Polskiego Towarzystwa
Anestezjologii i Intensywnej Terapii

Grazyna Makielto-Jarza
Krakowska Szkota Wyisza im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

Maria Barbara Marciniak
Szpital im. L. Rydygiera, Poradnia Leczenia B6lu w Czestochowie

Teresa E. Olearczyk
Krakowska Szkota Wyisza im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

Zbigniew Orbik
Krakowska Szkota Wyzsza im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

Arkadiusz Ortenburger
Specjalistyczny Szpital im. Naj$wietszej Marii Panny w Czestochowie

Dorota Ortenburger
Wydzial Nauk Spolecznych, Akademia Jana Diugosza w Czestochowie

Wiestaw Pyrczak
Zaktad Bioinformatyki i Telemedycyny UJ Collegium Medicum

Iwona Repka
Klinika Leczenia Bolu, Opieki Paliatywnej i Farmakologii Klinicznej
w Krakowie

Marta Szeliga
TPCh ,,Hospicjum $§w. Lazarza” w Krakowie



Noty o autorach 169

ks. Lucjan Szczepaniak
Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie;
Kapelania pw. NMP Nieustajgcej Pomocy

Maria Dorota Schmidt-Pospula
Katedra Historii Medycyny U] Collegium Medicum;
Prezes Krakowskiego Towarzystwa Milosnikéw Historii Medycyny

Agnieszka Szczurek
studentka socjologii Uniwersytetu Jagiellonskiego

Teresa Weber
Katedra Anestezjologii i Intensywnej Terapii S.U. UJ Collegium Medicum




lu BIBLIOTEKA
S P KRAKOWSKIE] AKADEMII

im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego

Czytelnia
N £/<2 -0&3



