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Duchowy wymiar opieki paliatywne]

Spirituality and palliative care

Streszczenie

Niniejszy artykut przedstawia spostrzezenia autora na temat duchowego wymiaru opieki paliatywnej. Pre-
zentowano je przez lata podczas seminariéw i wyktadéw — spotykaty sie z akceptacja i zyskiwaty potwier-
dzenie wielu oséb czynnie zajmujacych sie opiekg paliatywng. Duchowos¢, w rozumieniu przyjetym tutaj,
odnosi si¢ do drogi zycia i drogi umierania zakorzenionej w duchowym sposobie postrzegania. Co jednak
oznacza ,, duchowy"?

Wedtug jednej z definicji ,,duchowos¢” to wiasciwa cztowiekowi wewnetrzna dynamika pozwalajgca umie-
sci¢ sie w obrebie horyzontu nakreslonego przez sens ludzkiego zycia (lub jego brak). ,Religijnos¢” nato-
miast odnosi sie do tej samej dynamiki wewnetrznej, jesli jest ona przezywana jako zwigzek z bytem
transcendentnym. Jednak w wyktadaniu dla praktykujgcych opieke paliatywng klinicystéw odpowiedniejsze
wydaje sie¢ przywotanie fenomenologicznego i bardziej praktycznego (,klinicznego”) znaczenia duchowosci
jako ,,czegos wiecej”.

Stowa kluczowe: duchowos¢, opieka paliatywna, religia, umieranie, sens zycia

Abstract

In this article | give an original description of what happens on a spiritual level in palliative care. This
description has been recognized and confirmed by many caregivers throughout lectures and sessions given
for years. Spirituality refers here to a way of living and dying as far as it is rooted in a spiritual view. But what
is meant by “spiritual”? A good definition could be: “spiritual” relates to the dynamic which places human
beings within a horizon of sense (or non-sense) while “religious” relates to that dynamic as far as it is lived
as a personal relationship with a transcendent being. But speaking to practitioners and clinicians it seems
more appropriate to evoke the meaning of “spiritual” in a phenomenological, a rather practical and
“clinical” way as “more than”.

Key words: spiritality, palliative care, religion, dying, tense of life

Duchowos¢ to ,,cos wiecej niz...”

Duchowos¢ to wiasciwe postrzeganie realnej rze-
czywistosci... i o wiele wiecej. To ,,0 wiele wiecej”
bywa czesto zbyt subtelne, by zostato dostrzezone.
Jesli sie juz je zobaczy, wydaje sie czyms niezwyktym.
To zawsze czekajaca na nas gtebia, ktdrej czesto nie
doswiadczamy lub nie dostrzegamy. Oto przyktady:

Pewien mezczyzna opowiadat o radosci, ktora
czerpat ze swego matzenstwa w ciggu bardzo trud-
nych 3 ostatnich lat, kiedy jego zona umierata z po-
wodu nieuleczalnego nowotworu jajnika. , To byty
najlepsze lata naszego matzenstwa. Czesto po pro-

stu siadywalismy razem. Wspodlne picie kawy! Czy
wiesz, jakie to wazne!?”. To ,cos” poza smakiem
kawy, to owa duchowos¢.

Duchowosc¢ to cos wiecej niz , rola, w ktérej funk-
cjonuje”. Kazda osoba opiekujaca sie¢ chorym obcu-
je z nimi nie tylko w granicach swojej ,, funkcji” — na
ich wzajemnej relacji odciska si¢ takze jej osobo-
wos¢. Pacjenci czesto intuicyjnie wyczuwajg owo
,C0$" — sama obecnos¢ opiekuna niekiedy wystar-
cza, by jego podopieczny poczut sie lepiej. Jeden
z pacjentow po serii udanych spotkan wyrazit to,
mowigc o pierwszym spotkaniu: ,siedziates przy
mnie i to wystarczyto”.

Ttum. dr med. Jerzy Janik
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Bol fizyczny nie obejmuje wymiaru duchowego
bolu istnienia. Starsza pani cierpigca z powodu
mnogich przerzutéw do kosci powiedziata pod-
czas spotkania: ,Gdybyscie mogli usung¢ bol...".
Intensywna radioterapia w potaczeniu z lekami prze-
ciwbolowymi pozwolity zupetnie opanowac bol fi-
zyczny. Jednak chora po kilku dniach westchneta:
.COz z tego, ze mnie nie boli, skoro i tak czekam
tylko na smier¢?”. Nie ma radioterapii ani lekow,
ktére usmierzytyby bél ducha.

Pojecie duchowosci nie wyczerpuje sie w ,,tym, co
interdyscyplinarne”, chorzy i ich rodziny moga do-
swiadczy¢ wymiaru duchowego we wspolnocie, jaka
tworzy sie wsrdd ludzi obcujacych ze sobg na oddzia-
le opieki paliatywnej. Mowi ojciec 22-letniego chiop-
ca, jedynego dziecka, zmartego po 7 miesigcach spigcz-
ki pourazowej: ,,Cieszylismy sie tymi dwoma ostatni-
mi miesigcami (Spigczki)”. Duchowos¢ to wiecej niz
cierpienie, to odkrywanie godnosci w cierpieniu.

To, co fizyczne, psychiczne i spoteczne, warun-
kuje koleje ludzkiego losu, ale dopiero to, co ducho-
we, pogtebia jego wymiar. Cho¢ duchowos¢ jest
czyms wiecej niz wzajemne oddziatywanie tego, co
fizyczne, psychiczne i spoteczne, to trzeba podkre-
sli¢, ze to co, duchowe, wptywa na ciato. Doswiad-
czanie zrozumienia, radosci, pokoju, zadomowie-
nia wywotuje reakcje cielesne: usmiech, sciskanie
czyjejs$ reki, spiew, podczas gdy odczucia przeciw-
ne wywotujg spowolnienie ruchéw, uczucie cieza-
ru w piersi, milczenie i zamykanie oczu, bedace
oznaka niecheci do komunikowania sie.

~Symptomatologia duchowa”

Czy pracownicy opieki paliatywnej mogg stac sie
bardziej wyczuleni na éw duchowy wymiar? Wydaje
sie, ze tak, jesli bedg o nim pamietac i ¢wiczy¢, jakby
istniata ,,symptomatologia duchowosci”. Przystowie
umieszczone we wstepie do jednego z podreczni-
kéw diagnostyki ortopedycznej: Mann sieht nur wass
man weiss — ,,Cztowiek tyle widzi, ile wie” — stosu-
je sie takze do duchowosci. Przedstawienie opisu
podstawowych doswiadczen duchowych i ich dyna-
miki pomaga je rozpoznac¢ i umiejscowic¢. Nalezy
doda¢, ze objawdéw duchowych, w odréznieniu od
fizycznych, nie mozna rozpoznac, jesli sie ich uprzed-
nio do pewnego stopnia nie doswiadczy we wta-
snym zyciu. Zatem rozpoznanie duchowych przezy¢
u chorego zaktada odniesienie opiekuna do wta-
snych doswiadczen. Cho¢ takie doswiadczenia sg
zawsze wyjatkowe i jednostkowe, posiadajg wspol-
ne cechy wifasciwe fundamentalnemu wymiarowi
doswiadczenia ludzkiego zycia. Chce je przedstawic
w metaforycznej formie jako rézne chwile Dnia i Nocy.

Noc i senne marzenie: spotkanie jako funda-
ment zycia

W opiece nad chorymi przewazaja doswiadcze-
nia negatywne. Nigdy jednak nie nalezy zapomi-
nac, ze zycie zakorzenia sie w tym, co pozytywne:
w pragnieniu spotkania drugiego cztowieka.

Doswiadczenie spotkania Drugiego

Czego pragna ludzie? Ludzie chcg zy¢é — mogtaby
brzmie¢ ogdlnikowa odpowiedz. Na czym polega
prawdziwe zycie? Na byciu zdrowym? Mimo ze zdro-
wie wydaje sie najwazniejsze, sposob, w jaki ludzie
zyja, dostarcza stale dowodéw, ze nie jest tym, co
najwazniejsze. Prawdziwe zycie moze nawet zdrowiu
zagraza¢, jak ujat to w jednym z wywiadow Jacques
Brel: ,Zycie jest niebezpieczne dla zdrowia”. Nieje-
den przepracowany lekarz potwierdza prawdziwos¢
tego zdania swoim, wypetnionym stresem, zyciem.
Takze nasze doswiadczenie zwigzane z ludzmi, kto-
rzy w sposéb ostateczny utracili zdrowie, wskazuje,
ze nie jest ono tym, co najwazniejsze. Zdumiewajace,
jak czesto ich mysli zajete sa troskg o tych, ktorzy
zostang sami po ich smierci, nie zas obawami o wia-
sne zdrowie i wiasny los. Podstawowe znaczenie Dru-
giego w zyciu kazdego cztowieka znajduje negatyw-
ny wyraz w fundamentalnym leku wynikajacym z moz-
liwosci porzucenia przez bliskich. Dowodzi to, iz naj-
gtebsze ludzkie pragnienie nie dotyczy zdrowia, lecz
obcowania z kims, unikniecia samotnosci, méwigc
najkrécej: spotkania kogos i poczucia, ze jest si¢ waz-
nym dla drugiej osoby. Zycie staje sie prawdziwe dla
tych, ktorzy doswiadczaja obecnosci drugiego czto-
wieka — wowczas staje sie on Drugim. Ow Drugi to
cztowiek lub byt transcedentny. Chrzescijanska tra-
dycja podaje, iz duchowe ukojenie oznacza uczucie
zjednoczenia z Istota, podczas gdy uczucie duchowej
udreki wigze sie uczuciem oddzielenia. Doswiadcze-
nie Drugiego nie jest oczywiste, jak mowi Iris Mur-
doch o mitosci: ,,W swoim najbardziej podstawowym
znaczeniu mitos¢ jest po prostu odkryciem rzeczywi-
stosci, niestychanie trudnym uzmystowieniem sobie,
ze procz nas jest jeszcze cos rzeczywistego” (Vission
and Virtue. Wyd. 2. Notre Dame 1986: 38). Mitos¢ to
niestychanie trudne uzmystowienie sobie, iz rados¢
lub cierpienie Drugiego jest rzeczywiste. Nierzadko
chorzy i ich rodziny najbardziej uzmystawiaja to sobie
W czas umierania.

Marzenia praktykujgcego opieke paliatywna
Opieka paliatywna nad chorymi dowodzi, iz osta-
teczny sens zycia nie opiera sie na byciu zdrowym,
ale na uzmystowieniu sobie realnosci Drugiego, na
gtebokim przezyciu spotkania z Nim. Podobnie lu-
dzie, zajmujacy sie terminalnie chorymi, odczuwajag
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w sposob bardziej rzeczywisty cierpienia i radosci
chorych. To uzmystawia im, ze sg z nimi nieprzypad-
kowo, ze to droga zyciowa przywiodta ich tu i teraz.
Rzeczywiscie, nasuwa si¢ pytanie: czy to tylko splot
fizycznych, psychicznych i spotecznych uwarunko-
wan (co w czesci jest prawda) spowodowat, ze pra-
cujq oni z terminalnie chorymi? Czy tez istnieje pe-
wien wewnetrzny sens i wewnetrzna logika, ktérg
muszg w sobie jeszcze odkry¢?

Czesto proponuje opiekujgcym sie terminalnie
chorymi przeprowadzenie duchowego ¢wiczenia,
ktére polega na poddaniu sie refleksji i znalezieniu
odpowiedzi na pytanie: co spowodowato, ze tu pra-
cuje? Ludzie zazwyczaj przypominaja sobie roézne
uwarunkowania: moj ojciec byt lekarzem, wiec ja
tez nim jestem; kolega zaproponowat mi prace tu-
taj; gdy konczytem specjalizacje z medycyny palia-
tywnej, hospicjum potrzebowato lekarza; pracuje
tutaj, poniewaz mdj partner musiat sie przeniesc
— takie i podobne wyjasnienia podaje sie na po-
czatku. Po gtebszym zastanowieniu okazuje sie, ze
w pewien dziwny sposéb nasze, pozostajace poza
swiadomym wyborem, uwarunkowania przywiodty
nas w to miejsce, do tych chorych. Kazdy moégtby
nimi sie zaja¢, ale pozostaja pod mojg opieka, ja
robie to w jedyny, niepowtarzalny sposob.

Wykonujac to ¢wiczenie, odkrywam specyficzne
Llinie zycia”, ktére mnie prowadzity. Patrzac wstecz,
widze, jak moje zainteresowanie psychiatria, onkolo-
gig czy praktyka ogdlng splotty sie w decyzje o wybo-
rze opieki paliatywnej, badz tez przypominam sobie
jedyne w swoim rodzaju doswiadczenie, po ktérym
stato sie dla mnie jasne, ze chce tu pracowac. Do-
$wiadczenia sensu i poczucia egzystencjalnej spoj-
nosci czesto znajdujg swoj wyraz w stwierdzeniach
w rodzaju: ,, To jest to..., nie wiedzac doktadnie, cze-
go chce, tego wiasnie chciatem. Wszystkie elementy
uktadanki pasujg do siebie!”.

Czesto dopiero choroba wtasna lub ukochanej
osoby powoduje gtebsze odczuwanie cierpienia, ktore
wczesniej nie byto odczuwane w petnym wymiarze.
Zdarza sig, ze ktos zajmuje sie pacjentami przez cate
lata bez rzeczywistego zrozumienia, co znaczy byc
chorym. , Historycznym” przyktadem jest to, co przy-
darzyto sie Cicely Saunders, ktora byta pielegniarka
i pracownikiem socjalnym, gdy poznata Davida Ta-
sme. Dopiero poprzez mitos¢ do tego umierajgcego
odkryta, co byto jej zyciowym zadaniem, w ten spo-
sOb narodzity sie prapoczatki idei opieki hospicyjnej.

Jednak kazdy ma swoje fundamentalne doswiad-
czenia. Tak oto pisze pielegniarka w podaniu o pra-
ce w hospicjum: ,M¢j 9-letni syn zgingt w strasznym
wypadku. Przez 10 lat zytam bardzo aktywnie, prag-
nac zapomnie¢ o swoim bélu — bezskutecznie. Do-
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piero depresja zatrzymata mnie, ale i przyniosta wy-
bawienie. Teraz wiem, ze moj synek chce, abym pra-
cowata z umierajgcymi”. Pamiec o tych doswiadcze-
niach nalezy w sobie podtrzymywac.

Angielskie stowo re-member oddaje piekng idee
ponownego faczenia w catos¢ przesztych wewnetrz-
nych doswiadczen, ponownego odkrycia petni. Ry-
zyko, iz fundamentalne, lecz jakze kruche doswiad-
czenia, zostang sttumione przez twarde realia, ist-
nieje zawsze. Sa jak tres¢ snu, ktéry stopniowo za-
ciera sie z uptywem dnia. To fundamenty budowli
— niewidoczne, ale konieczne, by stata. Mimo kru-
chosci owych snéw na nich wtasnie opiera sie nasza
praca i jej cele. Dzieki re-konstrukcji wtasnego zycia
tatwiej bedzie nam wytrwa¢ w dazeniach.

Bolesne przebudzenie: odkrywanie prawdy,
ktoéra nas rani i czyni wolnymi

Drugim doswiadczeniem, wspdlnym zaréwno
dla chorych, jak i ich opiekunéw, jest konfrontacja
ze ztem. Doswiadczenie to jest jak bolesne przebu-
dzenie ze snu. Chorzy i opiekunowie, jedni i drudzy
na swoj sposéb, czuja sie ofiarami swego potoze-
nia i jednoczesnie czuja sie odpowiedzialni za to,
ze sie w nim sie znalezli.

Bolesne przebudzenie chorego

Konfrontacja ze smiertelng choroba z kolei jest
jak przebudzenie ze snu o prawdziwym i petnym
sensu zyciu. Te konfrontacje nazywam ,mieszanym
doswiadczeniem”. Pacjenci czujg sie bowiem z jed-
nej strony ofiarami, ktérym sie ,,to zdarzyto”, z dru-
giej strony starajg sie znalez¢ winnego: siebie sa-
mych, innych, spofeczenstwo, Boga. Do skrajnych
nalezy przyktad pewnego mezczyzny méwigcego: ,,do-
statem biataczki z powodu cudzotdéstwa”. Czesciej sty-
szy sie: ,powinienem znacznie wczesniej pojs¢ do
lekarza”. Matka oskarza synowa: ,,moj syn ma raka,
poniewaz zona go zostawita” lub: ,,nigdy nie prze-
bacze firmie, dla ktdérej przepracowatem 25 lat: kto-
regos dnia musiatem pracowac z dioksynami i teraz
mam biataczke...”.

Te dwa uczucia bycia ofiarg i winnym — bezsil-
nosci i poszukiwania odpowiedzialnego, splataja sie
ze sobg i tkwig we wnetrzu cztowieka, ktore teskni
za doswiadczeniem prawdy. Prawda, to co$ wiecej
niz informacja lekarza, ze cudzotéstwo nie wywota-
to biataczki. Prawda jest doswiadczeniem ducho-
wym i egzystencjalnym. Ktos moze posiadac petna
wiedze, lecz nie zna¢ prawdy. Inny, wiedzac niewie-
le, moze mimo tego prawdy doswiadczyc.

Prawda wskazuje tutaj na doswiadczenie majace
swéj poczatek w swiadomosci: gdzies w gtebi mej
istoty wiem, iz dzieje sie cos bardzo ztego. Podobng
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swiadomos¢ ma wiekszos¢ terminalnie chorych. Oni
wiedzg, ale i nie wiedzg, ze nie ma lekarstwa na ich
choroby. Dzieje sie tak nie z powodu niedoinformo-
wania — oni nie wiedzg z obawy. Majg gteboko
ukrytg swiadomosc¢ nieuleczalnosci swej choroby,
ktdrej nie chcg zna¢, ktérej nie chcg doswiadczacd
kazdego dnia. Nie chcg jej znac i to wtasnie pozba-
wia ich zycia.

W sprzyjajacych okolicznosciach znajdg site, aby
zaakceptowacd te bolesng wiedze i wyzna¢, ze jej
swiadomos¢ mieli od dawna. To doswiadczenie jest
niestychanie bolesne, lecz wtasnie przez emocjonal-
ne i duchowe cierpienie moze narodzic sie cos koja-
cego, przynoszacego gteboka ulge: zaczatek nowe-
go zycia. Oto doswiadczenie, ktére nazywam
prawda. Tylko prawda pozwala przezy¢ najgorsze.
Pracownicy opieki paliatywnej codziennie stajg sie
$wiadkami tej prawdy.

W jakim otoczeniu taka prawda zwycieza? Mysle,
ze posrod tych oséb zaangazowanych w opieke pa-
liatywng, ktére same doswiadczyty jej w swym zyciu.

Bolesne przebudzenie opiekuna
chorych terminalnie

Opiekowac sie umierajgcym chorym w duchu tej
prawdy to w réwnym stopniu sprawa duchowosci,
CO samej sprawnosci w prowadzeniu rozmowy. Bez
$wiadomosci wtasnych ran opiekunowie z trudem
znajdg prawdziwe stowa w rozmowie z podopiecz-
nymi. Ich wtasne rany powstaty ze spotkania z tym
samym ztem. Pomyslcie o wszystkich trudnych do-
$wiadczeniach, jakie staty sie udziatem pracowni-
kow opieki paliatywnej, kiedy musieli przekaza¢ zte
wiesci, wywotujgce niepokoj i strach chorych. Po-
myslcie o ranach, jakie zadali im cztonkowie rodzin
pograzonych w bélu, takze o ranach wynikajgcych
z organizacyjnych ograniczen, z moralnych dylema-
tow bez nadziei na dobre rozwigzanie. Pomyslcie
wreszcie o mieszanych uczuciach, jakich doznaje pie-
legniarka po zgonie chorego, ktéry nastgpit chwile
po tym, jak podata mu zastrzyk.

Kazde takie doswiadczenie wywotuje mieszane
uczucia. Wiadomo skadinad, ze taka jest nieuniknio-
na rzeczywistos¢ tej pracy, jednak kazdy zwykle za-
stanawia sie réwniez: ,,czy mozna byfo zrobic to le-
piej?”. Opiekunowie, tak jak i podopieczni, potrze-
bujg miejsca, gdzie mogliby opowiedzie¢, co im sie
przydarzyto. Uczucie oparcia moga otrzymad ,,z ze-
wnatrz”, kiedy znajdg sie w grupie, ktéra potrafi stu-
chac¢ i wspomagac. Akceptacje i oparcie mozna zna-
lez¢ réwniez wewnatrz siebie — ,,w wewnetrznym
srodowisku”, jednak takie doswiadczenie moze sie
dokonywac poprzez kontakt z drugg osobg, nierzad-
ko z osobg chora.

Przyktad: lekarza wezwano do mtodej kobiety umie-
rajgcej w hospicjum. Kobieta wymiotowata z powodu
niedroznosci przewodu pokarmowego. Po przyby-
ciu do hospicjum lekarz nie byt zdolny do nawigza-
nia rzeczywistego kontaktu, gdyz rozpraszato go to,
ze nie moze zapanowac nad sytuacja. Kiedy jednak
chora ze tzami w oczach przytulifa sie do niego,
ogarneto go poczucie réwnowagi i spokoju. Uswia-
domit sobie, jak mato znaczace sg te problemy, wo-
bec umierania kogos takiego, jak ta kobieta, ktora
przeciez przez caty czas byta nadzwyczaj mita i ak-
ceptowata go, mimo iz nie potrafit sobie w petni
poradzi¢ z jej wymiotami. Staje sie jasne, ze pod-
stawa opieki jest akceptacja opiekunéw przez cho-
rych i cztonkéw ich rodzin.

Jedno z dobrych ¢wiczen duchowych polega na
poszukiwaniu odpowiedzi na pytania: ,Co mnie zra-
nito? Jakie otoczenie mnie uleczyto?”.

Dtuzacy sie dzien: decyzje oparte na gtebi
i wolnosci

Im petniej cztowiek odczytuje swoje pragnienia
i im lepiej znosi konfrontacje ze ztem, tym fatwiej
mu podja¢ wtasciwe decyzje i dokona¢ odpowied-
nich wyborow.

Chory: podejmowanie i akceptowanie decyzji

Chorzy terminalnie muszg podejmowac réznora-
kie decyzje: dotyczace dalszego leczenia czy miejsca,
w ktérym chca przebywac. Zazwyczaj méwimy o po-
dejmowaniu decyzji, ale w wymiarze duchowym win-
nismy réwniez dostrzega¢ zagadnienie akceptacji
decyzji. | to nie decyzji ptynacej z zewnatrz, lecz wias-
nie wewnetrznej. Obrazuje to nastepujaca historia.

Chora leczona w hospicjum z powodu nawrotu
biataczki opowiada o podejmowaniu decyzji doty-
czacej kontynuowania chemioterapii po tym, jak po-
informowano ja o niklych szansach na remisje.

.Miatam pare dni, aby to przeanalizowa¢. Pomy-
slatam: odpowiedz przyjdzie sama, bo przeciez mu-
sze jg znalez¢. Zauwazytam spokdj, z jakim przyje-
tam wiadomos¢ o tym, ze chemioterapia prawdo-
podobnie nie pomoze. Czutam sie lekka, pomysla-
tam: to w porzadku. Wtedy decyzja stata si¢ dla
mnie jasna. To nie tak, ze nie chcialam zadnego
leczenia, po prostu moj nastrdj byt zupetnie inny.
Zauwazytam to wewnatrz siebie. To nie byfa rezy-
gnacja. Czutfam, ze jestem catkowicie obecna, ze po
prostu zyje... zadnej ciemnosci...”.

Wyrazenia uzyte przez tg w petni swiadoma ko-
biete: ,odpowiedz przyjdzie sama” i ,zauwazytam
to wewnatrz siebie”, wskazujg na wewnetrzne zré-
dta jej decyzji. Ona wyczuwa wewnetrzne drgnienia
jej istoty. Co$ podobnego styszelismy od cérki cho-
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rego z narastajacqg demencjg starcza, kiedy musiata
podja¢ decyzje o zaprzestaniu dializy u ojca. Powie-
dziata potem o wewnetrznym spokoju, ktéry odczy-
tata jako rodzaj potwierdzenia stusznosci tej decyz;ji.
Czy pracownik opieki terminalnej potrafi odebrac
takie wewnetrzne sygnaty?

Opiekun terminalnie chorych: znaczenie
wewnetrznej wolnosci

Istniejg cztery warunki, ktére musi spetni¢ pra-
cownik hospicjum, aby opiekowac sie chorymi termi-
nalnymi i poméc im w podejmowaniu najlepszych
decyzji: 1) opanowanie warsztatu, 2) wspot-odczu-
wanie, 3) czas i doswiadczenie, 4) wolnos¢ wewnetrz-
na. Opiekunowie terminalnie chorych, podobnie jak
pracujacy z innymi chorymi, muszg poruszac sie po-
miedzy wspof-odczuwaniem i warsztatowymi aspek-
tami ich pracy. Potrzeba mnéstwa czasu i doswiadcze-
nia, aby dziato sie to ptynnie, ale takze pewnej posta-
wy, ktéra mozna nazwac wewnetrzng wolnoscia.

Wewnetrzna wolnos¢ jest postawg, pogtebiong
$wiadomoscig tego, co nas motywuje, kiedy poma-
gamy innym podjg¢ odpowiednia decyzje. To otwar-
tos¢, pozwalajgca na prawdziwg stuzbe w interesie
chorego. Wyzwaniem na tej drodze staje sie uswia-
domienie sobie przywigzania do pewnych rzeczy,
ktére uznajemy za wazne i dobre w potaczeniu z od-
krywaniem, jak owe przywigzanie moze paradoksal-
nie prowadzi¢ nas (i innych) do sytuacji bez wyjscia.
Aby zobrazowad ten paradoks, pomysimy o rodzi-
cielskiej mitosci do dziecka — bez niej rodzicielstwo
bytoby okropne, jednak ta ,dobra” mitos¢ moze
dziecko sttumic¢ i uposledzi¢ jego zdolnos¢ do sta-
wania sie dorosta i wolnag osobg. W powyzszym przy-
ktadzie wida¢, ze jest to kwestia subtelnosci i rzeczy
ukrytych, dla wielu ludzi trudnych do zauwazenia.

Proponuje ¢wiczenie, ktére moze pomadc pracow-
nikom opieki paliatywnej w odkrywaniu wtasnych
ograniczen, bedacych potencjalng przyczyng niepo-
wodzen. Nalezy odnies¢ do siebie pewne zwroty,
ktére tatwo ustysze¢ lub wypowiedzie¢. Oto kilka
przyktadéw, by pobudzi¢ pamiec i wyobraznie.

.Nie wchodZz w moje kompetencje” — moze
oznaczac ograniczajace przywigzanie do wtasnego
Jterytorium,” tkwienie w daremnym uporze przy
obranej terapii (niekonczaca sie chemioterapia, trans-
fuzje) lub strategii postepowania paliatywnego: ,,ni-
gdy nie leczymy ptynami dozylnymi odwodnienia”.

.Nie zaburzaj mojego porzadku” — doktrynalne
przywigzanie do porzadku moze sttumi¢ postawy
twércze.

. Trzymaj si¢ z dala od mojego pacjenta” — moze
uniemozliwi¢ chorym uzyskanie pomocy od kogos
bardziej kompetentnego.

Marc Desmet Duchowy wymiar opieki paliatywnej

.Nie kwestionuj moich zasad etycznych” — sztyw-
ne przywigzanie do wtasnych zasad moze uniemoz-
liwi¢ poznanie egzystencjalnych i etycznych dylema-
tow chorego.

Wewnetrzna wolnos¢ jest niestychanie wazna
w komunikacji i podejmowaniu decyzji. Uswiada-
mianie sobie krepujacych wiezéw to pierwszy krok
do jej osiggniecia. Te wiezy odnoszg sie zawsze do
trzech podstawowych emocji konstytuujacych kaz-
dego cztowieka: pragnienia materialnego bezpie-
czenstwa, pragnienia wtadzy i wptywu oraz pragnie-
nia uczuciowego i seksualnego spetnienia. Same
w sobie pragnienia te nie sg zte, lecz mogq prowa-
dzi¢ do sytuacji bez wyjscia. Samo uswiadomienie
sobie momentoéw, kiedy nasze ograniczenia wioda
nas do impasu, nie wystarczy, by by¢ wolnym. Do-
piero kiedy odkrywamy cos, co w sensie duchowym
jest tak wartosciowe, ze relatywizuje owe trzy pod-
stawowe pragnienia, stajemy sie bardziej wolni.
| znéw, paradoksalnie — ludzie czesto odkrywaja
owq duchowa wartos¢ w cierpieniu.

Wstawanie po bezsennej nocy: o cierpieniu
i uleczeniu

Biernos¢ — oto kluczowe stowo w duchowym
podejsciu do cierpienia.

Chory: cierpienie jako doswiadczenie
negatywnej biernosci

Fundamentalng cechg cierpienia jest negatywna
biernos¢: cierpiec to by¢ poddanym negatywnemu
doswiadczeniu. tagodng metaforg negatywnej bier-
nosci jest bezsennos¢: oto jestes tu, przebudzony,
w czyms$ w rodzaju ,negatywnej niesmiertelnosci”,
chciatbys$ zasna¢, lecz nie mozesz, bedac wiezniem
wtasnego ciata i umystu. Bardziej dramatyczne przy-
ktady to para-, hemi- czy tetraplegia. ,,BSl istnienia”
to jeszcze inne nazwa negatywnej biernosci, spirali
fizycznych, psychicznych i spotecznych problemow,
sktadajacych sie na doswiadczenie totalnego bolu.
W ten sposéb ktos, kto odczuwa nudnosci, doznaje
ich nie tylko w sensie fizycznym, lecz samo zycie go
mdli, a inny chory moze skarzy¢ sie nie tyle na
zmeczenie fizyczne, co by¢ zmeczony zyciem. Za-
tem winnismy uznac¢ istnienie nie tylko totalnego
bolu, ale i ,totalnych wymiotéw”, ,totalnej dusz-
nosci”, ,totalnego porazenia” i tak dalej. To tak,
jakby cata osobowos¢ rozdarta na strzepy znalazta
sie w ciemnej gtebi, gdzie cierpigcy prébuje utozsa-
mi¢ sie ze swym cierpieniem. Nie powie juz: ,czasa-
mi to musi by¢ trudne dla ciebie opiekowac sie mng”,
lecz raczej: ,jestem jedynie ciezarem dla ciebie”. Nie
ma juz osoby, ktérg cos boli; cata osoba staje sie
bolem. Cierpienie pochtania catg osobowos¢ i wszyst-
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ko inne staje sie nierzeczywiste, takze i Bég, w kto-
rego cztowiek wierzyt do czasu choroby: ,modlitem
sie cate zycie, teraz juz nie potrafie”. Utozsamianie
sie z cierpieniem i usychanie zewnetrznego swiata
swiadczg o rozmiarach cierpienia.

Pracownik opieki paliatywnej: aktywna biernos¢

W zderzeniu z takim cierpieniem opiekun termi-
nalnie chorych prowadzi ,,intensywng opieke palia-
tywna"”. To nie jest jednak wystarczajace dziatanie.
Intensywna opieka paliatywna tworzy przestrzen,
w ktorej cierpigcy moze zostac uleczony jedynie wte-
dy, gdy owe dziatanie jest osadzone w biernosci
opiekuna. Jego biernos¢ nasladuje negatywng bier-
nosc¢ cierpigcego, przybierajgc ksztatt odtrutki. Jest
to co najmniej potréjna biernosc.

Pasywnosc¢: Pas-si-vite! ,,Kto zajmuje
sie tym chorym?”

Biernos¢ nakazuje zwolnic kroku, aby zaja¢ sie cho-
rym i umierajgcym pacjentem. Who's following this
patient?* To pozornie zwyczajne wyrazenie oddaje
wiasciwe miejsce przewidziane dla pracownika opie-
ki paliatywnej: w duchowym, egzystencjalnym zna-
czeniu moze on tylko postepowac za pacjentem, nie
moze wyprzedzi¢ chorego w jego wiedzy o tym, czym
jest nieuleczalna choroba. To chory prowadzi, jego
opiekunowie muszg zwolni¢ — pas si vite — i is¢ za
nim.

Postepowac za kims$ znaczy przychodzi¢ do cho-
rych w hospicjum z mysla ,,czego powinienem stu-
chac”, a nie ,,co powinienem powiedzie¢”. Nieustan-
nie prébowac podgzac sladami chorego w jego nie-
pewnosci, zaprzeczeniu, gniewie, uktadaniu sie, de-
presji, akceptacji, nadziei, oto czego uczyta $wiat
Kubler-Ross. Postepowac za nieuleczalnie chorym zna-
czy uzmystowi¢ sobie brak rozwigzan dla niektérych
probleméw, zwtaszcza dla problemu rozdzielenia przez
Smieré. Mowigc metaforycznie, postepowanie za cho-
rym w jego cierpieniu przypomina wejscie z nim do
ciemnego pomieszczenia i czekanie, az oczy przywykna
do ciemnosci i zaczng rozpoznawac kontury. Jesli opie-
kun zbyt wczesnie opusci pokdj dla ,swiatta” jego
.rozwigzan”, ,wyjasnien”, ,leczenia objawowego”
itp., to 6w ktos lub owo cos, ukryte w ciemnosciach
cierpienia, nie zostang przez niego ujrzane.

Cztowiek, ktéry zaczyna sprawowac¢ opieke palia-
tywna, moze poczuc sie jak wrzucony w czarng stud-
nie, podobnie jak 6w lekarz opiekujacy sie 22-letnim
jedynakiem, znajdujgcym sie w Spigczce od 6 miesie-

*Konstrukcja tego zdania opiera sie na nieprzettumaczalnej grze
stow: to follow znaczy nastepowac po kims i prowadzi¢ (chorego).

cy po wypadku samochodowym. W zderzeniu z agresja
i gtebokim smutkiem rodzicow, wywotanymi przez
uzasadniong medycznie propozycje lekarzy, aby od-
stawi¢ antybiotyki, mogt jedynie z poczatku milczed
i stuchac ich przezy¢. Postepujac w ten sposéb, ze
zdumieniem obserwowat stopniowg przemiane w ich
postrzeganiu sytuacji, az wreszcie zgodzili sie na od-
stawienie antybiotykéw, by pozwoli¢ dziecku odejs¢.

Biernos¢ jako prawdziwe
wspot-odczuwanie

Kolejnym waznym aspektem biernosci opiekuna
jest wspoét-odczuwanie. Przez wspoét-odczuwanie nie
nalezy rozumie¢ przenoszenia wtasnych dramatycz-
nych odczu¢ w zderzeniu z cierpieniem chorego, skta-
niajgcych niektérych do moéwienia rzeczy w rodzaju:
Jjesli bytby to pies, powinni go uspi¢”, , nie moge
patrze¢, gdy tak cierpi...”. Prawdziwe wspotczucie
istnieje tylko wowczas, gdy ktos potrafi oddzieli¢ wia-
sny bél, jako skutek cierpienia chorego, od bélu, ktéd-
ry znosi chory. Wspét-odczuwanie z pewnoscig jest
w tym wypadku odczuwaniem cierpienia, lecz nie
jest to cierpienie tego drugiego. Ktos moze by¢ za-
skoczony sposobem, w jaki chorzy, a czasami ich
otoczenie, postrzegajg swoje cierpienie. Atrakcyjna
zona chorego ze strasznym guzem na twarzy zwierza
sie: ,ludzie mysla, ze tylko jego Smier¢ mnie uszcze-
sliwi, zastanawiajq sig, jak wyglada nasze zycie in-
tymne. Ale to nie jest tak. Lubimy po prostu siadywac
razem i to nam wystarcza”. Tylko ten, kto uswiada-
mia sobie te réznice, ten dystans w bliskosci, bedzie
mogt pomac cierpigcemu choremu i jego bliskim.

Biernos¢ jako zdolnos¢ brania

Pracownik opieki paliatywnej, ktory stara sie is¢
za pacjentem i jego bliskimi oraz z nimi prawdziwie
wspot-odczuwa, ma szanse przezyc trzeci aspekt bier-
nosci: otrzyma duchowe dary od chorego. Cos po-
zytywnego moze powstac i by¢ ofiarowane z ,,nega-
tywnej” gtebi.

Komus otworza sie oczy na zdolnos¢ godnego
znoszenia nieuleczalnej choroby przez tak wielu pa-
cjentdw. Ktos mniej bedzie poruszony lamentami
niz cichg odpornoscig ludzi, ktérzy nigdy nie przy-
puszczali, iz zniosg to naigrywanie sie losu. Ktos
bedzie sie zastanawiat, co jeszcze, poza sitg ducha,
dodaje im sit. Jeszcze innym duchowym darem jest
ten rodzaj intymnosci, jaka pojawia sie i dominuje,
gdy walka jest juz skonczona, kiedy wszystko zo-
stato juz powiedziane i tylko ciato méwi poprzez
tzy i usmiechy, kiedy siedzimy wokét tézka chorego
w stanie wegetatywnym lub po podaniu sedacji.
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Bliskos¢ jest uczuciem, ktére moze odczuwac zdu-
miony lekarz zagadniety w poniedziatek przez chorg
z dusznoscia, Swiszczacym gtosem: ,jak mineta nie-
dziela?” Zaskoczony podwojnie: tym, ze chora jesz-
cze zyje i przyjaznym tonem jej gtosu. Jeszcze innym
darem moze by¢ poczucie humoru: ,jak bol?” —
.hiedobrze... wcale go nie odczuwam”. Wreszcie
wielkim duchowym darem moze by¢ ujrzenie prze-
miany zachodzacej w chorym — od niepokoju do
tagodnego wyciszenia sprawiajgcego wrazenie, iz
tak ostabiona istota znowu panuje nad sytuacja.
Otrzymywanie tych duchowych daréw nie jest ce-
lem sprawowania opieki paliatywnej. Jednak z pew-
noscia jest waznym powodem, dla ktérego tak wielu
ludzi znajduje w sobie entuzjazm dla pracy, ktéra oso-
bom z zewnatrz moze sie wydawac przygnebiajaca.

Posumowanie

Opisujgc w niniejszym artykule niektére podsta-
wowe ludzkie doswiadczenia, zwigzane z opieka nad
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terminalnie chorymi, przedstawitem zwigzki istnie-
jace pomiedzy duchowoscig i opieka paliatywna.

Opis ten ma znaczenie praktyczne: przeprowa-
dzenie , duchowych ¢wiczen” moze nas uwrazliwié
na wilasne przezycia wewnetrzne i w rezultacie na
przezycia innych. Te ¢wiczenia i zdobyte doswiadcze-
nia moga uwarunkowac naszg postawe wobec pod-
opiecznych: zakorzenienie w najgtebszych pragnie-
niach, uleczenie przez prawde, wewnetrzng wolnosc,
specyficzng pozorng biernos¢. Moga pomédc w pra-
cy i w radzeniu sobie z problemami chorych i ich oto-
czenia, a takze utatwi¢ podejmowanie decyzji. Zwigzki
pomiedzy duchowoscig i etyka sq zatem oczywiste.

Na zakonczenie nalezy wspomniec¢ o niektérych
swiadomie przyjetych ograniczeniach w niniejszym
artykule. Nie koncentrowatem si¢ na otoczeniu cho-
rego, nie opisywatem w szczegétach dynamicznych
interakcji pomiedzy powyzszymi doswiadczeniami.
Nalezy doda¢, ze te podstawowe duchowe przezy-
cia mozna interpretowad na gruncie religijnym, na
przyktad chrzescijanskim (tab. 1).

Tabela 1.
Doswiadczenie . . i Pracownik opieki Interpretacja
dnia i doswiadcze- Chory I 1ego P_racownl_k °p'ek'. paliatywnej (przezycia religijna
. rodzina paliatywnej (zadania) 20
nie nocy wewnetrzne) (chrzescijanska)
SEN Pragnienie zycia. Co Pomoc choremu Co spowodowato, Doswiadczenie
Pragnienia jest w zyciu wazne? i rodzinie w umieraniu ze tutaj pracuje? wsparcia i bycia
By¢ zdrowym, czy z godnoscia. Stworzenie Odkrycie spéjnosci prowadzonym
kogos spotkac? przestrzeni, w ktorej dotychczasowej drogi przez Boga
Znajdowanie sensu: pacjent moze doswiad- zyciowej, ktéra przy-
od faktéow do ich czy¢ sensu i zy¢ wiodta do tych chorych
znaczenia w prawdzie az do konca
Ten Drugi istnieje Chorzy
naprawde naprawde istniejg
BOLESNE 1) Konfrontacja ze ztem:  Utatwienie ,spowiedzi”, 1) Zderzenie z ogranicze-  Prawda uczyni

PRZEBUDZENIE mieszane uczucia: wsparcie w prawdzie, niami, ,,mieszane cie wolnym
Rana bezsilnos¢ stuchanie tego, uczucia”: bezsilnos¢
i odpowiedzialnos¢. co niestyszalne i odpowiedzialnos¢

Co sie ze mng dzieje? em

Dlaczego? 2) ,,Spowiedz
2) ,Wyznanie” ~ 3) Potrzeba wsparcia Wybaczenie

i akceptacji (zewnetrznej
3) Potrzeba wsparcia i wewnetrznej)
i akceptacji (zewnetrznej
i wewnetrznej)
Od wiedzy do prawdy Tez jestem pacjentem
DLUGI DZIEN Ztozonos¢ podejmowa-  Pomoc w podejmowaniu Poruszanie sie Oddzielenie
Decyzje nia decyzji: watpliwosci, decyzji, leczenie pomiedzy technika (od choroby)
wyczuwanie wewnetrz- i opiekowanie si¢ a wspotczuciem: potrzeba przez
nych napiec wewnetrznej wolnosci potaczenie
o z Bogiem
Trzymaj sie z dala...
MGdj pacjent nie jest moim
pacjentem
—>
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BEZSENNA NOC
Cierpienie

Negatywna biernosc¢
Bdl totalny

JIntensywna opieka
paliatywna"”: wszyst-
ko, co robimy, kiedy
juz nic nie mozna
zrobié

Kontynuowac¢ w zgodzie
Z postawg
biernosci aktywnej:
pas-si-vite: zwolnij
i podazaj za prowadzacym
(pacjentem)
biernos¢ jako
najprawdziwsze
wspotodczuwanie

Podazaj za
cierpigcym...

WSTAWANIE PO
BEZSENNEJ NOCY
Uleczenie

Bez wyleczenia,
lecz uleczony (doswiad-

By¢ z chorym

czanie akceptacji, ukoje-

nia, spokoju, humoru,
poczucie dotarcia do
punktu zwrotnego
w postrzeganiu
choroby...)

Biernos¢ jako przyjmo-
wanie duchowych
daréw (paradoksalnie
godnos¢, rados¢, bliskosé,
elokwencja lub catkowite
wyciszenie...)

Chorzy ,cos” mi daja
(duchowego)

...l Zmartwych-

wstatym
Chrystusem

NOWY PORANEK
Inne spojrzenie

Wdziecznos¢ ,za
wszystko wbrew
wszystkiemu”

By¢ takze
po $mierci chorego

Nowy poczatek: nowa
petnia — zadania

do wypetnienia, wezwania

— po uczuciu prézni

Wdziecznosc

Chory i jego rodzina dodali
gtebi mojemu zyciu

Znajdowanie
Boga we
wszystkim
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