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Ruch hospicyjny w Polsce jest w wieku ludzi konczacych
studia — ma nieco ponad 25 lat swojej oficjalnej historii. To
wiek podejmowania waznych decyzji, a takg jest z pewno-
scig wspolna akcja Gazety Wyborczej i Fundacji Hospicyjnej

,Umierac po ludzku”

Jest to nowy etap w historii opieki
paliatywno-hospicyjnej,  skoncen-
trowanej dotychczas na potrzebach
swoich pacjentédw i ich bliskich, na
ciagtej walce o pienigdze, bez kto-
rych trudno zapewni¢ dobra opieke
i skupionej na przypominaniu catemu
spoteczenstwu, ze ,Hospicjum to tez
Zycie, za ktore wszyscy jestesmy od-
powiedzialni.

Czy nowa akcja zwalnia nas z troski
o chorych w hospicjach, zabrania do-
magania sie potrzebnych dotacji na
opieke paliatywng albo kaze uznac za

zakonczona edukacje spoteczna tamia-
g lek przez hospicjami? Bynajmniej.
Jej celem jest wszystkie te dziatania
spotegowac, budzac spoteczng wrazli-
wos¢, ofiarnos¢ i otwartos¢ na trudny,
ale tak bardzo ,zyciowy” temat.

Nie dziwi mnie, ze pojawity sie w $ro-
dowisku opieki paliatywnej gtosy infor-
mujace o tym, ze opieka paliatywno-
hospicyjna spetnia opisane w Prawach
Cztowieka Umierajacego standardy
i nie potrzeba o tym przypominac na-
szym pracownikom i wolontariuszom.
Zgadzam sie z tymi opiniami, ale przy-

pominam, ze podstawowym celem tej
akcji jest wprowadzenie standardéw
opieki paliatywnej pod dachy nowo-
czesnych szpitali, do domdédw pomocy
spotecznej i wszedzie tam, gdzie umie-
rajg ludzie.

25 lat wspaniatej historii - rozpocze-
tej w dobie ,Solidarnosci” i bezintere-
sownosci wolontariuszy hospicyjnych
w Krakowie i w Gdansku, rozwinietej
przez system hospicjow i profesjonalng
opieke i medycyne paliatywnga, owocu-
jacej dzisiaj specjalizacjami dla lekarzy,
pielegniarek, psychologdéw i kapelanéw
hospicyjnych. Czas ruszy¢ w droge moi
drodzy specjalisci, pracownicy i wolon-
tariusze. Robiac tak wiele, by pomoc
umierac po ludzku chorym w naszych
hospicjach, przenieSmy naszg idee
wszedzie tam, gdzie takze umierajg lu-
dzie. Prof. tuczak, jeden z lideréw opie-
ki paliatywnej w Polsce, popierajac idee
akgji ,Umiera¢ po ludzku” powiedziat:
,To bedzie kolejna rzecz, ktdrej nauczy-
my stuzbe zdrowia z Europy Srodkowo-
Wschodniej.” Oby to byty prorocze sto-
wa niestrudzonego propagatora opieki
paliatywne;j...

Dorastanie
do umierania

Dr Matgorzata Krajnik

Wiele napisano juz o tym, ze $mier¢ stata sie tematem tabu, ze
sie 0 niej albo nie mowi, albo wprost przeciwnie, mowi bardzo
duzo, ale jedynie w kontekscie katastrof, zabojstw, wojen.
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Smierc’ stata sie wiec wiadomoscia,
stopniowo przestajac by¢ osobistg
tajemnicg cztowieka, najpewniejszym
wydarzeniem egzystencjalnym kazde-
go z nas bez wyjatku. W dzisiejszych
czasach robimy wszystko, zeby to nas
jednak nie dotyczyto. Koszt interwencji
medycznych wzrasta wraz ze zbliza-
niem sie do momentu $mierci chorego,
a wydatki na leczenie (przede wszyst-
kim szpitalne) stosowane w ostatnim
miesigcu zycia wynosza okoto 40%

wszystkich  kosztéw  poniesionych
w ostatnim roku zycia pacjenta (New
England Journal of Medicine 1994).

Jako lekarze stosujemy coraz
drozsze metody walki ze $mier-
cig, nawet gdy wiemy, ze jest to
juz postepowanie bezskuteczne.

Chorzy natomiast poddajg sie na-
szym zabiegom z nadziejg na wylecze-
nie albo przynajmniej na znaczace wy-
dtuzenie zycia. W tym ostatnim przy-

padku czesto nie zdaja sobie sprawy
z tego, ze ten wyrwany $mierci czas
spedza przede wszystkim w szpitalu
lub w ambulatorium chemioterapii,
zmagajac sie z objawami towarzy-
szacymi leczeniu. Dla lekarzy $mier¢
chorego bywa kleska i osobistg prze-
granga, wiec muszg robic¢ wszystko co
sie da, zeby odwlec ,egzekucje”. Spe-
cjalisci medycyny paliatywnej moga
w tym momencie zaprotestowac i po-
wiedzie¢: ,Zaraz, to nas nie dotyczy!”
Rzeczywiscie, jedna z podstawowych
zasad okreslajacych filozofie opieki
paliatywnej jest, przy petnej afirmacji
zycia, akceptacja Smierci jako natural-
nego wydarzenia. Podkreéla sie, ze

opieka paliatywna nie przy-
spiesza $mierci, ani tez nie wy-
dluza uporczywie umierania.

Czy jednak oznacza to, ze jako spe-
cjalisci medycyny paliatywnej ,oswo-
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ilismy”tematyke $mierci chorego (i na-
szej)? Wydaje mi sie, ze nie, szczegdl-
nie po wstuchiwaniu sie w dyskusje na
temat projektu ,Umiera¢ po ludzku”.
Bardzo uogdlniajac, powiedziatabym
tak:

»Lekarze innych specjalnosci wal-
cza ze $miercig i nie chca o niej
mowi¢, bo jest ich wrogiem. Leka-
rze specjalisci medycyny paliatyw-
nej unikaja tematyki Smierci, zeby
nie przestraszy¢, a moze raczej
nie odstraszy¢ chorych, ktorzy
przychodza do nich po pomoc”

Nie chce przez to powiedzie¢, ze
powinnismy cztowieka, ktéry przycho-
dzi do oddziatu medycyny paliatyw-
nej, zmusza¢ do rozmowy o umiera-
niu, albo wywieszac plakat z prawami
umierajgcego przy samym wejsciu.
Absolutnie nie!

W przekazywaniu najtrudniej-
szych nawet informacji powinni-
$my by¢ ,krok za chorym”. Wte-
dy, kiedy on chce (o ile w ogdle
chce), w dawkach, jakie on jest
w stanie przyja¢, tyle ile potra-
fi unies¢ i w taki sposob, jaki
bedzie dla niego zrozumiaty.

Jesli chory nie przyjmuje do wia-
domosci faktu, ze choruje na chorobe
$miertelng, to jego obrona jest tak sil-
na, ze nie zobaczy nawet najwiekszych
napiséw o smierci, a wszelkie informa-
Cje na ten temat,,nie beda go dotyczy-
ty”. Stad spotykamy pacjentow po licz-
nych pobytach w centrach onkologii,
ktdrzy zaprzeczaja, ze maja raka. Moga
moéwi¢: ,Ci lezacy obok sg biedni, bo
naprawde ciezko chorzy, niektérzy na-
wet umierajg, ale ja jestem tutaj tylko
po to, zeby kolejny raz usunac¢ takie
drobne niegrozne znamie”.

Jedli jednak chory chciatby po-
rozmawia¢, a boi sie, to dostepnos¢
informacji o prawach chorego umie-
rajagcego moze go osmieli¢ do zapy-
tania. Moze rowniez o$mieli¢ lekarza.
Co wiasciwie jest tak przerazajacego
w tych prawach? Czy to, ze chory moze
pytac o wszystko? Czy to, ze bedzie ta-

godzony bdl oraz inne objawy i ze nie
bedzie sam? Czy to, ze ma prawo do
udziatu w decydowaniu o sobie? Je-
den z moich Nauczycieli, profesor me-
dycyny przez lata zajmujacy sie opieka
paliatywna, bedac w fazie terminalnej
swojej choroby, podjat decyzje o rezy-
gnacji z proponowanej chemioterapii,
ktéra w jego przypadku nie przynio-
staby juz zadnych korzysci, natomiast
wigzataby sie z szeregiem uciazliwych
objawéw. Przezyt ten czas w domu,
pogtebiajac jeszcze relacje rodzinne
i przyjacielskie, przyjmujac swoich
ucznidw, czytajac ksigzki, uczestniczac
w dyskusjach naukowych i dopasowu-
jac tempo swojego dotychczasowego
zycia do zmieniajacego sie stopniowo
stanu zdrowia. Chyba wszyscy pamie-
tamy tez ostatni okres zycia Jana Pawta
Il, ktéry w petni Swiadomie zrezygno-
wat w konicu z leczenia szpitalnego,
uznajac je za uporczywe przecigganie
umierania. Z drugiej strony sg chorzy,
ktdérzy beda chcieli stosowania u nich
do konca leczenia choroby bez wzgle-
du na ucigzliwos¢ objawow. | maja do
tego prawo.

Zycie i $mieré nie wykluczaja sie,
co wiecej, wspolistnieja ze soba.
W przypadku chorych na nowo-
twory uzywa sie okreslenia: ,Zy-
cie w obliczu $mierci”. Odnosi sie
ono juz do chorych w momen-
cie ustyszenia przez nich dia-
gnozy choroby nowotworowej.

Smier¢ przestata by¢ tylko wia-
domoscig telewizyjng czy radiowa.
Stafa sie czyms ,co dotyczy mnie”. To
,ja moge naprawde umrze¢”. | nawet
jesli uda sie chorego wyleczy¢ z raka,
nic juz nie bedzie takie samo, jak
przedtem. Jesli choroby nie udaje sie
wyleczy¢, to ,zycie w obliczu smierci”
w fazie przewlektej moze sie zaostrzaé
przy wszelkich nawrotach choroby
czy pojawianiu sie dokuczliwych ob-
jawdw i wzmacnia sie przy zblizaniu
sie do smierci. Chory, zyjac w obliczu
$mierci, jest jakby na granicy dwoch
rzeczywistosci. Boryka sie z codzien-
nymi zyciowymi sprawami (odprowa-

dzi¢ dzieci do przedszkola, dojechac
na chemioterapig), ale gdzie$ w tyle
gtowy istnieje ta, raz bardziej raz
mniej, uswiadamiana nieuchronnos¢
wiasnej $mierci.

Wszystkie badania jakosciowe
przeprowadzane wsréd chorych
na raka pokazuja, ze ich najczest-
szym lekiem, niezaleznie od fazy
choroby, jest lek przed $miercia.

Nasze starania, aby ochroni¢ chore-
go przed tematyka zwigzang ze $mier-
Cig sg skazane na kleske, bo chory lek
przed swojg $miercig ma juz w sobie,
z nim przychodzi. Ten lek ma w sobie
kazdy z nas. | kazdy z nas roznie z tym
sobie radzi.

W tym aspekcie warto przyjrzec
sie zmianom w samej definicji opieki
paliatywnej. Kiedys podkreélano to,
ze opieka paliatywna zajmuje sie cho-
rymi w tak zwanej fazie terminalnej
choroby zagrazajacej zyciu. W 2002
roku Swiatowa Organizacja Zdrowia
zdefiniowata opieke paliatywng w na-
stepujacy sposdb:

»+Opieka paliatywna jest poste-
powaniem majacym na celu po-
prawe jakosci zycia chorych i ich
rodzin stajacych wobec proble-
moéw zwigzanych z choroba ogra-
niczajaca zycie poprzez zapo-
bieganie i tagodzenie cierpienia
dzieki wczesnemu wykrywaniu,
ocenie i leczeniu bélu i innych ob-
jawow fizycznych oraz probleméw
psychosocjalnych i duchowych.

(Palliative Care: The Word Heath Or-
ganization’s Global Perspective. J Pain
Symptom Manage 2002; 24(2):91-96).
Wydawatoby sie wiec, ze opieka pa-
liatywna “uwolnita sie” od bezposred-
niego wiazania jej z bliskoscia Smier-
ci, poniewaz oferowana jest chorym
podczas catej historii ich chorowania,
wtedy, kiedy jest potrzebna. Rzeczywi-
$cie, zdarzajq sie chorzy, ktdrzy trafiaja
do specjalisty medycyny paliatywnej
z powodu jakiego$ trudnego do lecze-
nia objawu, np. z zespotem bélowym



po mastektomii, a s3 wyleczeni z raka.
Albo tez ze swigdem w przebiegu nie-
wydolnosci nerek, ktory prawdopo-
dobnie ustapi samoistnie, o ile uda sie
wykonac¢ przeszczep nerki. W takich
przypadkach specjalista medycyny
paliatywnej traktowany jest jako kon-
sultant majacy doswiadczenie w lecze-
niu objawow. W zdecydowanej jednak
wiekszosci przypadkow nasi chorzy
cierpig z powodu choréb ograniczaja-
cych zycie, ktore postepuja.

W nowej definicji mowa jest nie
tylko o fagodzeniu, ale i zapobieganiu
cierpieniu, jesli jest to mozliwe. Jak
najwczesniej leczy¢ bol, bo jesli jest
nieleczony, to sie wzmacnia i utrwala
i moze stac sie problemem w okresie
umierania. Czy tez na tyle skutecznie
tagodzi¢ objawy fizyczne i, jesli chory
potrzebuje, oferowa¢ pomoc psycho-
logiczna i duchowg, aby stworzy¢ mu
jak najlepsze warunki do rozwiktania
na przyktad trudnych sytuacji w jego
rodzinie.

Mozna wiec zaryzykowac stwier-
dzenie, ze niezaleznie od tego, czy
jest to 1,5 roku czy tydzien przed
$miercia, to punktem odniesienia
Zycia chorego w opiece paliatyw-
nej jest jego umieranie i $mierc.
Oczywiscie najwazniejsza jest ja-
kosczycia, ktorym choryterazzyje,
ale réwnie wazna jest jakos¢ jego
umierania, ktore jest przed nim.

Ta ostatnia opiera sie na ocenie
skutecznosci tagodzenia bdlu i innych
objawdw w okresie umierania, na tym,
czy uszanowana byta wola chorego
co do leczenia i miejsca, gdzie bedzie
umierat. Czy nie przeciggano niepo-
trzebnie i uporczywie umierania? Czy
uszanowana byla godno$¢ chorego
i czy umierat w spokoju, po zatatwieniu
waznych dla niego spraw, w tym du-
chowych? Czy sie pojednat z bliskimi?

Tutaj znéw moze pojawic sie w nas lek,
czy rozmowa z chorym o zafatwieniu
waznych dla niego spraw nie wzbudzi
jego przerazenia. Odpowiem w ten
sposéb. Gdy chory pyta, czy to oznacza,
ze jest juz tak Zle, to doradza sie powie-
dzenie mu:,Wydaje mi sie, ze warto to
wszystko pozatatwiac i uporzadkowac
po to, zeby mdgt Pan zacza¢ spokoj-
nie zy¢" Jak dtugo?” Tak dtugo, jak sie
da”. | rzeczywiscie, najczesciej tak jest.
W przypadku chorych, ktorzy zmierzy-
li sie z tematem swojej Smierci, obniza
sie niepokdj, spada z nich napiecie.
Czesto méwig, ze ogarnat ich spokdj,
Ze maja czas na roézne dobre rzeczy.
Nabierajg odwagi do méwienia i reali-
zowania potrzeb i swoich marzen. Ma
to takze przetozenie na skutecznos¢
tagodzenia objawow fizycznych.

Zdarza sie, ze bol fizyczny, mimo
stosowania przeréznych metod,
narasta, a przyczyna tego okazuje
sie by¢ lek przed $miercia lub utra-
ta poczucia sensu zycia. Jesli uda
sie ztagodzi¢ ten bél duchowy cho-
rego, czesto mozna nawet obnizy¢
dawki lekéw przeciwbdlowych.

To prawda, ze medycyna palia-
tywna wymaga przede wszystkim
solidnej wiedzy medycznej, szczegdl-
nie z zakresu leczenia objawowego,
solidnej wiedzy o funkcjonowaniu
psychicznym chorego i rodziny, zna-
jomosci etyki oraz aspektow zycia du-
chowego.

Uwazam jednak, ze najwazniej-
sza wartoscig, jaka moze ofe-
rowa¢ opieka paliatywna jest
stworzenie warunkow bezpie-
czenstwa zblizania sie do umiera-
nia i bezpieczenstwa umierania.

Napisatam poprzednio, ze punk-
tem odniesienia dla zycia chorego
objetego opieka paliatywng jest jego
umieranie i $mierc. Ale wlasciwie trze-
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ba by powiedzie¢, ze punktem odnie-
sienia catego naszego zycia jest nasza
$mier¢, do ktorej przyblizamy sie z kaz-
da chwila. Méj ulubiony autor, karme-
lita Wilfrid Stinissen nazywa to zyciem
w przedsionku $mierci. W sredniowie-
czu okreslano to jako ars moriendi.
Sztuka umierania sg nasze rezygnacje
W zyciu czynione po to, zeby osia-
gna¢ wybierany cel. To cenienie sobie
kazdej chwili zycia i zycie z catych na-
szych sit. Podczas ostatniego kursu
dla lekarzy specjalizujacych sie w me-
dycynie paliatywnej zapytatam, kto
z uczestnikéw napisat swoj testament.
Oprocz mnie i drugiego wyktadowcy
(zakonnika, ktéry testament przygo-
towat przy sktadaniu swoich slubow
wieczystych) nie zgtosit sie nikt. Mam
nadzieje, ze nie oznacza to, iz lekarze
opieki paliatywnej na co dzieA bory-
kajac sie z problemem $mierci swoich
chorych, chronig sie przed zmierze-
niem sie z wlasng $miercia. Ja sama
boje sie swojego umierania, nie wiem,
jak to bedzie i moge jedynie starac sie
wzbudzac swojg ufnos¢, ze uszanowa-
ne beda moje prawa jako cztowieka
umierajacego i ze Bég bedzie blisko
mnie.

Na koniec chce powrdci¢ do pyta-
nia, czy dyskusja o prawach umieraja-
cego moze smuci¢ chorych i ich zata-
mywac. Odwotam sie tu znéw do pro-
wokatora - ojca Wilfrida Stinissena:

»~Grzeszymy przeciw radosci zycia,
przeszkadzajac Smierci w zajeciu
naleznego jej miejsca w zyciu.
Zaprzeczajac $mierci, tworzymy
swiat fantazji, Swiat divertisse-
ment (przyjemnosci i rozrywki),
co w koncu doprowadza nas do
zupelnej utraty smaku zycia”

(Stinissen W. Ja nie umieram-wste-
puje w zycie. W Drodze, Poznari 2002).

I Dr med. Matgorzata Krajnik petni obowiazki kierownika Katedry i Zaktadu Opieki Paliatywnej
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Hospicjum sw. Jerzego im. dr Aleksandry Gabrysiak odsiona 2

Historia wolontariatu w elblgskim Hospicjum
Sw. Jerzego im. dr Aleksandry Gabrysiak za-
czefa sie wraz z narodzinami placowki. Dzisiaj
w osrodku pracuje zespot wykwalifikowanych
pracownikoéw, ale tez wolontariusze, bez kto-
rych trudno wyobrazi¢ sobie codziennosc¢

Teresa Urban, emerytowana wolontariuszka

Po przejsciu na emeryture odczuwatam brak kontak-
tu zludzmi, wiec postanowitam realizowac sie poprzez
pomoc wolontaryjna. Czemu hospicjum? Dlatego,
ze przed wielu laty hospicjum pomogto mi bardzo
w opiece nad mojg umierajagcg mama. Od tamtej pory
planowatam, ze jak juz przejde na emeryture, bede
pomagata wtasnie w takim miejscu.

Przez cztery lata opiekowatam sie chora matka i wie-
dziatam, z czym to sie wigze. Obawiatam sie jedynie,
czy poradze sobie psychicznie. Na poczatku, bardzo
przywigzujac sie do ludzi, przezywatam ich odejscie.
W miare uptywu czasu radze sobie coraz lepie;j.

Obecnosc przy chorych daje mi olbrzymia satysfak-
cje, czuje sie potrzebna. Gdy widze usmiech na twarzy
pacjenta, czuje spetnienie!

Robert Czarnecki, wolontariusz od dwdch lat

Wolontariatem zostatem zarazony dawno temu.
W waznym momencie mojego zycia kto$ podat mi
reke, dzisiaj ja swojg dton wyciaggam do potrzebuja-
cych. Zajmuije sie gtéwnie ogrodem i konserwacja po-
mieszczen. Mam réwniez kontakt z pacjentami, ktérzy
sg dla mnie bardzo wazni. Prowadze z nimi rozmowy,
towarzysze im w zyciu codziennym. To daje mi site do
zycia, naped, a jest mi to bardzo potrzebne. Duchowy
takze. Poznaje siebie, wiem kim jestem.

Czym jest dla mnie bycie wolontariuszem? Dla mnie
jest to postuga, pomoc ludziom, ktérzy tej pomocy
potrzebuja, i wierze w to, ze jutro znow sie spotkamy
i uSmiechniemy do siebie, zamienimy stowo.

Chciatbym, aby nasza praca byta przyktadem dla
innych. By nasze grono wolontariuszy ciaggle rosto.

Kasia Barbarowicz, studiuje fizjoterapie

Moj wolontariat zaczat sie od praktyk na oddziale
hospicyjnym, kiedy to stwierdzitam: ,czuje sie tu jak
ryba w wodzie”. Bardzo lubie kontakt z pacjentami,
zwtlaszcza u kresu ich zycia. Towarzysze, rozmawiam,
czasem wypijemy kawe. Takie spotkania i rozmowy
wywotuja u mnie wielkie refleksje, zmieniajg méj
system wartosci.

Mysl o Smierci mnie nie przygniata, powoduje ra-
czej, ze inaczej uktadam swoje zycie, dokonuje innych
wyboréw. Czuje, ze towarzyszenie osobie w ostatnich
chwilach jej zycia jest niezwykle cenne, zwtaszcza gdy
sq to osoby samotne.

Wolontariusz elblaskiego hospicjum
Przyznam szczerze, iz nie lubie pisa¢, wole co$ od
czasu do czasu madrego powiedzied. Lepiej mi to wy-
chodzi, po pierwsze, ze wzgledu na to, ze mam spore
deficyty w ortografii po drugie - lubie gestykulowac¢,
a przy pisaniu jest to bardzo utrudnione. Jestem wo-
lontariuszem elblaskiego hospicjum. To wtasnie jest
miejsce, w ktérym chetnie przebywam. Ze smutkiem
wychodze, zradoscig powracam. Staram sie, jak tylko
moge, by moje gtosne paplanie, ekspresyjne odruchy
i btysk w oku urzeczywistniaty hasto ,Hospicjum to
tez Zycie”. Staramy sie wraz zinnymi wolontariuszami
i personelem, aby dom, w ktérym przebywaja nasi
chorzy, byt goscincem z prawdziwego zdarzenia. Or-
ganizujemy spotkania przy kawie, herbatce, dobrym
ciachu. Mamy swoje takie ulubione miejsce, ktore
postanowiliémy nazwac kawiarenka. | musze przyznac,
ze atmosfera, jaka tam powstata, niczym sie nie rézni
od tej, ktérg mozna odczu¢ w profesjonalnym lokalu.
Wygtupy, gtosne rozmowy, tzy ze Smiechu, mlaskanie
wywotane przez pyszne potrawy to tylko widoczne
oznaki dobrej zabawy. Tego, co drzemie we wnetrzach
naszych pacjentdw, nie jestem w stanie opisac. Kazda
duszainaczej sie usmiecha, jedna milczy, druga $piewa.
Grupa wolontariuszy, do ktérej naleze odpowiedzialna
jest przede wszystkim za dostarczenie przyjemnosci
pacjentom. Staramy sie, aby czas spedzony z nami
pacjent potraktowat w kategorii udanego, pozytyw-
nego wydarzenia w ciggu dnia. Zaobserwowalismy,
ze chorzy przytaczaja sie do réznych inicjatyw, np.
pomagajac w organizowaniu ,kawiarenek” oraz przy
powstawaniu nowych pomystéw. U nas w hospicjum
mamy zasade ,Jesli cos pomaga, réb tego wiecej”.
Zebrata Anna Podhorodecka



