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Opieka skoncentrowana na godnosci
jako odpowiedz na potrzeby osob u kresu zycia

Wprowadzenie

Dzialania majace na celu troske o godnos¢ i jakos¢ ludzkiego zycia powinny
obejmowac caly okres jego trwania. Osoby mierzace si¢ z zagrazajaca zyciu choroba
oraz ich rodziny coraz czesciej obejmowane sa opieka paliatywna, ktora zgodnie z
definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia! polega na podejmowaniu dziatan
ukierunkowanych na poprawe jakosci zycia poprzez przeciwdziatanie i zmniejszanie
cierpienia zaréwno w sferze somatycznej jak rowniez psychospotecznej i duchowe;.
Jakkolwiek dzigki postepowi medycyny leczenie bolu i innych dolegliwosci
somatycznych staje si¢ coraz bardziej skuteczne, o tyle usmierzenie cierpienia
psychicznego i wlasciwa odpowiedz na potrzeby psychospoteczne oraz duchowe
pacjentéw w dalszym ciagu stanowi wyzwanie dla personelu opiekujacego sie osoba
u kresu zycia. Podejmowanie wiasciwych interwencji skierowanych na poprawe
stanu psychicznego pacjentéw terminalnie chorych wydaje si¢ niezwykle istotne
poniewaz jak pokazuja wyniki badan dla jakosci zycia pacjentéw wigksze znaczenie
ma wlasnie ich stan psychiczny, a nie fizyczny (Smith, Avis, Assman, 1999; Papud,
2011). Ponadto wyniki niektérych badan sugeruja, Zze problemy egzystencjalne
i psychospoteczne budza w pacjentach wiekszy niepokdj niz dolegliwosci bolowe
i inne objawy somatyczne (Breitbart, Rosenfeld, Passik, 1996; Meier, Eammons i in.
1998). Zagrazajaca zyciu choroba niesie ze soba wiele negatywnych konsekwengji dla
psychicznego funkcjonowania jednostki. Szacuje sig¢, iz od 15 do nawet 75%
pacjentow u kresu zycia cierpi z powodu zaburzen depresyjnych (Strada, 2009;
Rosenstein, 2011; Porche, Reymond i in., 2014), a u okoto 30% mozna zaobserwowac

podniesiony lub klinicznie istotny poziom leku (Kolva, Rosenfeld i in. 2011).

1 World Health Organization, http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
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Badacze zwracaja uwagg, iz objawy depresyjne zwigzane sa z wystepowaniem
u pacjentow pragnienia przyspieszenia wilasnej Smierci (desire for hastened
death)(Breitbart, Rosenfeld i in. 2000; Rodin, Lo i in. 2009).

Dotychczasowe badania wskazuja rowniez, iz poczucie beznadziei, ktdre - co
istotne - moze by¢ obecne u pacjentéw, u ktdrych nie diagnozuje si¢ depresji, jest
w wigkszym stopniu zwigzane z obecnoscia mysli samobdjczych u osob u kresu
zycia niz depresja (Chochinov, Wilson i in. 1998), a takze, iz koreluje ono dodatnio
z samobojstwami u pacjentéw z chorobg nowotworowa (Owen, Tennant i in. 1992;
1994). W zwiazku ze specyficznym rodzajem dystresu doswiadczanego przez osoby
znajdujace si¢ u schylku zycia pojawila sie propozycja wprowadzenia nowej
klinicznej diagnozy — syndromu demoralizacji (demoralization syndrome), ktory miatby
wyjasnia¢ m.in. obecno$¢ mysli samobdjczych u chorych w opiece paliatywnej
(Kissane, 1999; 2001).

Australijscy psychiatrzy David Kissane i David Clarke wraz ze
wspOtpracownikami zaproponowali, aby wsrod kryteriow diagnostycznych
syndromu demoralizacji znalazly si¢ takie objawy jak: egzystencjalny dystres
obejmujacy poczucie beznadziei, utarty sensu oraz celu zycia; postawy poznawcze,
w ktorych dominuje pesymizm, bezradno$é, poczucie bycia w putapce i osobiste;j
porazki; brak napedu lub motywacji do radzenia sobie oraz spoteczne wycofanie
i izolacja przy réwnoczesnym braku depresji i innych zaburzen psychicznych
(Kissane, Clarke, Street, 2001).

Syndrom demoralizacji, w odréznieniu od depresji, jest wigec zaburzeniem
koncentrujacym si¢ wokot utarty nadziei i sensu, a nie obnizenia nastroju, anhedonii
czy zmian w zakresie afektu (Kissane, 2014; Robinson, Kissane i in. 2014). Szacuje sig,
iz problem ten dotyczy od 13 do 18% pacjentéw (Robinson, Kissane i in. 2015).

Jak pokazuja badania istnieje silny zwigzek pomiedzy depresja, lekiem,
pragnieniem $mierci, poczuciem beznadziei i ogdlnym spadkiem jakosci zycia
a obnizonym poczuciem godnosci u chorych u kresu zycia (Chochinov, 2002;
Chochinov, Hack, Hassard i in. 2002). Pozwala to przypuszczaé, iz poczucie
godnosci, a przede wszystkim mozliwos¢ jego zachowania w sytuacji choroby
zagrazajacej zyciu, jest dla pacjentow niezwykle wazne i w znaczacy sposéb wptywa
na ich samopoczucie.

Niektorzy zwracaja uwage, iz u podstaw opieki paliatywnej powinno lezec¢

filozoficzne przekonanie o koniecznosci uznawania wrodzonej godnosci jednostek,
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a samo poszanowanie godnosci stanowi jeden z jej podstawowych elementéw
(Geyman, 1983; Madan, 1991; Chochinov, Hack, McClement i in. 2002).

Sami pacjenci proszeni o opisanie czym jest dla nich ,dobra Smierc”
wskazywali miedzy inny na kwestie godnosci (Payne, Langler — Evans, Hiller, 1996).
Ze wzgledu na kluczowa role godnosci H.M. Chochinov wraz ze
wspotpracownikami opracowat model opieki paliatywnej skoncentrowany na
zachowaniu godnosci oraz oddziatywania terapeutyczne skierowane do pacjentéw,
u ktorych poczucie godnosci jest szczegdlnie zagrozone (Chochinov, 2002;
Chochinov, Hack, Hassard i in. 2005).

1. Rozumienie pojecia godnosci przez pacjentow w opiece paliatywnej

Pomimo tego, iz istnieje wiele definicji godnosci, badacze zwrdcili uwage, ze
konieczne jest okreslenie jak pojecie godnosci jest rozumiane i opisywane przez
samych pacjentow u schytku zycia, gdyz dopiero spojrzenie na ten problem z ich
perspektywy pozwoli na podejmowanie dzialan wychodzacych naprzeciw ich
potrzebom i oczekiwaniom. Wydaje si¢ to rdwniez szczegolnie istotne w kontekscie
badan, ktére wskazuja, iz personel medyczny oraz czlonkowie rodziny chorego
moga uznawa¢ odmienne czynniki za szczegolnie wazne u kresu zycia, a ich
przekonania nie zawsze sa spojne z pogladami samych chorych (Payne, Langler—
Evans, Hiller, 1996; Steinhauser, Christakis, Clipp i in., 2000; Steinhauser, Christakis,
Clipp i in. 2001). Pacjentom z zaawansowana choroba nowotworowa zadawano
pytania dotyczacego tego czym z perspektywy ich doswiadczen zwigzanych
z chorobg jest godno$¢, co wspiera, a co zmniejsza ich poczucie godnosci oraz czy
zycie pozbawione godnosci jest w ich odczuciu wartosciowe. W wyniku
przeprowadzonych analiz jako$ciowych wyloniono trzy giéwne kategorie. Pierwsza
stanowig obawy zwiazane z choroba, ktére wptywaja na poczucie godnosci (ilness —
related concerns that influence dignity), a w jej obrebie pojawiaja si¢ takie tematy jak:
poziom niezaleznosci chorego, rozumiany jako stopien w jakim chory polega na
innych zaréwno w aspekcie poznawczej jak i fizycznej sprawnosci, oraz niepokoj
zwigzany z objawami definiowany jako doswiadczanie fizycznego i psychicznego
dyskomfortu zwiazanego z postepowaniem choroby. Obawy zwigzane z utrata
niezaleznosci oraz psychicznej i fizycznej sprawnosci w relacjach pacjentow byly
przedstawiane jako czynniki zagrazajace ich godnosci. Kolejna wyrdzniona kategoria

— repertuar (zachowan) sprzyjajacych zachowaniu godnos$ci (dignity conserving
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repertoire) — odnosi sie do perspektyw i praktyk, ktére moga wzmacniaé¢ poczucie
godnosci. Wsrdd sposobow patrzenia na sytuacje choroby, ktére moga wzmacniad
wlasne poczucie godnosci pacjenci wymieniali miedzy innymi generatywnosc,
nadzieje, akceptacje czy ducha walki natomiast w kontekscie praktyk zwracali
uwage na potrzebe zycia chwila/zanurzenia si¢ w danym momencie, zachowania
normalnosci i poszukiwania duchowego komfortu. Ostatnia kategoria, ktdra zostata
nazwana przez badaczy — inwentarzem godnosci spotecznej (social dignity inventory)
— opisuje obawy pacjentow dotyczace sfery spotecznej oraz dynamiki ich relagji,
ktore moga obnizac¢ lub zwigkszac ich poczucie godnosci. W tej kategorii pojawiaja
si¢ tematy zwigzane z granicami prywatnosci (i ich ewentualnym naruszeniem w
trakcie opieki), wsparciem spotecznym, postawa oséb wchodzacych w kontakt
z chorym, poczuciem bycia ciezarem dla innych oraz obawami odnosnie tego jak
$mier¢ pacjenta wplynie na jego rodzine i otoczenie. Przeprowadzone analizy
wypowiedzi pacjentéw wskazuja, Ze szczegdOlnie kumulacja negatywnych
doswiadczen zwigzanych z tg kategoria takich jak: utrata prywatnosci, brak wsparcia
spolecznego, nieadekwatne postawy o0sob sprawujacych opieke nad chorym,
poczucie bycia cigzarem i silny lek dotyczacy tego jak otoczenie poradzi sobie
z odejsciem pacjenta moze prowadzi¢ do znacznego obnizenia poczucia godnosci
u danej osoby (Chochinov, Hack, McClement i in. 2002).

Rozumienie godnosci u pacjentow u schytku zycia jest dos¢ szerokie
i zréznicowane, odwotuje si¢ bowiem do wielu doswiadczen i sytuacji, ktére sa
obecne ich w zZyciu, jednak $wiadomos¢ tej zlozonosci moze stanowic¢ dla osdb
sprawujacych nad nimi opieke cenna wskazdéwke dotyczaca tego na co powinny
zwracac szczegdlng uwage i sprawi¢, iz do kwestii poszanowania godnosci chorych
beda oni podchodzi¢ z wigksza uwaznoscia i delikatnoscia. Z racji tego, iz jak
pokazaly badania, dwie trzecie hospitalizowanych pacjentéw wyrazito przekonanie,
iz godnos¢ moze by¢ im odebrana przez innych, a niektorzy pacjenci doswiadczali
frustracji w sytuacjach, w ktérych sposdb sprawowania nad nimi opieki oraz leczenia
pozbawial ich godnosci (Chochinov, Hack, McClement i in. 2002), jak najbardziej
zasadnym bylo stworzenie modelu opieki paliatywnej, w ktérego centrum znajduje

sie kwestia godnosci pacjenta.

ISSN 2082-7067 1(33)2018 KWARTALNIK NAUKOWY



W TROSCE O ZYCIE
UJECIE INTEGRALNE

2. Model opieki paliatywnej oparty na zachowaniu godnosci

Model opieki paliatywnej skoncentrowany na zachowaniu godnosci zawiera
szereg konkretnych wskazowek, ktore moga by¢ wykorzystywane w pracy
z osobami u kresu zycia w celu zachowania lub zwigkszenia u nich poczucia wlasnej
godnosci. Jest rzecza oczywista, iz kazdy z pacjentéw powinien by¢ traktowany w
indywidualny sposob, zwlaszcza, ze pojmowanie godnos$ci przez konkretna osobe
nie musi pokrywac sie¢ z rozumieniem godnosci opisanym powyzej, jednak wydaje
sig, ze dzigki temu, iz model ten jest bardzo rozbudowany i proponuje szeroka game
oddzialywan terapeutycznych, jego elementy moga by¢ wykorzystywane w opiece
nad kazdym pacjentem. W celu obnizania niepokoju generowanego przez mozliwos¢
utrata niezalezno$ci w ramach modelu zaleca si¢ wlaczanie pacjenta w podej-
mowanie decyzji zaréwno medycznych (zwigzanych z leczeniem oraz organizacja
opieki) jak i tych dotyczacych jego prywatnych spraw. Jesli to mozliwe nalezy unikac
lekow uspokajajacych, ktére moga wplywaé na sprawnos¢ funkgji poznawczych
pacjenta. Aby umozliwi¢ choremu jak najdtuzsze zachowanie sprawnosci fizycznej
proponuje si¢ stosowanie ortez, fizjoterapii oraz terapii zajeciowej. Wskazane jest
rowniez czujne monitorowanie objawdw i czesta ocena ich nasilenia. W pracy
z dystresem psychologicznym pomocne jest prezentowanie postawy wspierajacej,
empatyczne stuchanie oraz dostarczanie pacjentowi jasnych i zrozumiatych
informacji dotyczacych mozliwosci leczenia oraz tego, co moze spotkac pacjenta
w przysztosci i w jaki sposob bedzie on mdgl sobie z tym radzi¢. Bardzo istotne jest
podejmowanie dziatan, ktére beda odnosily si¢ do kategorii repertuaru zachowan
sprzyjajacych zachowaniu godnosci takich jak: zachecanie i umozliwianie pacjentowi
wykonywania czynnos$ci, ktore sa dla niego znaczace i celowe; wykazywanie
zainteresowania tymi aspektami Zycia pacjenta, ktére sa dla niego najwazniejsze
i najbardziej wartosciowe (moga to by¢ te aspekty, z ktérych chory jest najbardziej
dumny np. zyciowe osiagniecia); traktowanie pacjenta jako osoby godnej szacunku;
zachecanie pacjenta do podejmowania czynnosci poprawiajacych mu samopoczucie
(takich jak: modlitwa, medytacja, ogladanie filmow); pozwalanie pacjentowi na
uczestnictwo w rytuatach dnia codziennego lub szukanie pocieszenia w chwilowych
rozrywkach (np. sluchaniu muzyki); organizowanie spotkan z kapelanem (lub
duchowym liderem) oraz stwarzanie pacjentowi mozliwosci uczestniczenia w wyda-

rzeniach o charakterze religijnym i kulturalnym. Jak pokazuja badania czesci
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pacjentow uczestnictwo w praktykach religijnych i duchowych pozwala zachowac
poczucie godnosci (Holland, Passik, Cash, 1999). W ramach modelu sformutowano
takze propozycje oddzialywan zwiazanych ze spotecznym funkcjonowaniem
pacjenta. Aby pacjent mial poczucie, iz granice jego prywatnosci sa szanowane za
kazdym razem powinno si¢ go pytac¢ np. o zgode na przeprowadzenie badania oraz
zapewni¢ mu tyle intymnosci, ile jest mozliwe chociazby poprzez korzystanie
z zastonek. Polityka odwiedzin powinna by¢ liberalna tak, aby pacjent miat
mozliwos¢ otrzymywania spolecznego wsparcia. Warto rowniez dowiedzie¢ sig,
ktére osoby sa dla pacjenta szczegolnie wazne lub ktére darzy najwigekszym
zaufaniem.

W kontekscie obaw zwigzanych z poczuciem bycia ciezarem dla innych
proponuje si¢ zachecanie pacjenta do otwartej rozmowy na ten temat z osobami,
ktdre jego zdaniem, sa szczegolnie obciazone. Mozna réwniez zacheca¢ pacjenta do
uporzadkowania swoich spraw np. poprzez sporzadzenie testamentu, wydanie
rozporzadzen czy zaplanowanie wlasnego pogrzebu (Chochinov, 2002).

Elementem uzupelniajacym model jest Terapia Godnosci (Dignity Therapy). Ta
psychoterapeutyczna interwencja polega na przeprowadzeniu z pacjentem
nagrywanych sesji, na ktérych porusza si¢ kwestie zwigzane z ré6znymi aspektami
jego zycia — przede wszystkim tymi, co do ktérych pacjent wyraza zyczenie, aby
zostaly zapamietane. Sesje nastepnie sa transkrybowane i przekazywane pacjentowi
w formie dokumentu, ktéry moze on podarowac swojej rodzinie i przyjaciotom
(szczegdtowy protokot postepowania w terapii godnosci w Tabeli 1.). Dzigki temu
chory zyskuje poczucie, ze jaka$ czastka jego istoty czy osobowosci bedzie
w dalszym ciagu istniata po jego $mierci. Podczas spotkan z pacjentem zacheca sie
go do opowiedzenia historii jego Zycia ze szczegdlnym uwzglednieniem wydarzen,
ktorego jego zdaniem byty najwazniejsze i w ktorych naprawde czul, ze zyje. Chory
pytany jest takze o to czy sa jakie$ rzeczy, ktore jego bliscy powinni o nim wiedziec¢
lub zapamietac (szczegdtowy protokot pytan zadawanych w trakcie sesji w Tabeli 2)
Jednym z gtownych zadan Terapii Godnosci jest wiec stworzenie pacjentowi
mozliwosci podjecia dziatann w obszarze generatywnos$ci oraz tworzenia wlasnej
spuscizny w celu zwigkszenia nie tylko jego poczucia godnosci, ale rOwniez poczucia
sensu, celu oraz jakosci zycia (Chochinov, 2002; Chochinov, Hack, Hassard i in. 2005;
McClement, Chochinov, Hack i in. 2007).

Dotychczasowe badania dotyczace skutecznosci Terapii Godnosci u pacjentéw

terminalnie chorych pokazuja, iz jej zastosowanie jest zwigzane z obnizeniem u nich
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poziomu depresji i leku (Juliao, Barbosa, Olveira in. 2013; Juliao, Oliviera, Nunes,
2014). Takze cztonkowie rodzin chorych, ktorzy uczestniczyli w sesjach Terapii
Godnosci, byli zdania, iz ten rodzaj interwencji wptynat pozytywnie na ich bliskich.
95% przebadanych rodzin wskazywalo, iz udziat w Terapii Godnosci pomogt
pacjentowi; 78% uwazalo, ze podniosto to jego poczucie godnosci, a takze poczucie
celu (72%); 65% ankietowanych stwierdzito, iz pomogto to ich bliskim przygotowac

si¢ na smier¢ i zmniejszyto ich cierpienie (43%).

Tabela 1. Protokot Terapii Godnosci

1. Zidentyfikuj kompetentnych pacjentow terminalnie chorych, ktérzy chcieliby

wziac udziat w terapii godnosci.

2. W obecnosci terapeuty z pacjentami przeprowadzany jest wywiad obejmujacy
pytania zwarte w protokole pytan Terapii Godnosci, majace ukierunkowywac

jego wypowiedzi.

3. W zaleznosci od mozliwosci i Zyczen pacjenta zaproponuj jedna lub dwie sesje

w mozliwie jak najkrotszym odstepie (1-3 dni).

4. Dokonaj transkrypcji rozmowy w przeciagu 2-3 dni od wywiadu.

5. W ciagu nastepnych 24 — 48 godzin edytuj transkrypcje, zmieniajac format
dialogu na ptynna narracje (usuwanie kolokwializmow, korygowanie sekwengji

czasowych, eliminowanie tresci niezwigzanych z generatywnoscia).

6. Po zakonczeniu edycji ponownie udaj si¢ do pacjenta, aby mogt on zapoznac
sie z caloscia dokumentu i upewnij si¢, ze wszystkie zmiany sa poprawne

i odpowiadaja oczekiwaniom pacjenta.

7. Dokonaj wszelkich niezbednych poprawek w ciagu 24 — 48 godzin.

8. Po zakonczeniu korekty pacjent otrzymuje wydruk dokumentu.

9. Jesli pacjent ma takie zyczenie, moze on podzieli¢ si¢ lub podarowa¢ dokument

swoim przyjaciotom, czlonkom rodziny lub innym ukochanym osobom, ktére

zostang przez niego wybrane.

Zrodto: McClement S., Chochinov H.M., Hack T. (2007). Dignity therapy: family member perspectives,
Journal of Palliative Medicine, 10(5), 1076-1082
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Tabela 2. Protokot pytan Psychoterapii Godnosci

Opowiedz mi troche o historii swojego Zycia: szczegodlnie o tych wydarzeniach,
ktore pamigtasz najlepiej lub uwazasz, Ze sa najwazniejsze. Kiedy najbardziej czutes,

ze zyjesz?

Czy sa konkretne rzeczy ktore chciatbys, aby Twoja rodzina wiedziata o Tobie lub

konkretne rzeczy, ktdre chcialtbys, zeby zapamietali?

Jakie sa najwazniejsze role, ktore pelisz w swoim zyciu (rodzinne, zawodowe,
spoteczne)? Dlaczego sa dla Ciebie takie wazne i jak myslisz, co udato Ci si¢ w nich

osiagnac?

Jakie sa Twoje najwazniejsze osiagniecia i z czego czujesz si¢ najbardziej dumny?

Czy sa jakies szczegdlne rzeczy, ktdre chciatby$ powiedzie¢ swoim bliskim lub takie,

ktdre chciatbys powiedzie¢ im jeszcze raz?

Jakie sa Twoje nadzieje i marzenia zwigzane z Twoimi bliskimi?

Czego nauczytes sie¢ o zyciu co chciatby$ przekaza¢ innym osobom? Jakie rady lub
wskazéwki chciatby$ przekaza¢ (synowi, corce, mezowi, zonie, rodzicom, innym

osobom)?

Czy sa jakies slowa, a moze nawet instrukcje, ktore chcialby$ przekazac¢ swojej

rodzinie, aby pomoc im przygotowac si¢ na przysziosc?

Czy tworzac ten trwaly zapis, chciatbys co$ jeszcze w nim zawrzec?

Zrédto: Chochinov HM., Hack T., Hassard T., Kristjanson L.J., McClement S., Harlos M. (2005),
Dignity therapy: a novel psychotherapeutic intervention for patients near the end of life, Journal of
Clinical Oncology, 23, 5520- 5525

Co wiecej okazalo sig, iz Terapia Godnosci miata takze pozytywny wpltyw na
same rodziny pacjentéw. 78% rodzin wskazato, iz otrzymany przez nich dokument,
ktory powstat w oparciu o przeprowadzone sesje terapeutyczne, pomogt im w czasie
przezywanego przez nich smutku, a 77% twierdzilo, iz dokument bedzie w dalszym
ciaggu zrodltem pociechy dla innych cztonkéw rodziny i ich samych (McClement,
Chochinov, Hack i in. 2007).
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Podsumowanie

W Swietle dotychczasowych doniesient wydaje sig, iz model skoncentrowany
na godnosci w opiece paliatywnej dobrze odpowiada na potrzeby oséb u kresu Zycia
i warto stosowa¢ go w praktyce. Zwraca si¢ w nim bowiem uwage na istotne
problemy terminalnie chorych pacjentéw, a réwnoczesnie proponuje konkretne
dziatania, ktore majg na celu zmniejszenie ich cierpienia oraz podniesienie poziomu
jakosci zycia. Warto podkresli¢, iz cze$¢ z tych propozycji nie wymaga wielkiego
wysitku ze strony personelu medycznego czy 0sob z otoczenia pacjenta, a jedynie
wiekszej uwaznos$ci, delikatnosci i zainteresowania osoba chorego oraz jego
perspektywa oceny sytuacji zyciowej, w ktdrej si¢ znalazl.

Stosowanie Terapii Godnosci stwarza natomiast szanse na to, ze czas, ktory
pozostal pacjentowi, nie bedzie przez niego przezywany jako pozbawiony sensu, ale
moze by¢ czasem wartoSciowym i pelnym nadziei. Jan Pawel II na audiencji
generalnej 11 wrzesnia 2002 roku powiedzial, ze ,kazdy czlowiek ma prawo, by
szanowane bylo jego zycie i godnosc, ktore stanowiq dobra nienaruszalne”. W tym
kontekscie podejmowanie wszelkich dziatani, ktore maja na celu ochrone godnosci
osoby bedacej u kresu zycia jawia si¢ rdwniez jako moralny obowiazek kazdego

czlowieka.
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