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Nowa forma wsparcia dla pacjentdw nieuleczalnie chorych,
ich opiekundw oraz personelu medycznego — pilotazowy program
dziatania poradni oraz centrum tanatologicznego
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Streszczenie

Ponad polowa pacjentéw nieuleczalnie chorych w Polsce umiera w szpitalach. Ta grupa chorych
ma stosunkowo niewielki kontakt ze specjalistami medycyny paliatywnej w ostatnim okresie Zycia.
Z tego powodu oraz w zwigzku z licznymi problemami, z jakimi zmaga sie osoba chora i jej naj-
blizsi, autorzy pracy proponuja powolanie nowej instytucji — poradni i centrum tanatologicznego.
W pracy przedstawiono gléwne zalozenia projektu, jego cele i zadania. Wéréd gléwnych wyzwan
stojacych przed poradnia i centrum tanatologicznym nalezy wymieni¢ problematyke terapii upo-
rczywej (daremnej). Istnieje koniecznoé¢ podnoszenia swiadomosci pacjentéw i ich rodzin oraz
opiekunéw w tym zakresie, szczegdlnie w grupie 0séb z chorobami nienowotworowymi, takimi
jak schylkowe niewydolnosci narzadowe, postepujace schorzenia degeneracyjne ukladu ner-
wowego, choroby metaboliczne, genetyczne, stany wegetatywne. Kwestie zakoniczenia leczenia
przyczynowego lacza sie z trudna oceng etyczna poszczegdlnych wyboréw dokonywanych przez
pacjenta, co takze moze wymagac wsparcia profesjonalistow. Kolejnym wyzwaniem jest problem
cierpienia nie do zniesienia i nieskutecznego leczenia objawowego oraz braku szerokiej wiedzy
wsréd pacjentéw na temat mozliwosci, jakimi dysponuje dzi§ medycyna paliatywna. Ekspansja
medycyny naturalnej i zwigzany z tym jej potencjalnie negatywny wplyw na decyzje oséb chorych
iich opiekunéw pocigga za sobg potrzebe zapewnienia pacjentom i ich rodzinom oraz opiekunom
dostepu do analiz naukowych obrazujacych obiektywnie skutecznosé¢ tych sposobéw ,leczenia”.
Udzielanie wyspecjalizowanego wsparcia psychologicznego oraz prowadzenie badan naukowych
to kolejne istotne zadania nowej instytucji. W pracy przedstawiono przeslanki przemawiajace za
rozpoczeciem tego projektu oraz réznice pomiedzy istniejgcymi dzi§ placowkami a nowo tworzo-
ng jednostka, ktérej oferta adresowana jest zaréwno do pacjentéw, jak i ich rodzin czy opiekunéw
prowadzacych opieke nad nieuleczalnie chorym oraz pracownikéw stuzby zdrowia.

Stowa kluczowe: tanatologia, poradnia tanatologiczna, centrum tanatologiczne, Smieré, umieranie.

Abstract

More than half of terminally ill patients in Poland die in hospital. This group of patients has rela-
tively little contact with palliative medicine specialists. For this reason, and because of the many
problems that incurable patients and their caregivers face, we propose the establishment of a new
institution — a thanatological centre and clinic. The thanatological outpatient clinic is addressed
to a different target group of patients/carers/health care workers than the palliative care clinic.
Among the key problems are the issues of futile therapy, the problem of cessation of causal treat-
ment, and the ethical evaluation of individual choices made by the patient, which may require
professional support, especially in patients with non-cancerous diseases. Other challenges include
unbearable suffering and the lack of knowledge about effective symptomatic treatment available
today. Because of the expansion of natural medicine and its potentially negative influence on the
decisions of the sick and the caregivers, there is a need to provide patients and their families/carers
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with access to scientific analysis that objectively demonstrates the efficacy of these treatments. The
provision of specialised psychological support and the conduct of scientific research are the next
important tasks of the thanatological centre and clinic. This paper presents the rationale behind
the project and the differences between existing and newly created clinics. The thanatological
centre and clinic are addressed to patients, health professionals, and families/carers who care for

the terminally ill.
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Jeszcze na poczatku XX wieku wiekszos¢ ludzi
umierala we wilasnych domach. Po drugiej woj-
nie $wiatowej wraz z rozwojem medycyny $mier¢
w duzej mierze zostala ,przeniesiona” z doméw do
jednostek ochrony zdrowia. Réwnolegle dat sie za-
obserwowaé rozw6j medycyny paliatywnej, szcze-
golnie w ostatnich latach. W 2005 r. pojawila sie ona
jako nowa specjalizacja lekarska, a dzi$ dzialaja juz
w Polsce setki jednostek zajmujacych sie $wiadcze-
niem stacjonarnej lub domowej opieki paliatywnej.
Dziedzina ta w pewnym stopniu stwarza szanse na
powrdt do najbardziej naturalnego, uksztattowa-
nego przez setki lat modelu umierania. Wraz z po-
stepujacym rozwojem tej czesci medycyny w spo-
teczenistwie zachodza zmiany, ktérych efektem jest
unikanie tematyki §mierci w przestrzeni publiczne;.
Zycie ludzi wydltuza sie, $mier¢ stala sie dla wielu
synonimem porazki medycyny. W realiach opie-
ki nad nieuleczalnie chorym czlowiekiem sytuacja
ta wplywa na zmniejszanie sie gotowosci bliskich
pacjenta do samodzielnego zajmowania sie nim
w domu. Wydaje sie tez prawdopodobne, ze obecnie
opieka paliatywna prowadzona w domu obiektyw-
nie jest trudniejsza, niz bylo to przed laty. Wzrost
skutecznosci leczenia onkologicznego sprawil, ze
okres zycia z chorobg nowotworowa w fazie pro-
gresji istotnie sie wydluzyl. Oznacza to pojawianie
sie wiekszej liczby trudnych do opanowania obja-
wow z tym zwigzanych lub znaczniejsze ich nasi-
lenie. Dodatkowo leczenie przyczynowe, stajac sie
coraz bardziej inwazyjnym, moze by¢ samo w sobie
zroédlem licznych dolegliwosci. W przypadku nie-
uleczalnych schorzen przebiegajacych z ciezka dys-
funkcja osrodkowego ukladu nerwowego szerokie
stosowanie gastrostomii, tracheostomii, aparatury
medycznej (ssakow, koncentratoréw tlenu, respira-
torow domowych), takze dostep do diety przemy-
stowej — pozwalaja na wydluzenie Zycia z choroba.
Konieczne zatem staja si¢ zwiekszenie zaangazowa-
nia opiekunéw oraz wiedzy medycznej dotyczacej
opieki nad pacjentem.
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Pomimo widocznego postepu i rozwoju medycy-
ny paliatywnej wiekszos¢ chorych w Polsce umiera
w szpitalach. W przypadku dzieci zgony w szpitalu
stanowia blisko 80%, natomiast ogélem w calej po-
pulaciji polskiej ten odsetek wynosi 51,5% [1, 2]. Duza
grupa chorych ma zatem stosunkowo niewielki kon-
takt ze specjalistami medycyny paliatywnej w ostat-
nim okresie zycia. Réwnocze$nie piSmiennictwo
wskazuje, ze nawet dla 0s6b majgcych wyksztalcenie
medyczne prowadzenie rozméw o nadchodzacej
$mierci jest duzym wyzwaniem [3]. Lekarze skarza sie
na problemy z komunikacja, brak czasu, a umierajacy
czlowiek, ktéry wymaga istotnego zaangazowania
personelu medycznego, nie bedzie miat juz drugiej
szansy [4]. W takich realiach pojawia si¢ pytanie, czy
medycyna daje dzi$ odpowiedz na wszystkie dylema-
ty osoby nieuleczalnie chorej, jej rodziny, opiekunéw
oraz prowadzacych leczenie lekarzy i pielegniarek.
W praktyce okazuje sie, ze niestety nie. Konieczne
zatem byloby powolanie nowej instytucji — centrum
i poradni tanatologicznej. W pracy przedstawiono
glowne zalozenia projektu, cele i zadania centrum
oraz poradni (tab. 1.). Wskazano réwniez przestanki
przemawiajace za podjeciem tego typu wyzwan.

WYZWANIA STAWIANE PRZED NOWO
TWORZONYMI CENTRUM ORAZ PORADNIA
TANATOLOGICZINA

Problem granic terapii uporczywej

Jednym z podstawowych probleméw stojacych
przed medycyng paliatywna jest poszukiwanie gra-
nicy, za ktérg rozpoczyna si¢ terapia uporczywa.
Zgodnie z definicja zawarta w konsensusie Polskiej
Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Konca
Zycia ,Uporczywa terapia jest to stosowanie proce-
dur medycznych w celu podtrzymywania funkcji zy-
ciowych nieuleczalnie chorego, ktére przedtuza jego
umieranie, wigzac si¢ z nadmiernym cierpieniem
lub naruszeniem godnosci pacjenta. Uporczywa te-
rapia nie obejmuje podstawowych zabiegéw piele-
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Tabela 1. Zadania poradni i centrum tanatologicznego

Poradnia tanatologiczna

1. Porady lekarsko-psychologiczne udzielane chorym

umierajgcym, niezaleznie od rozpoznania ICD-10.

Porady lekarsko-psychologiczne udzielane

opiekunom chorych umierajgcych.

Konsultacje przypadkdw chorych umierajgcych

na potrzeby personelu medycznego.

. Udzielanie informaciji o dostepnych metodach
leczenia paliatywnego oraz ich skutecznosci.

. Wsparcie psychologiczne dla chorego i jego
opiekundéw.

. Wsparcie udzielane w fazie umierania chorego,
a takze po jego $mierci (dla opiekundw, bliskich
pacjenta).

. Wsparcie psychologiczne dla personelu
medycznego doswiadczajgcego $mierci pacjentow.

2.

3

Centrum tanatologiczne
1.

N WN

. Przygotowanie i dystrybucja materiatow dla chorych.

. Prowadzenie strony internetowej lub portalu internetowego.
. Prowadzenie badan naukowych.

. Propagowanie najnowszej wiedzy na temat tanatologii

Gromadzenie i analiza materiatéw, publikacji na potrzeby
poradni.

i medycyny paliatywne;j.

gnacyjnych, lagodzenia bélu i innych objawéw oraz
karmienia i nawadniania, o ile stuza dobru pacjenta”
[5]. Wskazanie, czym tak naprawde jest terapia upo-
rczywa, stanowi jednak niematg trudnosé¢, poczy-
najac od samej terminologii. Ze wzgledu na rzadko
wystepujace w literaturze anglojezycznej okreslenie
terapii uporczywej (overzealous), rowniez w literatu-
rze polskiej w odniesieniu do zagadnien konca zycia
stosowane jest pojecie terapii daremnej (futile) [6-8].
Poniewaz termin ,uporczywy”, oznaczajacy ,trud-
ny do usuniecia, ciagle powtarzajacy sie, dtugo sie
utrzymujacy”, nie do konca oddaje istote problemu,
lepsze wydaje sie okreslenie ,daremny”, czyli ,nie-
dajacy rezultatu” [9]. Znaczenia te moga by¢ blednie
rozumiane przez osoby, ktérym nie sg bliskie realia
nieuleczalnej, postepujacej choroby. Sformutowanie
sterapia daremna” poprzez ukierunkowanie na cel
dzialania wskazuje na leczenie, ktére nie da dobre-
go rezultatu, pozbawione jest sensu i z tego powo-
du nieuzasadnione. Za daremne wobec tego mozna
uzna¢ dziatanie, ktére nie prowadzi do uratowania
zycia pacjenta, a jedynie podtrzymuje je w sytuacji
nadchodzacej Smierci oraz postepujacego schorze-
nia podstawowego, co przynosi choremu kolejne
dolegliwosci i cierpienie [10].

Wymienione powyzej okreslenia stosunkowo
klarownie wpisuja sie w realia postepu choroby
u pacjentéw, u ktérych nastgpita progresja choro-
by nowotworowej. Lekarz prowadzacy, posiadajac
odpowiednie do$wiadczenie, potrafi stwierdzi¢, ze
w danej sytuacji mozna juz méwi¢ o rozpoczeciu
fazy nieuchronnego zmierzania do $mierci chorego.
Wowczas konieczno$¢ podejmowania radykalnych
decyzji terapeutycznych, np. o odstgpieniu od ko-
lejnego zabiegu chirurgicznego czy braku podazy
kolejnego cyklu chemioterapii, staje si¢ zatem kon-
sekwencja naturalnego rozwoju choroby. Pacjent,
jego rodzina potrafia w takich sytuacjach dostrzec
wplyw postepujacego schorzenia na pogarszajacy
sie stan ogdlny, narastajace oslabienie, uzaleznienie
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od pomocy 0séb z zewnatrz. Ulatwia to zaakcepto-
wanie propozycji przedstawianych przez lekarza.
Tymczasem w kregu zainteresowan medycyny pa-
liatywnej znajduja sie takze schorzenia nieonko-
logiczne. W takich przypadkach — w schylkowych
niewydolnosciach narzadowych, u chorych z po-
stepujacymi schorzeniami degeneracyjnymi uktadu
nerwowego, w wybranych schorzeniach metabo-
licznych lub genetycznych, stanach wegetatywnych
— bardzo trudno jednoznacznie wskazaé, gdzie za-
czyna sie terapia uporczywa. Choroby te przebiega-
ja inaczej niz nowotwory zloSliwe. Proces postepu
choroby podstawowej, zmierzajacej nieuchronnie
do $mierci, jest w wielu wypadkach rozciggniety na
lata. Z tego powodu wskazanie punktu, od ktérego
mozna mowic o rozpoczeciu terapii uporczywej, sta-
je sie trudne nawet dla profesjonalistéw. Jest to tym
bardziej skomplikowane dla chorego i jego opieku-
néw. Tymczasem oczekuje sie od nich uczestnictwa
w procesie decyzyjnym przez wyrazanie zgody (lub
jej odmowe) na proponowane przez lekarzy sposo-
by leczenia, szczegélnie w momencie, gdy w prze-
biegu choroby pojawiaja si¢ stany zagrozenia zycia
i na podjecie decyzji jest bardzo niewiele czasu [11].
Pacjent ijego rodzina (w przypadku chorych, ktérzy
samodzielnie nie moga wyraza¢ zgody na prowa-
dzone leczenie, np. dzieci) powinni by¢ partnerami
lekarza i calego zespolu medycznego w podejmo-
waniu decyzji terapeutycznych. Tak tez stanowi pra-
wo, w ktérym podmiotem decyzji dotyczacych le-
czenia jest pacjent, ewentualnie jego przedstawiciel
ustawowy, a nie lekarz. Aby rozmowa lekarza z pa-
cjentem stala sie dyskusja dwoch rownorzednych
partneréw, obie strony musza dysponowaé wiedza
na temat stanu chorego z jednej strony i zasad pro-
ponowanego leczenia z drugiej. Bez spelnienia tych
warunkéw nie bedzie mozliwy dialog pomiedzy
nimi. Wskazujg na to zaréwno art. 9 ustawy o pra-
wach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, jak i zapi-
sy art. 13 Kodeksu etyki lekarskiej [12, 13].
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Doglebne przeanalizowanie przypadku chore-
go na nieuleczalne schorzenie, wystuchanie obaw
i préba wskazania etycznych rozwigzan dla dane-
go pacjenta bylyby jednym z podstawowych za-
dan tworzonej poradni. Celem nadrzednym byloby
u$wiadomienie istnienia granic medycyny, po kto-
rych przekroczeniu ktérych ceng za leczenie bedzie
przedluzanie cierpienia pacjenta. Wspdlna préba
poszukiwania dobra chorego, a nie dobra jego opie-
kunéw moze ulatwi¢ pédzniejsze podejmowanie
wladciwych decyzji. Analiza etycznych aspektéow
leczenia nieuleczalnie chorego moze stanowic takze
forme wsparcia dla personelu medycznego.

Problem cierpienia nie do zniesienia

,Cierpienie nie do zniesienia”, ,wycie z b6lu” nie
sa oczywiscie terminami medycznymi. Mozna jed-
nak znalez¢ takie okreslenia w publicystyce, czaso-
pismach, dyskusjach medialnych majacych miliony
odbiorcéw [14]. OkreSlenia te maja na celu zobrazo-
wanie postepu choroby u osoby nieuleczalnie chorej
— w $wiadomosci spotecznej przede wszystkim cho-
roba nowotworowa budzi takie skojarzenia — gdy nie
zostanie zastosowane skuteczne leczenie lub takich
metod leczenia nie bedzie. Z kolei literatura fachowa
z dziedziny medycyny paliatywnej prezentuje kon-
cepcje bolu wszechogarniajacego, bolu totalnego
[15]. Mamy zatem w grupie chorych umierajacych
z powodu postepujacego, nieuleczalnego schorzenia
do czynienia z obiektywnym cierpieniem. Pacjent
moze doswiadczaé dolegliwosci ze strony praktycz-
nie wszystkich narzadéw — ukladu oddechowego,
krazenia, moczowo-plciowego, narzadu ruchu,
osrodkowego ukladu nerwowego, przewodu po-
karmowego, skory itd. Objawy w przebiegu nieule-
czalnej choroby czesto tak znacznie si¢ nasilaja, ze
W sposob bardzo istotny obnizajg jakos¢ zycia i staja
sie zrédtem cierpienia. W takim momencie pozosta-
wienie chorego bez pomocy oznaczaloby skazanie
go na dolegliwosci o niewyobrazalnej skali, budzace
uzasadniony strach u chorych i ich bliskich. Cier-
pienie fizyczne wraz z cierpieniem psychicznym,
dylematami duchowymi, wylaczeniem z poprzed-
nich rdl spotecznych, utrata nadziei, niezaleznosci,
obawami o przyszlo$¢ swoja i swoich najblizszych
tworzy mieszanke bedaca podstawa koncepcji bélu
wszechogarniajacego [16]. Pacjent w takim stanie
doswiadcza cierpienia, ktérego poszczegdlne obsza-
ry wzajemnie si¢ nasilaja. Moze zatem okreélenia
,Clerpienie nie do zniesienia”, ,wycie z bélu” maja
naukowe uzasadnienie, bedac jedynie obrazowymi,
potocznymi nazwami obiektywnie wystepujacych
objawéw Kklinicznych? Chyba jednak nie mozna
sie z tym zgodzi¢. Te terminy medialne uzywane sg
w pierwszym rzedzie jako dowdéd na brak skutecz-
nego leczenia bdlu, dusznosci, innych objawéw po-
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stepujacej, nieuleczalnej choroby. A przeciez dyspo-
nujemy dzi§ mozliwo$ciami opanowania fizycznych
dolegliwosci bolowych chorego. Oczywiscie moze
to by¢ czasem okupione ograniczeniem $wiadomo-
Sci pacjenta, jak w przypadku sedacji paliatywnej.
W dobie nowoczesnej aparatury takie leczenie jest
mozliwe nawet w domu chorego, ale wiedza na ten
temat wcigz nie jest powszechna. W sytuacji nie-
skutecznego leczenia b6lu nawet niektérzy medycy
potrafig wyraza¢ obawy przed zwiekszaniem dawek
lekéw opioidowych niemajacych efektu pulapowe-
go, argumentujac to np. osiggnieciem maksymalnej
dawki. Szerokie docieranie z informacjg do pacjen-
tow i ich opiekunéw wydaje si¢ zatem istotne dla
poprawy jakosci zycia najciezej chorych. Wlasciwa
wiedza moze ulatwic¢ opieke, zmniejszac lek, a takze
wplywac na skuteczno$¢ terapii paliatywne;j.

Negatywny wptyw medycyny naturalnej
na chorych nieuleczalnie

Medycyna naturalna, zgodnie z zalozeniami, ma
stuzy¢ wzmacnianiu odpornosci organizmu, popra-
wie ogblnego samopoczucia i szeroko rozumianego
stanu zdrowia [17]. Do naturalnych metod leczni-
czych nalezag m.in.: ziololecznictwo, aromaterapia,
apiterapia, akupunktura, akupresura, bioenergo-
terapia czy elementy medycyny Wschodu [18]. Jej
rozkwit wpisuje sie w szerszy trend zmian stylu zy-
cia, wérdd ktorych coraz wieksza role przypisuje sie
przeréznym, czesto wymyslnym dietom, majgcym
za zadanie juz nie tylko wplywa¢ na sylwetke, ale
oczyszczaé z toksyn czy powodowaé wzmocnienie
organizmu. Kariere robig suplementy naturalne, eg-
zotyczne przyprawy i ziola. Przybywa sklepéw oraz
punktéw ustugowych tego typu. Pojawiajq sie oso-
by i instytucje zapewniajace, ze dzieki ich pomocy
mozliwe jest odzyskanie zdrowia. Lista schorzen,
na ktére lekarstwo znalazla medycyna naturalna,
wydaje sie szybko wydluzaé. Z punktu widzenia
medycyny paliatywnej mozna sadzi¢, ze nie ma ona
wiekszego znaczenia. Praktyka pokazuje jednak, ze
ekspansja medycyny naturalnej dotarta juz do gru-
py chorych nieuleczalnie, umierajacych [19]. W tych
grupach pacjentéw dzialania medycyny naturalnej
o charakterze niesprawdzonym, nieudowodnionym
naukowo moga nie miec¢ istotnego znaczenia dla
przebiegu choroby. Moga niestety mie¢ takze wplyw
ewidentnie negatywny. Ogrom informacji interne-
towych powoduje, ze algorytmy wyszukiwarki in-
ternetowej decyduja o tym, jakie tredci przeczyta na
ekranie swojego komputera potencjalny chory ijego
rodzina. Im wiecej czasu po$wieci na wyszukiwanie
informacji o medycynie naturalnej, tym wiecej wy-
nikéw z tej grupy wyszukiwarka zaproponuje przy
kolejnych prébach zgtebiania tematu. A czym rézni
sie opinia renomowanego osrodka medycznego na
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temat jakiego$ schorzenia przeczytana na ekranie
od opinii o$rodka medycyny naturalnej? Prawdo-
podobnie przede wszystkim tym, ze w tym drugim
przypadku opis bedzie pozbawiony negatywnych
informacji — o dzialaniach niepozadanych, przeciw-
wskazaniach, ograniczeniach terapii, ewentualnej
nieskutecznosci. Nie jest dzi§ problemem znalezie-
nie osrodkéw medycyny naturalnej proponujacych
sleczenie” nowotworéw zlodliwych. Typ nowo-
tworu, szczegbélowy wynik histopatologiczny, sta-
dium zaawansowania nowotworu nie stanowig tu
zadnego ograniczenia. W opisach przypadkéw na
stronach takich osrodkéw sugerujacych wyleczenie
z raka pojawiaja sie np. historie pacjentéw ze zmia-
nami o charakterze fagodnym.

Kolejny problem wynika z tego, ze specjalisci
medycyny naturalnej nie posiadaja narzedzi i wie-
dzy, by radzi¢ sobie z trudnym bélem, dusznoscia
i innymi powaznymi objawami wynikajgcymi z po-
stepujacej choroby, wielu z nich nie wystawi takze
recepty swojemu podopiecznemu. Zatem kolejnym
celem i zadaniem centrum i poradni tanatologicz-
nej bedzie uzyskiwanie, gromadzenie oraz przeka-
zywanie informacji o pojawiajacych sie osrodkach
medycyny naturalnej, promowanych przez nie me-
todach oraz obiektywnych badaniach pokazujacych
skutecznos¢ takiego ,leczenia”. Informacje te stang
sie dostepne dla wszystkich pragnacych zasiegna¢
opinii, skonsultowa¢ sie, podejmujacych decyzje
o leczeniu wlasnym lub bliskich. Jest to szczegélnie
istotne, poniewaz wiele artykutéw medycznych dla
profesjonalistow nie jest ogdélnodostepne. Ich zro-
zumienie wymaga wiedzy medycznej, olbrzymia
wiekszo$¢ jest napisana po angielsku. Centrum, zaj-
mujac sie naukowaq analizg zjawiska, bedzie zatem
zrédlem informacji dla wszystkich oséb pragna-
cych z nich skorzystaé, w tym przede wszystkim
pacjentdw poradni. Dla pracownikéw medycznych
zainteresowanych tematem centrum stanie sie tak-
ze zrédlem informacji, materialéw oraz broszur dla
pacjentow.

Dziatalnos¢ naukowa

Badania dotyczace S$mierci wpisuja sie jedynie
czeSciowo w obszar zainteresowania medycyny pa-
liatywnej. Jest to zadanie dla specjalistow z réznych
dziedzin zaréwno medycyny, jak i psychologii. Takze
adepci teologii sa zainteresowani ta tematyka. Defi-
nicja opieki paliatywnej wskazuje, ze u czlowieka
polaczone sa nierozdzielnie rézne sfery, bedace do-
meng odmiennych dziedzin nauki [20]. Wydaje sie
zatem, ze Iaczenie dziataih badawczych z r6znych ob-
szardw w jednej instytucji moze przynies¢ wymierne
korzyéci. Najwazniejsze zalozenia lezace u podstaw
nowo tworzonego centrum tanatologicznego to sze-
rokie, wielospecjalistyczne podejicie badawcze do
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zjawiska $mierci oraz dzialanie oparte na praktyce.
Centrum tanatologiczne nie powinno by¢ w zaloze-
niu zakladem teoretycznym, ale powinno stanowié
centrum kliniczne korzystajace z doSwiadczen oséb
pracujacych z umierajgcymi i ich bliskimi. Oderwa-
nie od realiéw konkretnego pacjenta, konkretnego
srodowiska, w ktérym przebywa nieuleczalnie cho-
ry, umierajacy czlowiek stanowi najwieksze zagroze-
nie dla instytucji tego typu. Analizy teoretyczne ode-
rwane od rzeczywistosci i codziennej praktyki nie
maja niestety duzej wartosci. Ich potencjalny wplyw
na skuteczno$¢ leczenia paliatywnego i wsparcia
udzielanego kolejnym chorym bedzie ograniczony.

Wsparcie psychologiczne dla chorych
i pracownikdw zajmujgcych sie
nieuleczalnie chorymi

Smier¢, umieranie s3 ostatnimi etapami w pro-
cesie rozwoju, stanowia nierozlaczng czeé¢ zycia
czlowieka [21, 22]. Jest to proces, w trakcie ktérego
czlowiek rozstaje sie ze swoim zyciem na ziemi. Ba-
dania wskazujg, ze najwazniejsze dla czlowieka jest
doswiadczenie $mierci bliskiej osoby, dopiero na ko-
lejnych miejscach lokowana jest waznos¢ przygoto-
wania sie do wlasnej émierci i jej wyobrazenie w od-
niesieniu do wlasnej osoby. Jesli czlowiek wypiera
lek przed $miercig, to w to miejsce moze pojawic sie
lek przed zyciem. Dlatego niezwykle wazne jest za-
akceptowanie $mierci, a przez to nadanie jej sensu.
Akceptujac $mier¢, czlowiek akceptuje zycie i dzieki
temu moze sie wlasciwie realizowac [22].

W przypadku czlowieka po stracie bliskiej oso-
by istotne jest, ze po okresie choroby i opieki nad
umierajgcym moze on odczuwac ulge, ze bliski juz
nie cierpi, a on sam juz nie musi by¢ czujny i sku-
piony na nim. Ta ulga moze powodowaé wyrzuty
sumienia, bo przeciez $mier¢ to bdl, czyli cierpienie,
a nie ulga. Te dwa sprzeczne uczucia moga powo-
dowa¢ nostalgie, ale moga takze by¢ przyczyna
uczucia zagubienia, niezrozumienia samego siebie.
W jednym z badan wsréd matek opiekujacych sie
swoimi umierajacymi dzieémi 67% Zzalowalo, Ze nie
odmowilo leczenia we wczesniejszej fazie choroby,
by uchroni¢ dziecko przed fizycznym i psychicz-
nym cierpieniem [23]. Badania psychologiczne oraz
praktyka pokazujg zatem, jak trudnym doswiadcze-
niem jest umieranie naszych bliskich, ile budzi ono
skomplikowanych emocji. Fakt umierania urucha-
mia zaréwno w chorym, jak i towarzyszacych mu
osobach szereg pytan, refleksji, dylematéw, lekow.
Odpowiedzia na taka sytuacje moze by¢ zaréwno
bliskie trwanie przy chorym, jak i wycofanie mylone
z egoizmem i lekcewazeniem. Zrozumienie mecha-
nizméw kierujacych osobami, ktoére staja w obliczu
nieuleczalnej choroby wydaje sie niezbedne do
tego, aby chory i jego najblizsi potrafili dawac so-
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Nowa forma wsparcia dla pacjentdw nieuleczalnie chorych, ich opiekundw oraz personelu medycznego —

bie konieczne wsparcie. Stworzenie osrodka, gdzie
mozliwe bedzie zasiegniecie porady u psychologa
specjalizujacego sie w pomocy osobom dotknietym
takim do$wiadczeniem, szczegdlnie majacego zaple-
cze lekarskie, wydaje sie znacznie wzbogaca¢ oferte
poradni tanatologicznej. Podstawowe cele dzialu
psychologicznego beda obejmowac prace z lekiem
przed samotnoscia i przemijaniem, tesknotg, gnie-
wem, rozpaczg, depresjg, do$wiadczeniem zaloby,
a niekiedy takze z poczuciem winy, poczuciem, ze
sie zawiodlo. Odczucia te beda dotyka¢ zaréwno
0sOb umierajacych, jakiich opiekunéw oraz bliskich,
a nawet personelu medycznego. Dzieki wspolpracy
tworzonej poradni z psychologiem i lekarzem psy-
chiatra mozliwe bedzie zapewnienie osobom po-
trzebujacym uzyskania skutecznego wsparcia nawet
w najtrudniejszych przypadkach. Pomoc psycholo-
giczna poradni bedzie takze dostepna dla personelu
medycznego, ktéry na co dzien styka sie ze $miercia.
Jest to szczegdlnie istotne, poniewaz w czasie edu-
kacji medycznej taka tematyka nie jest zbyt szcze-
golowo omawiana, a jedynie bardzo nikla czes¢
personelu medycznego korzysta z profesjonalnych
superwizji.

ROZNICE POMIEDZY PORADNIA | CENTRUM
TANATOLOGICZNYM A PORADNIA
MEDYCYNY PALIATYWNEJ

Do podstawowych réznic pomiedzy poradnia
tanatologiczng a poradniag medycyny paliatywnej
nalezy zaliczy¢ fakt, ze nowo tworzona jednostka
zajmuje si¢ inng grupg pacjentdow w stanie zagro-
zenia zycia. Wynika to z tego, ze rozporzadzenia
Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia zawezaja
dzialania poradni medycyny paliatywnej jedynie do
krotkiej listy rozpoznan, przede wszystkim choréb
nowotworowych. Z kolei podopiecznymi poradni
tanatologicznej beda gltéwnie ciezko i nieuleczalnie
chorzy z innymi grupami schorzen. Kolejna réznica
wynika z faktu, ze podstawowym celem Swiadczen
realizowanych w poradni medycyny paliatywnej
jest leczenie pacjenta, na ktére sklada sie porada
lekarska, $wiadczenia pielegniarskie, ewentualnie
pomoc psychologa [24]. Tymczasem zadaniem po-
radni tanatologicznej nie byloby leczenie objawowe,
ale szczegélowe skonsultowanie wszystkich pro-
bleméw, dylematéw, watpliwosci towarzyszacych
umieraniu, ktére sg udzialem pacjenta, jego rodziny
lub opiekundéw oraz, co istotne, takze pracownikéw
zawodowo zajmujacych sie ta grupa pacjentow.
Grupa potencjalnych o0séb mogacych korzystac
z pomocy poradni i centrum tanatologicznego jest
zatem zupelnie inna. Porady w poradni tanatolo-
gicznej maja zawieraé szczegdtowa medyczno-psy-
chologiczno-etyczng analize przypadku, co bedzie
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pilotazowy program dziatania poradni oraz cenfrum fanatologicznego

wymagac spotkania trwajgcego minimum 1-2 go-
dziny. Optymalnie byloby, aby ze strony poradni
uczestniczyly w nim przynajmniej 2 osoby (lekarz
i psycholog), co takze wyrdznia te forme pomocy.

Poradnia medycyny paliatywnej nie jest w zato-
zeniach osrodkiem badan naukowych, lecz zgodnie
z obowigzujacymi rozporzadzeniami — miejscem
prowadzenia ambulatoryjnej opieki specjalistycz-
nej. Nie prowadzi ona portalu czy strony interneto-
wej dotyczacej poradnictwa dla pacjentéw. Poradnie
medycyny paliatywnej nie sa rowniez powotane do
monitorowania szeroko pojetego zjawiska medy-
cyny naturalnej i jej wplywu na chorych. Beda to
natomiast obszary dzialalnoSci nowego centrum
tanatologicznego, co wzbogaca dostepna oferte. Po-
radnia i centrum tanatologiczne maja w zatozeniach
stanowi¢ wsparcie takze dla personelu medycznego
poprzez konsultacje, zapewnianie materialéw dla
chorych, co réwniez wyréznia nowo tworzong jed-
nostke.

PERSONEL PORADNI | CENTRUM
TANATOLOGICINEGO

W skiad personelu tworzacego centrum powinien
wejs¢ lekarz z wieloletnim doswiadczeniem, co naj-
mniej 5-10-letnim w opiece paliatywnej, psycholog,
osoba prowadzgca analizy internetowe i opiekujaca
sie strong internetowa czy portalem internetowym.
Niezbedna jest takze wspélpraca z doswiadczonym
psychiatra. Pacjent i jego opiekunowie musza miec¢
mozliwo$¢ bezposredniego spotkania z personelem
medycznym. Powinna istnie¢ réwniez mozliwosc¢
kontaktu przez $rodki komunikacji elektronicznej.
Ze wzgledu na tematyke prowadzonych badan,
rodzaj konsultacji udzielanych w opisywanej po-
radni i zwigzany z tym ciezar gatunkowy spotkan
personel pracujacy w poradni i centrum musi miec¢
dostep do profesjonalnej superwizji. Zewnetrzny
wglad w prace 0séb zaangazowanych bezposrednio
w projekt jest konieczny przy takiej tematyce i pilo-
tazowym charakterze osrodka.

PODSUMOWANIE

Absolutnym priorytetem dziatahh poradni oraz
centrum tanatologicznego musi by¢ profesjonalna
pomoc pacjentom oparta na faktach. Grupe doce-
lowa stanowi¢ beda chorzy na nieuleczalne, poste-
pujace schorzenia na etapie pojawiania si¢ powaz-
nych powiklaii choroby, ich opiekunowie i osoby
bliskie oraz personel medyczny opiekujacy sie taki-
mi pacjentami. Poradnia i centrum tanatologiczne
beda stanowi¢ w zalozeniu projekt pilotazowy. Po
zebraniu pierwszych doswiadczenn wyniki pracy
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osrodka zostang przedstawione na konferencjach
naukowych i w publikacjach. Podstawowe zadania
i cele dzialania w poradni tanatologicznej beda obej-
mowacé doglebng analize danej sytuacji klinicznej
chorego z punktu widzenia medycyny paliatywnej,
dostepnych sposobéw leczenia oraz pojawiajacych
sie u chorego niepozadanych objawéw. Rozwazone
zostang etyczne aspekty zagadnienia, argumenty
przemawiajace za ewentualnymi dalszymi etapami
leczenia przyczynowego i argumenty przeciw nim
lub dotyczace odstapienia od leczenia. W sytuacjach
tego wymagajacych oméwione beda praktyczne
i etyczne aspekty sedacji. Rozwazane lub juz stoso-
wane przez chorego lub jego opiekunéw sposoby
leczenia z zastosowaniem metod medycyny natu-
ralnej zostang przeanalizowane pod wzgledem ich
skutecznosci i dzialafi niepozadanych, zgodnie ze
wspolczesng wiedza medyczng. Wszystkie udzie-
lane porady wsparte beda dostepna literaturg te-
matu. Poradnia bedzie zapewnia¢ takze dostep do
wykwalifikowanego psychologa, ewentualnie leka-
rza psychiatry. Centrum natomiast bedzie stanowic¢
zaplecze naukowe dla dzialah poradni, zapewnia-
jac konieczng literature i materialy edukacyjne dla
chorych.

Poza tym zadaniem centrum bedzie prowadze-
nie strony internetowej oraz zapewnienie komuni-
kacji z wykorzystaniem mediéw elektronicznych.
Centrum bedzie takze prowadzilo badania nauko-
we. W przypadku skutecznoéci dziatan stworzo-
nej jednostki bedzie mozna rozwazy¢ dolfaczenie
dzialan tego typu poradni do oferty wielospecjali-
stycznych szpitali, w ktérych codziennie umieraja
chorzy, a problemy komunikacyjne lekarz—pacjent,
pacjent-rodzina-lekarz sa stalym do§wiadczeniem.
Poradnia tanatologiczna moze sta¢ si¢ miejscem,
gdzie wszelkie trudnosci wynikajace z bliskosci
$mierci znajdg bezpieczne, pelne zaufania przyje-
cie. Kompleksowos¢ $wiadczonych ustug w cen-
trum tanatologicznym moze mie¢ kluczowe znacze-
nie nie tylko dla ogélnego przebiegu nieuleczalnej
choroby, lecz takze komunikacji z pacjentem i jego
rodzing.

Otwarto$¢ na drugiego czlowieka w tak szczegdl-
nym momencie jego zycia moze si¢ okaza¢ pomocna
wielu chorym, ich rodzinom, lekarzom i pielegniar-
kom.

Okreslenie ,tanatologia” aktualnie odnosi sie
przede wszystkim do sztuki przygotowania zwlok
do pochéwku [25]. Warto to zmieni¢, aby w kulturze
i spoleczenstwie nie pozostalo jedynie w tym zna-
czeniu.

Autorzy deklarujg brak konfliktu interesow.
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