Halina BORTNOWSKA

ETHOS SKUTECZNEGO WSPOLCZUCIA

Wiernosé¢ ethosowi opieki prowadzi do Zycia w nieprzerwanej
konfrontacji z cierpieniem, nieszczesciem, rozstaniem. [...]
Przezycie niesprawiedliwosct i bezsensu narzuca si¢ z ogromng
sitg. Ten, kto chce wyjsé ponad czy poza to przeZycie, nie tylko
je zniesé z odwaggq i pokorg, lecz takze jakby pokonaé, musi sie-
gng¢ po dane filozofii i — wobec ich niewystarczalnos$ci — takze
| religii.

Rozwazanie ethosu skutecznego wspodiczucia wykracza poza studium
deontologii zawoddéw opiekuniczych, np. etyki lekarskie; czy pielegniar-
skiej. Skuteczne wspolczucie ma przeciez swoje miejsce w zyciu kazdego
cztowieka; kazdy go w tym czy innym momencie potrzebuje 1 kazdy winien
je okazywaé w wielu réznych sytuacjach. Niektorzy sa pod tym wzgledem
szczegOlnie uprzywilejowani lub obciazeni — z racji zawodu, powotania lub
sytuacji zyciowej, w ktorej miesci sie czesty lub nieustanny kontakt z kims,
kto cierpi. Wsréd potrzebujacych skutecznego wspoélczucia szczegdlng kate-
gori¢ stanowia umierajacy, a obok nich chronicznie chorzy i cigzko uposle-
dzeni fizycznie lub psychicznie, ktérych stan zasadniczo nie rokuje popra-
wy. Na nich zamierzamy tu skupié uwage'. Szczeg6lnos$é ich losu wyraza
sie¢ tym, ze ludzie zafascynowani idea zwyci¢skiej walki nauki z choroba
1 Smiercia — w kazdym niepowodzeniu w tej walce dopatruja si¢ kle¢ski, a
wspoélczucie dla ,nieuleczalnych” uwazaja za skazane na nieskutecznosé.

W tym przekonaniu wyraza si¢ szeroko dzi§ rozpowszechnione niedoce-
nianie opieki jako dzialania bgdacego skutecznym, pomocnym wyrazem
wspoltczucia.

Dr Cicely Saunders, ktéra zalozyta w Anglii pierwsze nowoczesne hos-
picjum dla chorych terminalnie, rozr6znia dwa wspdtpracujace ze sobga sy-
stemy dzialan skierowanych ku dobru pacjenta: system leczenia (cure) i sy-
stem opieki (care).

Okreslenie angielskie ,,care” zawiera konotacje, ktérych brak naszemu
stowu ,,opieka”, wyraznie) wiazace to dzialanie wtasnie ze wspolczuciem.
Nie ma rywalizac)i miedzy leczeniem a opieka. Najlepsze osiagni¢cCia s3

'Rozwazanie to wyrasta z do§wiadczefi osobistych — uczestniczenia w opiece hospicyjnej
jako wolontariusz, na oddziale szpitalnym i w warunkach domowych, a takze przyjazni i
wspoipracy z osobami dotknietymi choroba chroniczna i ci¢zkim kalectwem.



Ethos skutecznego wspoliczucia 137

wynikiem wzajemnego wspierania si¢ obu systeméw. Leczenie, rzecz oczy-
wista, nie przynosi wynikéw, jesli brak niezb¢dne) opieki, jaka powinna
mu towarzyszyC. Wiasciwe postgpowanie lecznicze nie tylko redukuje ko-
nieczno$¢ opieki, ale réwniez steruje opieka 1 czgsto umozliwia wieksza je)
skuteczno$é. Im blizej narodzin i im blizej $mierci, tym wi¢ksze znaczenie
opieki.

Nie nalezy méwié, ze pacjent wymaga ,,tylko” opieki, bo jest to najczg-
§cie) nieprawda, a ponadto wlasnie opieka jest tym, co najwazniejsze, po-
niewaz to opieka rozstrzyga o jakosci zycia tu 1 teraz. Leczenie moze stwa-
rza¢ perspektywy na przyszios¢, na dzi§ bywa racze) obcigzeniem - opieka
koncentruje si¢ na stanie obecnym, niesie ulg¢ prawie natychmiast, a takze
zapobiega urazom, ktére powodowalyby dalsze cierpienia.

Leczenie 1 opieka de facto stanowig calos¢, w ktore) trudno przeprowa-
dzi€ rozgraniczenia, a jednak s3 to rézne funkcje o odrebnym ethosie.
Oczywiscie, lekarz takze jest opickunem, a wiele czynnosci pielggniarki to
zabiegi lecznicze. Réznica jest nie w osobach, czy zawodach, lecz w posta-
wach 1 priorytetach dzialania, w ethosie.

ETHOS LECZENIA ODMIENNY OD ETHOSU OPIEKI

Ethos leczenia to konstelacja wartosci, wsréd ktérych dominuje naj-
pierw zachowanie zycia, a potem sprawnos$¢, powrot do pelm1 mozliwosci
dzialania, a przynajmniej ich wysokiego poziomu. W obrgbie tego ethosu
szczyt powodzenia to uratowanie zycia pacjenta, ktory dzigki dalszym za-
biegom wraca do rodziny i do pracy ,,Jak nowy”. Kazda inna sytuacja ma
w sobie co$ z porazki, a kazda Smierc jest klgska. Leczenie jest czynnoscia
ostra, jest interwencja, rodzajem walki, w ktorej leczacy dysponuje Srodka-
mi ,,wspolczesnej terapii” oraz tym, do czego organizm pacjenta jeszcze jest
zdolny. Bywaja 1 w armiach giéwnodowodzacy, posiadajacy poczucie ogra-
niczonos$ci swoich szans, zdolni nie tylko do prowadzenia zwycieskich kam-
panii, lecz i do subtelnych posuni¢é zachowawczych, pozwalajacych przynaj-
mniej redukowaé rozmiary i dolegliwosci klgski lub odsuna€ ja w czasie. Ale
bojowy ethos leczenia stwarza ciagla pokus¢, narzuca wizj)¢ panowania nad
Zyciem 1 Smiercig, a przy tym i nad ludZmi szukajacymi ratunku.

Trudno si¢ oprze€ przekonaniu, Ze takze znaczna kastowos¢ stosunkow
wzajemnych w instytucjach leczenia pozostaje w zwiazku z tym bojowym
ethosem. Brak w nim bowiem czynnikéw antyautorytarnych. Wtadza nad
srodkami dzialania wyradza si¢ we wladze¢ nad ludzmi; postugiwanie si¢ lu-
dZzmi zastgpuje wspolprace. Wskazawszy na pewne negatywy ethosu lecze-
nia, trzeba podnies¢ takze jego walory. Jest to ethos dobrze kojarzacy sig

z wartoSciami cechujacym postawe rycerska — jak oddanie sprawie, samo-
zaparcie, m¢stwo, wytrwalosé.
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ETHOS OPIEKI

Ethosem opieki zajmiemy si¢ obszerniej, jest to bowiem zasadniczy te-
mat tego rozwazania. Zakres czynnosci opiekunczych pojmujemy tutaj sze-
roko. Czlowiek potrzebuje opieki w tych domenach Zzycia 1 w tych funk-
cjach, w ktérych jeszcze nie uzyskal samodzielnosci lub ja czasowo albo
na zawsze utracil. Opickowanie si¢ moze polega¢ na pomocy w wykony-
waniu czynno$ci normalnie samodzielnych lub na wyrgczaniu — np. pisanie
za tego, kto pisaé nie potrafi, mycie osoby, ktora sama umy¢ si¢ nie moze.
Niemowlg jest istota calkowicie zdang na opieke. W normalnych warun-
kach rzadko sie zdarza, by dazenie do usamodzielnienia si¢ rozwijajacego
si¢ dziecka bylo tlumione przez opickunéw. Zdarza sie jednak 1 tu nad-
opiekunczo$¢ zagrazajaca rozwojowi. Gdy to starsze dzieci lub dorosh po-
trzebuja opieki w zwigzku z ograniczona sprawnoscia lub chorobg, sprawa
staje si¢ trudniejsza. Ograniczenie samodzielnosci w wykonywaniu czynno-
sci moze byé posunigte bardzo daleko, czasami az do zaniku. Ograniczenie
zdolnosci podeyjmowania rozsadnych decyzji bynajmnie) nie zawsze towa-
rzyszy uzaleznieniu od innych w kwestilt wykonania tego, co chciatoby sig
zrobi¢. W takiej sytuacji opieckowanie si¢ powinno by¢ przede wszystkim
wspoOlpraca, jak najmniej wkraczajaca w sfer¢ decyzji. Jest to dosé okrgzny
1 delikatny sposob stwierdzenia, 1z opiekowanie si¢ to po prostu ustugi-
wanie. Pacjent jest tu osobg suwerenng (inaczej niz w kwestii leczenia),
to on jest tym, kto wie, czego chce. Opieka jest czynnoscia miekka, ela-
styczng. Aktywnos¢ ma przylegaé do konturédw sytuacji. Analogia walki nie
ma tu zastosowania. Trzeba j3 zastapi¢ inna — moze analogia macierzyn-
stwa, ale lepiej) wprowadzi¢ usankcjonowane tradycja poréwnanie do soli-
darnej mitosc laczacej rodzernstwo. Przeciez to nie przypadkiem pielgg-
niarka-opickunka byla 1 dzi§ bywa nazywana siostr3.

Ethos opieki jest ze swej istoty przede wszystkim ethosem poszanowania
drugiego cztowieka, wartosci, ktorymi on zyje — dlatego, ze s3a to jego war-
tosci. Gi¢bokie korzenie ethosu opieki zwiazane s3 z imperatywem soli-
darnos$ci wobec drugiego czlowieka. Przypowies¢ o Samarytaninie uka-
zuje, jak szeroki ma byé krag tej solidarnosci. Najszersza solidarnos¢ wy-
rasta z wezsze] — rodzinnej, narodowej, skierowanej ku ,.swoim”. Nie ma
prawdziwego ethosu opieki, poki cierpienie nie czyni kazdego ,.swoim”, Ta
wlasciwos$¢ cierpienia jest ukazana w przypowie$ci: Samarytanin jest czio-
wiekiem najszerszej solidarnosci.

W innej perspektywie mozna ujaé ethos opieki jako pole promieniowa-
nia wartosci, ktora jest godnos§é cztowieka. Harmonizuje to z zary-
sowang juz rolg solidarnosci. Ludzie s3 solidarni we wzajemnym poszano-
waniu swoje] godnosci. Trzeba opieckowac si¢ tak, by nie upokarza¢ i nie
by¢ upokarzanym. To zaklada jaka$§ podstawowa prawdziwos¢ wtasna w
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stosunku do drugiego, pewna surowo$¢ wobec siebie, maksymalna delikat-
nos¢ wobec drugiego.

Sprobujmy teraz dokladniej zarysowaé cechy pracy opiekuriczej wyni-
kajace z je) ethosu, czy tez racze] wyrazajace go i wskazujace na jego ist-
nienie. Chcac wreszcie odejs¢ od twierdzen meczacych swa ogdlnoscia i za-
grozonych werbalizmem, skoncentruj¢ si¢ teraz juz wyraZnie na jednej wy-
branej dziedzinie opieki, a mianowicie na towarzyszeniu umierajacym. To,
co powiemy dalej, bedzie wymagato adaptacji, gdy bedziemy mieli do czy-
nienia z inng sytuacja opiekunczya. Ta, o ktore) mowimy, jest poniekad kla-
syczna 1 pozwala uchwyci¢ zasadnicze elementy w postaci czystej, ostrze)
niz w innych przypadkach.

Wszystkie cechy dobrej opieki sa w gruncie rzeczy elementami catosci:
wyodr¢bnianie ich jest przedsigwzigciem celowym, lecz niestety mozliwym
jedynie za ceng¢ abstrakcji. W wigkszosci przypadkOw nie mozna np. za-
pewni¢ opieki ciaglej 1 trwalej (bycia czujnym dzien 1 noc) inaczej, jak
przez zespolowy jej charakter, zespolowos¢ natomiast wymaga ciaglosci —
nie da si¢ je) zbudowaé bez stabilnej grupy zaangazowanych osaéb.

Porzadek, w ktorym przedstawimy cechy dobre) opieki, jest wigc dosé
przypadkowy. Kazda z cech pracy, w ktorych wyraza si¢ ethos skutecznego
wspoOlczucia, mozna uwazaé za centralna 1 warunkuj)aca pozostate.

DOJRZALOSC

Moze warto rozpoczgé od cechy, ktora najblizej okresla samo wspol-
czucie, 6w zywiol, na ktorym ethos si¢ zaszczepia 1 ktory ma modelowac.
Wspolczucie oznacza wspotodczuwanie: przenoszenie si¢ doznan jednej
osoby do wngtrza drugie). Jest to konsekwencja 1 sygnal istnienia wigzi
uczuciowe). Nie mozna nie wspolczué, chocby przelotnie, jesli kto§ nas w
oglle obchodzi. Niewatpliwie w tym sensie wspolczujemy takze w radosci
1 szcz¢Sciu. Praktyka j¢zykowa zawegza jednak sens tego stowa do sfery
cierpienia. BOl kogos$ bliskiego odbija si¢ w nas bdlem jako§ podobnym;
cudzy bél fizyczny przynosi intensywnie wspolczujacemu takze doznania fi-
zyczne bedace jego echem. Im silniejsza wigz, -tym bolesniejsze wspoétczu-
cie. Mozna chcie¢ wspdlczué, ale w swej istocie przezycie wspdlczucia jest
spontaniczne, samo si€¢ narzuca. Jego brak oznacza silny dystans albo za-
blokowanie zycia uczuciowego. Pelnienie opieki wyklucza taki dystans — a
ponadto wspolczucie jest potrzebne opickunowi osoby cierpiace). Wspol-
czucie jest Swiadectwem bliskosci, ktore) cierpiacy zwykle szuka, chocby
nieSmiato. Dojrzale wspolczucie daje silg, energie, a takze intuicj¢ potrzeb-
ng, by dobrze ustuzyé. Dzigki takiemu wspOlczuciu opiekun latwiej do-
strzega potrzeby cierpigcego; wspolczucie wspiera inicjatywg w okazywaniu
pomocy.
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Z drugiej strony, samo przezywanie wspoélczucia jest problemem, po-
niewaz — jak juz powiedzieliSmy — wspotczucie z bdélem jest bolesne. Jesli
wspolczujacy podda si¢ temu bolowi, utraci mozliwos¢ okazywania skutecz-
nej pomocy, moze by¢ obezwladniony przez swe doznania. Bol wspot-
czucia w skrajnych przypadkach moze by¢ tak dojmujacy, ze wywola re-
akcj¢ ucieczki. Tak wspoélczujagcy Samarytanin, zamiast poméc rannemu,
sam zaleje si¢ tzami 1 bedzie szukal pociechy dla siebie. Czesto styszy sig
usprawiedliwienie: ,Praca przy chorych to nie dla mnie, bo jestem zbyt
wrazliwa”. Wspoélczucie, ktére przeszkadza w udzielaniu pomocy, ma za-
sadnicza ceche niedojrzalosci: jest obarczone egocentryzmem. Egocen-
tryzm przeszkadza stuzy¢ — to oczywiste.

Wspolczucie opiekunicze, czyh skuteczne, otwiera si¢ ku drugiemu - i po-
zwala skupi€ si¢ na udzielaniu pomocy, a nie na wlasnych reakcjach, ktére
schodza na dalszy plan. Im silniejsza wi¢Z uczuciowa z cierpiagcym, tym
ci¢zsza proba dojrzalosci. Cztowiek, ktérego mitosé juz wczesniej byta mi-
toscia dawania, potrafi byé opiekunem; dojrzato$é mitos$ci owocuje dojrza-
tym wspétczuciem, odwaznym 1 wiernym. Egocentryzm popycha do kon-
centracji na wlasnym bélu wspdlczucia i antycypowanej zatoby 1 przez to
nieraz do opuszczenia ukochanej osoby. Trzeba tez pamigtaé, ze czasami
osoba cierpigca nie chce zadawaé blOlu wspoélczucia swoim najblizszym.
Przyyjmowanie opieki jest latwiejsze, gdy wspoOlczucie jest dojrzale, nace-
chowane spokojem 1 czujng gotowoscia pomocy. Takie wspolczucie tworzy
przestrzen wolnosci 1 bezpieczenistwa. Wspoétczucie egocentryczne obciaza,
megczy, potgguje gorycz i zmeczenie.

Nieraz przyjaznie nastawione osoby spoza grona najblizszych sg bar-
dziej zdolne do dojrzatego wspoélczucia niz rodzina. Sprzyja temu pewien
profesjonalizm, ktérego oczekuje si¢ od lekarza, pielegmiarki czy doswiad-
czonego wolontariusza hospicyjnego. Wigz uczuciowa mig¢dzy cierpiacym a
tego rodzaju opieckunem moze szybko osiaggnaé¢ wielka intensywnos$¢, ale
nie dzieje si¢ to kosztem sprawnosci opieki. Tacy ludzie moga bardzo po-
moc rodzinie w osiggni¢ciu dojrzalej postawy wspoélczucia wobec potrzebu-
jacego opieki (z drugiej strony doswiadczenie, jakiego nabywa wolonta-
riusz hospicyjny, pomaga potem stuzy¢ najblizszym w ich najci¢zszych go-
dzinach).

Dojrzatle wspolczucie 1 wspolczucie egocentryczne to postawy skrajne:
realny §wiat postaw wobec chorych zawiera si¢ migdzy nimi. W postawach
tych, stanowiacych poniekad typy idealne, najwyrazZniej rysuje si¢ istota
ethosu opieki lub jego braku. Egocentryczne wspoélczucie poddaje si¢ ko-
rekcie; trudniej przezwyci¢zy¢ obojetnosé wynikajaca nie z egocentryzmu,
lecz z egoizmu, braku wszelkiej wig¢zi i1 poczucia obowiazku.

Przejecie si¢ wlasnym bélem wspétczucia nie jest jedynym przejawem
egocentryczne] niedojrzatosci. Bywa nim takze fascynacja innymi wiasnymi
przezyciami w kontakcie z cierpiacym 1 umierajacym. Cecha niedojrzatosci
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jest swego rodzaju ciekawos$¢ siebie, sprawdzanie siebie w kontakcie z dru-
gim, szukanie réznego rodzaju satysfakc)i, od karmienia ambicji wdzigcz-
noscig 1 podziwem innych oraz wiadza, jaka si¢ nad nimi zyskuje, po per-
wersyjne zadowolenie z samoudreczenia.

Co z tym wszystkim poczac? Jak zawsze, gdy chodzi o przezwycig¢zanie
egocentryzmu, analizowanie siebie i wiasnych motywow jest mato pozytecz-
ne. Dojrzalosé przychodzi z czasem; sprzyja )ej skupienie uwagi nie na so-
bie, lecz na partnerach, dyspozycyjnos¢ wobec nich, praca zespolowa.

Przejawami dojrzalego wspoélczucia (a wigc zwycigstwa nad egocentryz-
mem) s3 uwaga i pami¢é¢ wypelnione trescia plynaca od drugiego czliowie-
ka. Czlowiek dojrzale wspolczujacy ma skupiona uwagg — dostrzega po-
trzeby, naprawde widzi i czuje, co dzieje si¢ w drugim, 1 nie daje si¢ po-
chtong¢ jednemu wrazeniu, jest otwarty na nast¢pne sygnaly, a zarazem
pamigta to, co do niego dotarto; pamigta tez swoje obietnice, pami¢ta o
drobiazgach, dotrzymuje obietnic (rzetelnosc).

DYSPOZYCYJINOSC

Ze stowem tym w innych dziedzinach zycia wiazg si¢ zie skojarzenia.
W stosunku do cierpiacych, ograniczonych w mozliwosciach samodzielnego
dzialania, oddanie si¢ do dyspozycji jest warunkiem prawidlowego sprawo-
wania opieki. Podobnie jak wspotczucie, ktérego jest konsekwenc)a, dyspo-
zycyjnos¢ opiekuna osoby cierpigcej musi by¢ madra. Wigze si¢ z uznaniem
godnosci osoby otaczanej opieka 1 jest wyrazem dazenia do zapewnienia tej
osobie mozliwie duze) samodzielnosci. Trzeba by¢é do dyspozycji, aby
osoba korzystajaca z opieki zachowata w mozliwie duzym stopniu swobodg
decydowania o sposobie 1 czasie zaspokajania swoich potrzeb — zgodnie z
przyzwyczajeniami 1 zgodnie z tym, co powoduje sytuacja choroby. Dys-
pozycyjnos¢ wspolczujacych opiekundw jest poniekad zaprzeczeniem rezy-
mu narzucanego przez instytucj¢ taka, jak szpital czy wigzienie. Instytucja
musi ustanawia¢ rezym, moze ten rezym rozbudowywaé do granic absurdu
1 poza nie, moze go utrzymywaé w pewnych granicach albo redukowaé do
minimum przez wspolczucie dla cierpiacych, ktérych cierpienia rosng z po-
wodu upokorzen 1 niewygod zwigzanych z niedostosowanym rezymem.

Cel utrzymywania rezymu jest potrojny. Pewne wymogi narzuca samo
dobro osoby otaczanej opieka (trzeba powstrzymywac si¢ od tego, co szko-
dzi w sytuacji danej choroby, poddawac si¢ natomiast koniecznym zabie-
gom, ktére moga by¢ przykre). Inne ograniczenia, czgsto bardzo dotkliwe,
wynikaja z koniecznosci godzenia potrzeb wielu pacjentéow, przy czym obo-
wigzuja specyficzne priorytety, nieraz odbierane jako krzywdzace. Przykla-
dem takiego konfliktu moze by¢ sprawa odwiedzin: wiekszo$¢ pacjentow
chce by¢ czgsto odwiedzana w godzinach dogodnych dla siebie, dla odwie-
dzajacych, ale obecno$¢ odwiedzajacych bywa krgpujaca dla innych pacjen-
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tow. Wreszcie personel trudniagcy sie leczeniem 1 opieka rOwniez posiada
swoje interesy: kaze si¢ liczy¢ ze swymi ograniczonymi mozliwosciami, a
moze 1 z preferencjami. To takze ksztaltuje rezym narzucany pacjentom.
Wydaje si¢ czasem, ze najlepiej by bylo, gdyby pacjenci mogh rodzi¢ sie
1 umiera¢ zgodnie z rozktadem dyzuréw. Generalnie biorac, uwzgl¢dnianie
indywidualnych, nietypowych, choéby najbardziej zrozumiatych Zyczen na-
trafia na trudnosci nieraz nie do przezwyci¢zenia. W szpitalu dominuje typ
dyspozycyjnosci personclu nastawiony na to, czego wymaga leczenie. Jest
to dyspozycyjnos¢ niejako ,,twarda”, polegajaca na tym, by zrobi¢ to, co
niezb¢dne, nawet w nawale pracy 1 w okoliczno$ciach bardzo trudnych.

Dyspozycyjno$€ opiekuncza jest elastyczna. Wymaga wielkiego taktu,
inteligencji 1 ofiarnosci. Na ogél dobra, wygodna praca to taka, w ktére;
pracownik moze sam rozkltada¢ wysitek 1 decydowaé, co kiedy wykona.
Duza satysfakcje daje dziatanie dobrze skoordynowane, planowe, bez nie-
spodzianek, bez spigtrzenia zadan, bez wyczekiwania. Uslugiwanie chorym,
podobnie jak opicka nad niemowletami, jest pelne niespodzianek, sytuacji
krytycznych, nie do przewidzenia. Potrzebna jest czujnosé, by byé blisko
1 ustuzy¢ wtedy, kiedy trzeba. Dyspozycyjnos¢ opiekunow daje osobom sil-
ni¢ uzaleznionym poczucie bezpieczenstwa. Na przykiad niemozliwosé
szybkiego zaspokojenia naglych potrzeb fizjologicznych jest przyczyna upo-
korzen 1 stresu. Im wigksza bezradnos¢, tym bardziej jest uzasadniona dy-
spozycyjnos¢ 1 tym dalej musi by¢ posunieta. Pod tym wzgl¢dem sytuacja
chorych chronicznie, nawet bardzo uzaleznionych od otoczenia, rézni sig
od sytuacji pacjentéw terminalnych. Choroba chroniczna czy daleko posu-
nicte kalectwo stwarza dlugoterminowy uklad migdzy cierpiacym 1 jego
opickunami. Jest tu przestrzen na wypracowanie mozliwie dogodnego dla
obu stron systemu opieki; przystosowanie musi by¢ obustronne. Totalna
dyspozycyjnos$¢ bylaby tu zamierzeniem bez szans realizacji 1 w dodatku -
demoralizujagcym, sugerujacym pacjentowi rol¢ tyrana 1 zniechecajacym do
préb korzystania z istniejacych mozliwosci samodzielnych dziatan i takiego
przemyslenia 1 zorganizowania opieki, by zaoszczedzi€ innym cho¢ nieco
trudu. Natomiast w kontakcie z pacjentem terminalnym juz nie mozna i nie
nalezy oczekiwaé postgpu w tym Kierunku. Cierpiacemu nalezy si¢ wtedy
wdzigcznosS¢ za czynione ewentualnie wysitki ulatwienia opieki, ale trzeba
stworzy¢ atmosfer¢, w ktérej szybki wzrost uzaleznienia nie bg¢dzie prze-
zywany jako seria upokarzajacych klesk. Tu na miejscu jest dyspozycyjnosé
catkowita, czuwanie wrazliwe na kazdy odruch swiadczacy o potrzebie
ustugi czy kontaktu. Dyspozycyjnos¢ wobec cierpiacego musi rosnaé, po-
dobnie jak rosng dawki srodkéw przeciwbdlowych — zgodnie z potrzeba,
zawsze wyprzedzajac negatywne doznania. W obu przypadkach wymaga to
uwagi, czujnosci, doswiadczenia i dobrej organizacji. Oczywiscie nie mozna
zapewni¢ takiej opieki w pojedynkg. Wok6t pacjenta powinien powstaé ze-
spol opiekunow.
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PRACA ZESPOLOWA

Trudno w tym konteksScie rozwijaé cala teori¢ szczeglélnego typu orga-
nizacji pracy, jaka jest praca zespolowa. Istotng jej cecha jest wspoldzia-
lanie rozwijajace kompetencje wszystkich oséb bioracych udzial w wyko-
nywaniu przyj¢tego zadania. Osoby te s3g rozne, ale potrafia si¢ wzajemnie
wyr¢czaé 1 uzupelniac; stanowia dla siebie oparcie — kazdy pracuje nie tyl-
ko nad tym, by wykona¢ zadanie, lecz takze dba o dobro wspolpracow-
nikdw. Praca zespolowa jest spolecznie tworcza — wychowuje i formuje lu-
dzi odpowiedzialnych; nie dopuszcza do wypalenia si¢ ludzi przez pracg po-
nad sity, w osamotnieniu grozagcym nieskutecznoscia.

Praca opiekuncza szczegdlnie wymaga zespolowosci; rodzaj opieki, )a-
kiej potrzebuja cierpiacy 1 umierajacy, jeszcze t¢ konieczno$¢ wzmaga.
Pacjent terminalny musi si¢ sta¢ osrodkiem zespolowej mobilizacji i1dace;j
w kilku Kierunkach:

1. Zapewnienie opieki naprawdg ciaglej, tzn. nieprzerwanej i skoordy-
nowanej. Dzigki zespolowosci kolejne osoby przejmujace bezposrednio
czuwanie nad pacjentem nie musza od nowa zdobywaé orientacji w tym,
co si¢ dzieje, czego potrzeba itp. Wiele osob dziala ,jak jedna”.

2. Zapewnienie opieki wszechstronne). Opieka cz¢sto wymaga dodatko-
wych kwalifikacji, mozliwosci, talentow. Zespolowos¢ pozwala je wykorzy-
stywal. Kazda osoba wnosi specyficzny wklad.

3. Zapewnienie cierpiacemu mozliwosci wyboru najblizszego opiekuna,
osoby towarzyszace] w najgl¢bszym sensie. Opieka nad osoba w stanie ter-
minalnym stwarza cz¢sto okazje do zawarcia szczegéOlnej przyjazni z opie-
kunem - czy to z rodziny, czy sposréd wspomagajacych rodzine przyjaciot,
piclegniarek, lekarzy, wolontariuszy. Pacjent potrzebuje wtedy wigkszej
dyspozycyjnosci tej wtasnie osoby. Jest to wielkie osobne zadanie. Jesli zo-
stanie przyj¢te, zesp6l powinien w najwazniejszym okresie uwolnié tg wy-
brana osob¢ od innych obowiazkéw - ,,podarowaé” jej czas i energi¢ pa-
cjentowi, a takze wspiera¢ psychicznie 1 duchowo. Takze ta gigboko oso-
bista postuga przyjazni jest posrednio przynajmniej sprawa zespolu.

Trudno konkretnie okresli¢, jaki powinien by¢ sklad zespolu opiekuja-
cego si¢ chorym terminalnie. W pewnym sensie taki zespOl zawsze buduje
sic ad hoc: dla konkretnej osoby, z 0osGb, jakie wokol niej zgromadzito zy-
cie. Bedzie to rodzina i przyjaciele, a ponadto osoby zdolne i gotowe do
pomocy fachowej. Bardzo cenna jest obecno$¢ w zespole lekarza umieja-
cego byC takze opiekunem, obecnos¢ istotniejsza i gigbsza niz niezbedne
konsultacje, przepisywanie lekéw czy wykonanie zabiegéw. Podobnie z
obecnos$cia pielggniarek. Rozstrzygajaca jest obecnos$¢ osoby, lub lepie;
os6b, ktore calej sprawie moglyby nadaé charakter pracy zespolowej, po-
taczy€ ludzi wigzia glebszej solidarnosci. Wydaje sig¢, ze osoby zwigzane z
ruchem hospicyjnym szczegdélnie sa do tej roli powolane. Szczesliwy pa-
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cjent, ktory sam swoja osobowoscig potrafi zintegrowaé ludzi wokét siebie.
Nie przestaje si¢ wspominaé¢ z wielka czuloscia odchodzgcych, ktorzy po-
zostawiaja po sobie krag bezinteresowne) 1 wzajemnej zyczliwosci.

'PRAWDA I RZETELNOSC

W ethosie opieki rozwijaé nalezy szczegdlny stosunek do wartosci, jaka
jest prawda w kontaktach migdzyludzkich. Panowanie prawdy w sferze zy-
czliwosci mozna nazwal szczeroscia. Jest to co$§ wiecej niz unikanie klam-
stwa: szczero$¢ to prawdomownos¢ skojarzona z przekonaniem, ze dziele-
nie si¢ informacjg — ,,wiesz, co ja wiem” — to wyraz zaufania, dopuszczenia
do wng¢trza, decyzj o trwalej wspolnocie. Szczeros¢ to kontakt bez maski,
dar z rzeczywistego ja. Jest pewien paradoks w fakcie, Zze relacja opieki
wymaga szczerosci, jest przeciez par excellence relacja zaufania (szczero$é
za$ nie moze by¢ jednostronna, nie mozna by¢ szczerym wobec osoby, Kto-
ra szczerosci odmawia). A jednocze$nie wiasnie opickowanie si¢, ktore jest
chronieniem slabego, stwarza wiele pokus przeciw szczeroscl: cierpigcemu
chcemy ,,0szcz¢edzic™ prawdy. W przeSwiadczeniu, Ze oszczedzac trzeba,
kryje si¢ stuszna intuicja, ze prawda jest twarda, zadaje bol, przygniata.
Taka bywa oczywiscie prawda o diagnozie, o przewidywanym dalszym losie
pacjenta. Twierdzenie o koniecznoscl ,,0szcz¢dzania prawdy” powraca w
kazde) dyskusji o opiece hospicyjne;.

Powszechny jest sprzeciw wobec idei, by lekarz (czy ktokolwiek inny)
mial wprost komunikowac pacjentowi jego ,,wyrok”. O wiele rzadziej zda-
rzaja si¢ wystgpienia w obronie prawa do prawdy, prawa, ktore przeciez
posiada pacjent, a takze jego opickunowie. Prawo do prawdy 1 prawo do
ochrony przed cigzarem trudnej prawdy - jak je pogodzi¢? Przede wszy-
stkim trzeba sobie uswiadomic, ze prawda o przewidywanym dalszym prze-
biegu choroby nie jest ,,zero-jedynkowa”: perspektywa niedalekiej Smierci
bardzo rzadko bywa odkrywana nagle, z miejsca 1 z wszelka pewnoscia.
Najpierw ukazuje si¢ powaga sytuacji. Z te] pacjent zwykle zdaje sobie
sprawg; przekonuje go o niej podj¢te leczenie. Ile z tej powagi do pacjenta
dotrze, to zalezy juz od jego postawy. Wszyscy uciekamy od przykre) swia-
domosci 1 wolno nam to robi¢ — poki taka ucieczka nie prowadzi do na-
ruszenia roztropnosci postgepowania. Klasyczny przyklad to zaniedbanie lub
odrzucenie mozliwosci skutecznego leczenia: cztowiek zagrozony rozwojem
nowotworu nie leczy si¢, poniewaz boi si¢ prawdy o diagnozie 1 ucieka
przed niag w zaprzeczenie faktowi, iz leczenia potrzebuje...

Z drugiej strony, otoczenie 1 bliscy powodowani wspéolczuciem, a takze
strachem przed reakcjga pacjenta rozpoczynaja wspolng prac¢ nad podtrzy-
maniem fikcji, ze choroba nie jest powazna i wkriotce minie. Niekiedy pa-
cjent zaczyna bardzo si¢ niepokoié, podejrzewaé, ze jest Zle leczony, ponie-
waz czuje si¢ coraz gorzej, a wszyscy twierdzg, ze jego stan nie budzi nie-
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pokoju. Bywa tez, ze otoczenie, oszczgdzajac pacjentowi (i sobie) mowie-
nia 0 powadze choroby, bardzo cz¢sto przekazuje najbardziej bolesna in-
formacje w spos6b nmiewerbalny - przez traktowanie pacjenta, wilasnie
przez zmian¢ stylu opieki. Cale podejscie do pacjenta zaczyna by¢ mnie;]
lub bardziej subtelnie nacechowane przezywanym przez opieckunéw poczu-
ciem, ze ,juz nie warto”. Bardzo megczace staje si¢ takze zachowywanie
pozoréw optymizmu, czy wrg¢cz beztroski, w obliczu wyraZnie coraz cigz-
sZego stanu pacjenta.

Gra, ktérg kto§ zrazu uznal za konieczng w imi¢ oszczg¢dzania cierpig-
cemu prawdy, moze wregcz budzié¢ jego gniew albo umacniaé w poczuciu
osamotnienia (bo odmawia mu si¢ gigbokiego kontaktu psychicznego, ktore-
go pragnie, unika si¢ rozméw, ,,zabawia” gadaning, zamiast wystuchaé i1 na-
prawde wspomoc).

Zgodne z zasada szczerosci jest przyznanie, ze choroba jest powazna -
1 w Slad za tym okazywanie uwaznej troski o stan pacjenta, nacechowane
przekonaniem, ze warto robi¢ wszystko, co ogranicza przykre objawy cho-
roby, w miar¢ moznosct eliminujac to, co przysparza bélu, niewygody czy
niepokoju. Wazne jest nie tylko leczenie przyczynowe, ktérego mozliwosci
moga si¢ kurczy¢ z chwila niekorzystnego zwrotu w przebiegu choroby, np.
stwierdzenia ogdélnego rozsiewu nowotworu. Z punktu widzenia opieki, to
znaczy skutecznego wspélczucia, tak samo warto i trzeba prowadzi¢ pa-
cjenta w jego chorobie, niezaleznie od okolicznosci, jakie choroba stwarza
-~ ¢czy jest szansa, ze bedzie on wyleczony, czy nie. W rzeczywistosci nie
stabnace zainteresowanie i troska przeciwdzialaja lgkowi pacjenta skutecz-
niej niz nieszczere komedie optymizmu. Narzucana - najcz¢Sciej przez ro-
dzine - konieczno$¢ ich odgrywania odsuwa od pacjenta ludzi, ktérzy nie
potrafia udawaé: moze si¢ to dzia¢ z wielka jego szkodg. Postawa optymi-
styczna jest potrzebna, powinna jednak opieraé si¢ na prawdzie, to jest na
zauwazaniu kazdego rzeczywistego, choéby drobnego przejawu poprawy w
stanie pacjenta. Nawet wtedy, gdy jego choroba jest juz choroba na
Smieré, mozliwe jest osigganie subicktywne) poprawy, wigkszego komfortu,
lepszego opanowania boélu itp. Wiaze si¢ to z wielka rzetelnoscia opieki.
Nie moze tu by¢ zadnego ,,aby zby¢” ani ,na niby” - wszystko musi by¢
wykonane naprawdg. Energia wspélczucia musi znajdowaé ujscie nie w
chaosie rozpoczynanych i1 potem porzucanych przedsiewzigé, lecz w doktad-
nosci, chcialoby sie powiedzie¢ - pietyzmie, z jakim wykonuje si¢ czynnosci
potrzebne pacjentowi. Kazda z tych czynnos$ci, nawet najprostszych, staje
si¢ gestem szacunku 1 przyjaZni poprzez skupienie na niej uwagi, poprzez
delikatno$€ i precyzjg, unikanie pospiechu (o takim stylu pracy pielggniar-
skie) wspaniale pisala Hanna Chrzanowska, sama begdac jego niedoscignio-
nym przykiadem).

W ten spos6b prawda o nienaruszalnej wartosci czlowieka, ktéry
odchodzi, znajduje ucielesnienie w postawie ludzi, ktérzy go otaczaja. To
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pozwala daé pacjentowi wolnos§¢ zdawania sobie sprawy ze swego stanu lub
niedopuszczenia do siebie tej Swiadomosci. Ten, kto naprawdeg chce wie-
dzie¢ — bedzie wiedzial, wtedy, kiedy zechce, 1 tyle, ile zechce; temu, kto
sic tego obawia, nikt nie narzuci konfrontacji, na ktéra brak mu sit. De-
likatnos¢é, przyjacielska dyskrecja stwarzaja przestrzen, w ktorej mozna si¢
schroni¢, przestrzei wolng od napigcia ciszy, wypetniona zyczliwym kon-
taktem bez stéw. Taki kontakt wspiera pacjenta w jego przezywaniu Za-
toby nad soba. Zdolnosé do takiego wspierania jest jedna z centralnych
wartosci ethosu opieki; z niej) wyrasta mozno$¢ czynienia wszystkiego, co
naprawde stuzy dobru pacjenta, a zarazem wytrwania przy nim, gdy ak-
tywnos¢ przestaje byé celowa, gdy trzeba juz czuwaé w sposGb pozornie
bierny. To bolesne 1 pozornie bezcelowe czuwanie jest ostatnim holdem
wiernosci cztowieka czlowiekowi. Nie wiemy, czy zawsze co§ daje temu,
kto odchodzi. Wiemy natomiast, ze zblizajacy si¢ ku Smierci z reguly, jesli
jeszcze moga mowi€, wyrazaja pragnienie takiej obecnosci. Spelnienie tego
zyczenia, takze poza prog uchwytnego kontaktu, jest czyms$ intuicyjnie gle-
boko uzasadnionym. Tak po prostu nalezy, tak trzeba. Ten czas zegnania
si¢ jest tez potrzebny opickunowi, jako czas jego zaloby, jego duchowego
uwalnianmia si¢, przejscia do poczucia wypetnienia zadania. Odchodzacego
trzeba dowies¢ do konca.

Obecnos¢ czuwajacego czy czuwajacych ma tez znaczenie dla catej spo-
lecznosci — w ten sposéb wszyscy §wiadkowie majg wazny zyciowo kontakt
z tym elementem ethosu opieki, ktéry wykracza poza czysto utylitarne uza-
sadniema.

POCZUCIE SENSU

Problem odnalezienia, odkrycia czy nadania sensu doznawanemu cier-
pieniu ma zasadnicze znaczenie dla ethosu opieki.

B6l, wobec ktorego stajemy, zwlaszcza bol psychiczny, tylko czgsciowo
moze by¢ uSmierzony; cala reszta, przewazajaca cz¢S¢ musi byé przyjgta
i przepracowana. Dotyczy to takze bdlu wspdlczucia. StwierdzaliSmy juz,
ze dojrzalos¢ kaze nie uciekaé, lecz w konfrontacj 1 otwarciu ku drugiemu
cztowiekowi, w oddaniu (okreslonym jako dyspozycyjno$¢ i czuwanie) zna-
lez¢ sit¢. Bedzie to zawsze sila, za ktora nieprzerwanie placi si¢ wewnetrz-
nie, cho¢ zarazem jest ona darem, nieoczekiwanie uzyskanym, niezastuzo-
nym. Moze to by¢ wzajemny dar partneréw w cierpieniu. Dla mnie 0so0-
biscie niewatpliwy jest religijny charakter tego doznamia, i to niezaleznie
od obecnosci czy braku deklarowane) religijnosci. To przezycie daru obe-
cne w sytuacjli o niezatartym tragizmie daje nie zawsze zwerbalizowane, a
jednak nieomylnie przekazywane otoczeniu poczucie sensu. Chodzi o sens
zycia, nie O sens umierania czy $mierci. Ten sens jest ocalony jakby poza
faktem $mierci, a jednoczesnie w nim takze. Pisanie o tym aspekcie ethosu
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opieki w dotychczas przyj¢tej w tym rozwazaniu konwenc)i jest wiasciwie
niemozliwe, przynajmniej dla mnie. Do tego punktu, do tej granicy mo-
zliwe bylo pozostawanie na plaszczyzZnie najszerszej, wolnej od wigkszosci
ograniczen Swiatopogladowych, lecz tym samym poddane) wielkiemu zubo-
zeniu. Tylko za cen¢ niedosytu mozna oderwaé si¢ od bogactwa motywacji
religiijne), ktora de facto ksztaltowala 1 nieustannie podtrzymuje ethos
opicki. Ten zabieg metodologiczny mial na celu silniejsze uwydatnienie
centralnych wartosci ethosu opieki, dost¢gpnych rowniez poza kontekstem
religijnym. Wsrdéd tych wartosci podstawowa jest godnosé¢ czlowieka, kto-
remu nalezy si¢ od blizniego solidarnos¢ do konca, wyrazajaca si¢ w opiece
przeniknigte) skutecznym wspotczuciem.

Mysle, ze to, co dotad tu powiedziano, wiasnie przez niedosyt, ktory
1 ja sama odczuwam, otwarte jest ku wartosciom religiijnym. Ethos opieki
potrzebuje wsparcia religii, 1 to w jeJ najwznioslejszej, mistyczne] postaci,
jest bowiem ostatecznie ethosem heroicznym.

Wiernos¢ ethosowi opieki prowadzi do zycia w nieprzerwane] konfron-
tacji z cierpieniem, nieszcz¢sciem, rozstaniem. Widzi si¢ wielkos¢ cziowie-
czenstwa, cuda, wspanialo$¢ dokonan mitosci, a jednoczesnie rozpad 1 zni-
szczenie. Przezycie niesprawiedliwosci 1 bezsensu narzuca si¢ z ogromna
sitag. Ten, kto chce wy)s¢ ponad czy poza to przezycie, kto chce nie tylko
je znie$¢ z odwaga 1 pokora, lecz takze jakby pokonaé, musi si¢gnaé po
dane filozofii, a takze — wobec 1ch niewystarczalnosci — religii. To oznacza
wejscie w sferg tajemnicy. W t¢ stron¢ prowadza pytania cierpiacych — juz
nie o diagnozg, lecz o sens, o wartos¢ wiasna 1 tego, co przezywaja. I tu
takze nalezy im si¢ od nas nasza najlepsza prawda. Tyle jej, ile sami
mamy, ile zdotamy odkry¢ i przyja¢ w chwili giebokiego duchowego kon-
taktu. To, o czym w tej chwili méwig, to co$ zupelnie innego niz pocie-
szycielskie dyskursy przyjaciél Hioba: musi to by¢ blizsze Swiadectwu sa-
mego Hioba.

W obrebie dzialan kierowanych skutecznym wspolczuciem miesci si¢
takze bycie do dyspozyc)i, jako wspolluczestnik duchowego poszukiwania
1 Jako Swiadek wartosci religijnych (jesh si¢ jest zdolnym by¢ nim napraw-
d¢). Szczegdlnie potrzebna wydaje si¢ pomoc cierpigcemu w wyzwalaniu
si¢ od przekonania, ze jego cierpieniec musi by¢ kara, kara za grzechy,
okrutna, miazdzaca, narzucajaca watpliwosé co do wartosci wiary w tak ka-
rzacego Boga. Z praktyki wiem, jak bardzo takie wyzwolenie jest potrzeb-
ne. Dokonuje si¢ ono nie przez argumenty, lecz przez zwrot ku Osobie
Jezusa. Duchowa drogg¢ takiego wyzwolenia 1 nadawania sensu swemu cier-
pieniu przez jednoczenie si¢ z Nim w nieporéwnany sposéb ukazuje Jan
Pawel II w liScie apostolskim 0 zbawczym cierpieniu. Jest to naprawd¢ ma-
gna charta chrzescijanskie) postawy wobec tajemnicy cierpienia. Wsrod
wszystkich niezwyklych dokumentéw tego pontyfikatu jest to wypowiedz
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zarazem najbardziej osobista i 0 najbardziej uniwersalnym charakterze.
Nie tylko dzi§ §wiat potrzebuje Ewangelii Cierpienia. Ten temat zawsze bg-
dzie centralny. Chrystus, Mistrz Wewngtrzny, ten sam wczora) 1 dzi$, za-
wsze ma prowadzié¢ cierpiacych i ich wspélcierpiacych opiekunéw ku Ojcu,
bogatemu w miltosierdzie. W poszukiwaniu religijnej perspektywy ethosu
skutecznego wspoélczucia kieruje¢ si¢ ku tej wizji.



