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Kompleksowa opieka nad pacjentem z nieuleczalng chorobag

KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD PACJENTEM
Z NIEULECZALNA CHOROBA

W opiece nad pacjentem w fazie choroby terminalnej nalezy uwzgledni¢ czynniki psychiczne
i fizyczne wptywajace na jego ogdlny stan zdrowia. Sama diagnoza choroby nieuleczalnej nie ozna-
cza rezygnadji z leczenia, wrecz przeciwnie - nalezy podja¢ odpowiednie dziatania z zakresu lecze-
nia, prewencji bélu, fizjoterapii, dietetyki, a dalej opieki paliatywnej czy wsparcia psychicznego, by
poprawic jakos¢ zycia pacjenta i ulzy¢ mu w cierpieniu. Trzeba wiedzie¢, iz schorzenia nieuleczalne
- to choroby stopniowo postepujace, powodujace utrate kondycji psychofizycznej, a w konsekwen-
¢ji prowadzace do $mierci. Nie kazda choroba przebiega jednak tak samo - niektére z nich cechuja
okresy remisji objawodw, kiedy pacjent czuje sie lepiej i nawet jest w stanie wykonywac niektore
czynnosci, inne natomiast stopniowo prowadzg do pogarszania sie stanu zdrowia (najczesciej scho-
rzenia nowotworowe).

Rézne doswiadczenia pacjenta z kontaktu z personelem medycznym w tracie diagnostyki i leczenia
wptywaja na relacje pacjenta z personelem zajmujacym sie nim w fazie opieki paliatywnej. Najczes-
ciej jest to postawa akceptujaca, ale niektdrzy pacjenci sg petni napiecia i niepewnosci w kontakcie
z personelem. Wynika to czesto z problemoéw wspotwystepujacych z chorobg, np. z powodu odczu-
wanego boélu albo braku autonomii, ale réwniez z fazy akceptacji choroby, w ktérej pacjent aktualnie
sie znajduje.

Amerykanska lekarka dr Elizabeth Kiibler-Ross opisata etapy radzenia sobie pacjentéw z nieuleczalng
chorobg, na ktére sktada sie 7 faz:

Etapy radzenia sobie z nieuleczalna choroba

FAZA | Na tym etapie pacjent zwykle nie jest Swiadomy swojej sytuacji. Wraz
Nieswiadomos¢ | z pojawieniem sie niepokojacych objawdw pojawiaja sie watpliwosci dotyczace
stanu zdrowia, co oznacza przechodzenie pacjenta w kolejny etap, czyli

niepewnosc
FAZA I W fazie niepewnosci cztowiek przezywa lek i smutek zwigzane z oczekiwanie
Niepewnos¢ na diagnoze, ale tez nadzieje na wyleczenie w razie stwierdzenia choroby. Jest to

czas, kiedy pacjent potrzebuje rozmoéwcy, z ktérym mogtby sie podzieli¢ swymi
lekami. Objawy $wiadczace o zagrozeniu $miercig pacjent czesto spycha
do podswiadomosci, przyjmujac stopniowo postawe zaprzeczenia
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Etapy radzenia sobie z nieuleczalng choroba

FAZA 111 Jest to reakcja na zagrozenie, ktére niesie ze sobga diagnoza choroby. Mechanizm
Zaprzeczenie ten pomaga cztowiekowi przystosowac sie do nowej sytuacji. Kiedy pacjent zdaje
i izolacja sobie sprawe z tego, ze zaprzeczanie chorobie przestaje by¢ mozliwe, wtedy

przechodzi do fazy drugiej, ktérg jest gniew

FAZA IV W fazie gniewu czlowiek wyraza wiele negatywnych emocji, jak wrogos¢,
Gniew zto$¢, gniew wobec bliskich, personelu medycznego, losu czy Boga. W fazie tej
czesto pacjent uparcie dazy do poznania przyczyny zachorowania. W sytuacji
choroby cztowiek traci poczucie kontroli, a gniew staje sie wéwczas wyrazem
kontrolowania sytuacji, w ktérej wtasnie sie znajduje

FAZAV W tej fazie pacjenci najczesciej przechodza do dialogu z Bogiem, majac nadzieje
Targowanie sie na wyleczenie czy tzw. cud w zamian za zmiane postawy zyciowej lub jakiej$
czesci swojego zycia czy postepowania. Inni sg gotowi poswieci¢ wszystko,
dorobek zycia dla procedur medycznych, ktére mogtyby spowodowac ich
powr6t do zdrowia. W tej fazie mozna zobaczy¢ ponowng mobilizacje pacjenta

FAZA VI W fazie depresji pacjent traci catkowicie nadzieje na wyleczenie, a jedyne
Depresja co odczuwa, to smutek, zal i poczucie straty. Depresja moze mie¢ charakter
reaktywny (wtedy pacjent nie dostrzega mozliwosci zycia, odmawia przyjmowania
lekéw, spozywania positkow, jest tez niechetny do rozmowy) lub przystosowawcza,
dotyczaca przysztej straty (np. troska o dzieci). Tu poczatkowo wazne jest
udzielanie wsparcia, pocieszania, pomocy w zyciowych problemach, ale

w kolejnym etapie dodatkowo mozliwos$¢ wyrazania bélu i zalu

FAZA VI W ostatniej fazie pacjent godzi sie z sytuacja, w ktorej sie znajduje. Jest to
Pogodzenie sie najczesciej czas, ktory spedza z bliskimi, kiedy zaczyna mysle¢ o schytku zycia
i porzadkowac sprawy z tym zwigzane. Jest to tez etap, w ktérym cztowiek
zwraca wiekszg uwage na aspekt duchowy swojego zycia

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie Elizabeth Kubler-Ross, Rozmowy o $mierci i umieraniu

W fazie opieki paliatywnej dziatania personelu medycznego by¢ powinny oparte na umiejetnosci
obserwacji pacjenta. Nalezy szczegdlnie zwraca¢ uwage na potrzeby pacjenta, nie tylko te werbalne,
ale takze wyrazane gestami czy mimika twarzy, tak by zapewni¢ pacjentowi maksymalny komfort.
Realizacja potrzeb pacjenta i rodziny musi zawsze przebiegac za ich zgoda. Nie powinno sie stosowac
wyrazen typu ,wszystko bedzie dobrze”, gdyz to daje tylko ztudne nadzieje i okresowg poprawe
samopoczucia. Personel powinien ofiarowaé pacjentowi profesjonalng pomoc w fagodzeniu dolegli-
wosci (w tym bolu), dawac wsparcie w trudnych chwilach i budowa¢ wzajemne zaufanie, bez ztud-
nych obietnic. Trzeba zdawa¢ sobie sprawe z tego, ze tempo i skutecznos¢ wykonywanych zabiegow
pielegnacyjnych czy medycznych ma ogromne znaczenie, gdyz to, co dla zdrowego cztowieka moze
wydawac sie chwila, dla nieuleczalnie chorego pacjenta zdaje sie trwac o wiele dtuzej. Dzieje sie tak
dlatego, ze osoby chore s3 zmeczone odczuwaniem dolegliwosci i przez swoje cierpienie majg inne
poczucie czasu.
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Pielegnacja pacjentow w nieuleczalnej chorobie opiera sie na dbaniu o komfort psychiczny pacjenta
oraz wykonywaniu zabiegow pielegnacyjnych i r6znicowaniu dolegliwosci chorobowych. Najczest-
szymi przyczynami niekorzystnych odczu¢ pacjenta sg odlezyny, zaparcia, zmiany w jamie ustnej,
przykurcze mie$niowe czy odretwienia ciata spowodowane unieruchomieniem. Dlatego oprécz samej
pielegnacji powinno sie takze wdraza¢ rehabilitacje ruchowa dostosowang do potrzeb i mozliwosci
pacjenta. Z pozoru fizjoterapia i opieka paliatywna to dwie odmienne dyscypliny, gdyz fizjoterapia
ma na celu przywrdécenie sprawnosci i poprawy zdrowia, a opieka paliatywna wiaze sie raczej z walka
z bélem i niedogodnosciami, ktére niosg ze soba choroby terminalne, jednak w obu dyscyplinach
mozna odnalez¢ wspdlny cel, ktérym jest uzyskanie optymalnego poziomu zycia. W dwudziestym
wieku powstata koncepcja fizjoterapii paliatywnej ukierunkowanej na poprawe funkcjonowania osoby
chorej i maksymalne ograniczenie negatywnych skutkéw choroby, tak by zwieksza¢ komfort psycho-
fizyczny pacjenta. Dtugotrwate unieruchomienie powoduje u pacjentéw béle miesniowo-powiezio-
we, w ktérych rehabilitacja przynosi ulge. W leczeniu bélu miesniowo-powieziowego wykorzystuje
sie elementy terapii tkanek miekkich, delikatne techniki mobilizacyjne z zakresu osteopatii i terapii
manualnej, techniki na punkty spustowe, kinesiotaping, masaz klasyczny lub masaz gteboki oraz
metody kinezyterapii klasyczne;.

Celem leczenia usprawniajacego jest uzyskanie przez pacjentéw maksymalnej samodzielnosci i nie-
zaleznosci w jak najlepszym zakresie, bez wzgledu na przewidywana dtugos¢ zycia. Rehabilitacja
pozwala na osigganie przez pacjenta optymalnego poziomu sprawnosci, ale rownoczesnie dziata
na wszystkie sfery zycia pacjenta. W fizjoterapii u pacjentéw z nowotworami ktadzie sie nacisk na:
tagodzenie bélu, zmniejszenie odczuwanej dusznosci, redukcje obrzekdw chtonnych, zapobieganie
odlezynom, zmniejszenie deficytéw ruchomosci i deficytéw sity miesniowej, utrzymanie jak naj-
lepszej aktywnosci ruchowej. Z najczesciej stosowanych metod fizykoterapeutycznych stosuje sie
fizjoterapie klatki piersiowej, drenaz chtonny, ¢wiczenia ruchowe, zabiegi fizykalne i masaze, a takze
niezbedne zaopatrzenie ortopedyczne. Jednym ze wskazan do wiaczenia fizjoterapii jest bél kostny,
ktory jest najczesciej spowodowany przerzutami, a prowadzi do znacznego obnizenia jakosci zycia
chorych. W bélu kostnym podstawa terapii przeciwboélowej sa farmakoterapia i leczenie onkologiczne,
fizjoterapia jest metodq uzupetniajaca. W fizjoterapii przeciwbdlowej siega sie po metody neuromo-
dulacyjne z zakresu elektroterapii, najczesciej — przezskérna elektrostymulacja nerwéw (TENS). Naj-
czesciej stosuje sie prady impulsowe o wysokiej czestotliwosci, w granicach 80-100 Hz. W fizjoterapii
pacjentow onkologicznych, w celu zapobiegania patologicznym ztamaniom kosci, stosuje sie odpo-
wiednie zaopatrzenie ortopedyczne. W celu stabilizacji odpowiednich odcinkéw kregostupa stosuje
sie u pacjentéw ortezy. W profilaktyce dusznosci fizjoterapeuci stosujg u pacjentéw terapie tlenowa
wykorzystujaca ¢wiczenia czynne miesni oddechowych, nauke prawidtowego toru oddechowego,
nauke efektywnego kaszlu, a takze techniki relaksacji oddechowej. Dobre efekty przynosi takze nauka
oddychania przeponowego, zebrowego i zebrowo-brzusznego, gdyz skutecznie zwieksza to udziat
klatki piersiowej w oddychaniu, natomiast aktywacja miesni oddechowych zwieksza ich elastycznos¢,
co wptywa na poprawe mechaniki klatki piersiowej i zwiekszenie objetosci wdechowej. W leczeniu
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obrzeku limfatycznego wykorzystuje sie terapie udrazniajaca (CDT), ktéra obejmuje manualny drenaz
limfatyczny (MLD), bandazowanie wielowarstwowe, ¢wiczenia poprawiajgce odptyw chtonki oraz
pielegnacje skéry pacjenta. Terapia tkanek miekkich stosowana w leczeniu obrzekéw limfatycznych
polega na stosowaniu technik rozluzniania miesniowo-powieziowego polegajacych na rozcigganiu
skory, tkanki facznej podskoérnej oraz powiezi gtebokiej. Dzieki tym zabiegom zostaje przywrocona
prawidtowa przesuwalnos¢. Metoda ta poprawia przeptyw chtonny, szczegdlnie u pacjentéw z nie-
wydolnoscig mieszang, zylno-limfatyczng, wystepujaca w konczynach dolnych.

W proces opieki nad pacjentem warto wdrozy¢ rodzine, po uprzedniej edukacji w tym zakresie. Opieka
rodziny daje wiele korzysci pacjentowi i jego bliskim, przede wszystkim daje pacjentowi poczucie
bezpieczenstwa i komfortu. W pierwszym etapie wykonywanie czynnosci przez rodzine moze by¢
trudne zaréwno dla pacjenta, jaki i dla jego bliskich. Pacjent czesto obawia sie nieprofesjonalnego
wykonywania czynnosci przez bliskich, co moze nie$¢ ze soba przykre odczucia, chociazby bélowe,
rodzina za$ czesto boi sig, ze niefachowym dziataniem moze zrobi¢ pacjentowi krzywde. Dlatego
tak wazna jest edukacja rodziny, by efektywnie eliminowac¢ wszelkie obawy zwigzane z opieka pa-
liatywna nad bliska osoba.

Swiadczenia zdrowotne w hospicjum lub na oddziale medycyny paliatywnej wymagaja dziatania
wielodyscyplinarnego zespotu oséb przygotowanych do opieki nad umierajagcym. W skfad takie-
go zespotu wchodza lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci, psycholodzy. Pacjenci w terminalnej fazie
choroby niepoddajacej sie leczeniu przyczynowemu moga przebywaé w hospicjum domowym.
Przystuguje im woéwczas prawo do porad lekarskich (nie rzadziej niz dwa razy w miesiacu), a takze
wizyt pielegniarskich (nie rzadziej niz dwa razy w tygodniu). Wizyty innych cztonkéw zespotu hospi-
c¢jum domowego, w tym psychologa czy fizjoterapeuty, ustalane sg przez lekarza prowadzacego
danego pacjenta. W Polsce funkcjonujg takze poradnie medycyny paliatywnej, ktére przeznaczone
sg dla pacjentéw chorujacych na choroby nowotworowe, u ktérych leczenie przyczynowe zostato
zakoniczone, ale ktérzy wymagaja leczenia przeciwbdlowego i wsparcia, przy czym odmawiaja opieki
w hospicjum domowym lub stacjonarnym. Przychodnia medycyny paliatywnej oferuje pacjentom
badania podmiotowe, badanie przedmiotowe, ordynacje lekdéw (w tym lekéw przeciwbdélowych),
zlecanie i wykonywanie zabiegéw leczniczych, zlecanie zabiegéw pielegnacyjnych, kierowanie na
konsultacje i do szpitala czy skierowanie do stacjonarnej opieki paliatywnej, a takze wydawanie nie-
zbednych w procesie leczenia orzeczen i opinii o stanie zdrowia pacjenta. W ramach poradni mozliwe
sq wizyty domowe, jednak nie czesciej niz dwa razy w tygodniu. Chorzy wymagajacy czestszych
wizyt lub ciaggtej opieki w miejscu zamieszkania sg najczesciej kierowani do hospicjum domowego.

Choroba nieuleczalna moze by¢ rozumiana jako sytuacja wywotujgca stres, napiecie psychiczne. Jest
ona ztozong sytuacja - trudng zaréwno pod wzgledem poznawczym, jak i emocjonalnym. Przekracza
dotychczasowe mozliwosci adaptacyjne jednostki, zagrazajac jej dobrostanowi. Wymaga od chorego,
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a czesto tez od jego najblizszego otoczenia, radzenia sobie z tymi trudnosciami. W zwigzku z wielosciag
pojawiajacych sie obcigzen mozna jg potraktowac jako krytyczne wydarzenie zyciowe.

Rola psychologicznego wsparcia dla chorych na choroby nieuleczalne jest przede wszystkim:

= budowanie obrazu choroby i jej akceptacja,

= radzenie sobie z sytuacja trudna, jaka jest choroba,

=  budowanie poczucia wtasnej wartosci,

= zrozumienie i zaspokojenie potrzeb przez chorego,

= odnalezienie i podejmowanie swoich rél spotecznych.

Sytuacja choroby przewlektej, nieuleczalnej oddziatuje jednak nie tylko na osobe bezposrednio dotk-
nieta objawami, ale takze na jej bliskich. Zaréwno pacjent, jak i jego rodzina powinni mie¢ swiado-
mos¢ konsekwencji choroby oraz rozumiec jej mechanizmy. Wsparcie psychologiczne musi réwniez
obejmowac osoby z najblizszego otoczenia, aby mogty poradzi¢ sobie z obcigzeniem, jakie niesie ze
sobg nieuleczalna choroba krewnego.

CHOROBA PRZEWLEKLA: OBRAZ WLASNEJ CHOROBY

U kazdej z oséb chorych na dane schorzenie wystepuja podobne - obiektywne — objawy, ale ich
konfiguracja i natezenie sg odmienne. Subiektywne cechy choroby przewlektej zwigzane sa z kolei
z indywidualna reakcja osoby na to wydarzenie, a wiec z tym, w jaki sposéb chory rozumie i przezywa
swoja chorobe. Poznawcza reprezentacja choroby tworzy sie od momentu stwierdzenia pierwszych
symptomow choroby, zmienia sie przez caty okres diagnozowania i leczenia. Obraz choroby mozna
opisac jako schemat poznawczy (sady, przekonania i wyobrazenia) zawierajacy w aspekcie tresciowym
szes¢ sktadnikdéw obejmujacych wiedze i przekonania na temat:

= istoty choroby (czym jest dana choroba, jak jest ona rozumiana przez chorego),
= przyczyn choroby (geneza i czynniki predysponujace do zachorowania na chorobeg),
= przebiegu choroby (przewidywany rozwdéj choroby),

= przebiegu leczenia (jakie leczenie nalezy podja¢, aby ztagodzi¢ objawy, doprowadzi¢ do remisji/
wyleczenia),

= aktualnego stanu zdrowia (szczegdlnie zmian spowodowanych w organizmie przez chorobe),

= dtugotrwatych konsekwencji choroby dla funkcjonowania jednostki.
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Poznawcza reprezentacja wtasnej choroby przektada sie na postawe pacjenta. Mozna wymienic tutaj
kilka najczesciej spotykanych postaw. Postawa hipochondryczna charakteryzuje sie wyolbrzymianiem
dolegliwosci, bagatelizujaca — lekcewazeniem stanu zdrowia, odrzucajgca - brakiem akceptacji sta-
nu chorobowego, lekowa - obwinianiem sie za skutki choroby, patologiczna — pragnieniem bycia
chorym, roszczeniowa - dazenie do wtoérnych korzysci wynikajacych z choroby, a takze realistyczna
- najbardziej pozadana z postaw, w ktdrej pacjent ma adekwatny obraz swojego stanu, akceptuje
go i stara sie do niego przystosowac.

Obraz czy tez koncepcja wiasnej choroby ksztattuje sie pod wptywem wczesniejszych doswiadczen
danej osoby, jej wyobrazeh na temat choroby, ale takze informacji zewnetrznych pochodzacych od
lekarzy, innych chorych czy z literatury. Nastawienie do choroby tworzy sie w wyniku wzajemnych
oddziatywan proceséw emocjonalnych i poznawczych. Reakcje emocjonalne pojawiaja sie w wyniku
oceny poznawczej sytuadcji, a kazda z ocen poznawczych wyzwala odmienne emocje i zachowania.
Choroba oceniana jako przeszkoda wyzwala zto$¢, postawe aktywnej walki, co moze sprzyjaé radze-
niu sobie z chorobg, poniewaz jest czynnikiem buforowym chronigcym przed depresja, zapobiega
poczuciu bezradnosci i beznadziejnosci. Choroba postrzegana jako strata lub uposledzenie obniza
poczucie wartosci, powoduje uczucie przygnebienia i rezygnacje, natomiast choroba postrzegana
jako zagrozenie powoduje lek, strach, niepokdj wiazacy sie z sytuacjami pojawiajacymi sie w zwiagzku
z przebiegiem choroby i leczenia. Postrzeganie choroby jako wyzwania powoduje, ze emocje nega-
tywne sg taczone z pozytywnymi stanami uczuciowymi — nadzieja, zapatem. Gdy chorobe traktuje
sie jako kare i przypisuje sie sobie przyczyny jej wystapienia, wyzwala ona wstyd i poczucie winy,
ktére czesto sg wtérnym Zrédtem leku. Choroba pojmowana jako wartos¢ moze mie¢ dwojakie zna-
czenie - obronne i rozwojowe. Moze przyjmowac postac ucieczki, gdy cztowiek dzieki niej uzyskuje
gratyfikacje. Moze tez mie¢ charakter rozwojowy, gdy chory zyskuje nowa perspektywe i uznaje
sens cierpienia.

Rézne sposoby postrzegania choroby moga wystepowac jednoczesnie lub naprzemiennie, a ich in-
tensywnosc i tre$¢ zaleza od dynamiki i czasu trwania choroby. W chorobach o ciezkim przebiegu lub
niepomysinym rokowaniu mozna dostrzec pewna fazowos¢ przezywania emocjonalnego w oswaja-
niu choroby: od stanu dezorientacji i szoku, poprzez etap zaprzeczania, nastepnie leku z gniewem,
depresji i wreszcie — nie zawsze — akceptacji.

Postrzeganie wtasnej choroby jest procesem dynamicznym, a wiec moze by¢ modyfikowane przez
caty czas trwania choroby przez informacje naptywajgce ze srodowiska. W tym miejscu otwiera sie
pole do pracy dla psychologa - jego zadaniem jest pomoc choremu w uksztattowaniu takiego obrazu
choroby, ktéry bedzie mozliwy do zaakceptowania i w ktérym bedzie miejsce na poczucie spraw-
czosci. Realistyczne postrzeganie choroby zwieksza bowiem prawdopodobienstwo podejmowania
aktywnosci korzystnych z punktu widzenia zdrowia oraz w znacznym stopniu poprawia jako$¢ zycia
chorego.
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RADZENIE SOBIE ZE STRESEM

Rozpoznanie nieuleczalnej choroby zaburza u pacjenta dotychczasowy porzadek i spokdj, jest to
zatem sytuacja trudna, wywotujaca stan psychologicznego stresu. Sposéb i intensywnos¢ przezy-
wania sytuacji stresowej zalezg od catosciowego obrazu choroby oraz jej rokowania, ale takze od
stosowanych przez dang osobe strategii radzenia sobie z problemem. Najczesciej wyodrebnia sie
trzy strategie dziatania: skoncentrowane na problemie (na zadaniu), skoncentrowane na wtasnych
emocjach, skoncentrowane na unikaniu. Opis i przyktady zachowan charakterystycznych dla poszcze-
golnych strategii zebrane zostaty w tabeli 1.

Tabela 1. Rodzaje strategii radzenia sobie w sytuacji trudnej (opracowanie wiasne)

rodzaj skoncentrowane skoncentrowane skoncentrowane
strategii na problemie na emocjach na unikaniu
definicja analiza sytuaji i préba jej dostarczenie sobie podejmowanie
zmiany ulgi emocjonalnej, dziatan zastepczych,
roztadowanie napiecia odwracajacych uwage
towarzyszacego stresowi od zZrédta stresu
przyktady - definiowanie problemu - pfacz, krzyk - pograzenie sie
zachowan | - rozpoznanie przyczyny — uderzenie piescig wstot w pasjonujacej lekturze,
problemu - wyfadowanie filmie, grze
- szukanie sposobow nagromadzonej energii - uczestnictwo w imprezach
rozwigzania problemu poprzez ruch (np. szybki towarzyskich
spacer) - intensywne zajecia
— tlumienie przykrych domowe, np. sprzatanie
uczu¢ lekami - intensyfikowanie
uspokajajacymi czy obowigzkow
alkoholem zawodowych

Poszczegolne strategie radzenia sobie (skoncentrowane na problemie, emocjach i unikaniu) w rézny
sposoéb przektadaja sie na funkcjonowanie oséb chorych. Dziatania skoncentrowane na emocjach
czesto rzeczywiscie wyciszajg, pozwalaja nabra¢ dystansu do sytuacji i tym samym wptywaja na
poprawe jakosci zycia pacjentdéw. Spetniaja one wazng role, w szczegdlnosci jesli sa wstepem do
podjecia bardziej racjonalnych dziatan. Stosujac strategie unikowe, ogranicza sie negatywne odczucia,
ale tez nie rozwiazuje sie problemu; zdecydowanie negatywne dla chorych skutki powoduje czeste
korzystanie ze strategii polegajacych na uzywaniu substancji psychoaktywnych i zaprzestaniu dziatan.

Radzenie sobie w sytuacji trudnej czesto taczy w sobie elementy wszystkich trzech strategii. Moz-
na jednak zidentyfikowac style radzenia sobie ze stresem, czyli zachowanie w sytuacji stresu
charakterystyczne dla konkretnej osoby, sposoby najczesciej przez nig stosowane i powtarzane.
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Wraz z nabieraniem doswiadczenia radzenie sobie ze stresem moze ulega¢ modyfikacjom i w tym
miejscu nieocenione jest wsparcie psychologiczne. Waznym elementem tego wsparcia jest ukazanie
pacjentowi (czy raczej pomoc w samodzielnym odnalezieniu) zasoboéw, ktére juz posiada. Swiadomosé
wiasnych zasobdw zmienia przebieg zmagania sie ze stresem choroby przewlektej. Jak potwierdzaja
badania, prowadzi do:

= postrzegania swojej choroby jako sytuacji zrozumiatej, mozliwej do opanowania, niewzbudzajacej
silnych emocji, niepowodujacej wielu negatywnych skutkéw i niebedacej zbyt ucigzliwg,

= przewagi wykorzystania strategii skoncentrowanych na problemie i rzadkiego postugiwania sie
dysfunkcjonalnymi strategiami radzenia sobie,

= duzego nasilenia zachowan prozdrowotnych w sytuacji choroby,
= wyzszego poziomu satysfakcji z zycia,
= wyzszego poziomu akceptacji swojej choroby,

= sprawniejszego wypetniania rél spotecznych.

Badacze wskazuja réwniez na to, ze w przypadku niewielkiej sSwiadomosci zasobow i mozliwosci
wptywu na sytuacje choroby strategie radzenia sobie nie oddziatuja na funkcjonowanie chorych.

BUDOWANIE POCZUCIA WLASNEJ WARTOSCI | ODNALEZIENIE SIE W NOWEJ ROLI

Choroba w zyciu cztowieka nie jest niczym wyjatkowym. Wynika to z ludzkiej przemijalnej kondycji,
ktora opiera sie na pewnej fundamentalnej niedoskonatosci manifestujacej sie w sposéb szczegdiny
wiasnie w chorobie. Traktowanie ludzi chorych jako szczegélnej kategorii, odbieranie obecnych w zyciu
trudnosci, ktére sg przeciez naturalnym jego elementem, jako ,pecha” czy tez przypisywanie sobie
moznosci absolutnej kontroli nad wiasnym zdrowiem i dobrostanem jest rodzajem ucieczki od tej fun-
damentalnej prawdy o kazdym z nas. Relegowanie choroby poza nawias ,normalnosci” jest problemem
dotyczacym nie tylko samych chorych, ktérzy w zderzeniu ,magicznego myslenia” z rzeczywistoscia
przezywaja szok, problem ten dotyczy réwniez ich rodzin i przyjaciét czy wspdtpracownikow.

Takie pojmowanie choroby sprawia, ze chorzy oddalajg sie od ludzi. Poczucie utraty kontroli nad wtas-
nym ciatem, ale réwniez nad wtasnym zyciem i otaczajacym Swiatem, jest dla wielu oséb przezyciem
traumatycznym. Przygnebia i przeraza, dlatego chory robi sie apatyczny, rozdrazniony, przykry dla
otoczenia i ogranicza kontakty z ludzmi. Moze tez czu¢ sie gorszy od innych (zresztg czesto jest tak
postrzegany), mniej atrakcyjny, skrzywdzony przez los. Objawy choroby (np. ciezki oddech u chorych
na astme, zmiany skérne u chorych na tuszczyce) lub konieczne zabiegi (np. wstrzykiwanie insuliny
u chorych na cukrzyce) moga wprawia¢ w zaktopotanie nie tylko samych chorych, ale i ich otoczenie.
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Pozycja 0séb chorych czy niepetnosprawnych byta zawsze gorsza niz innych grup spotecznych,
na skutek wielu barier stwarzanych przez spoteczenstwo, barier warunkowanych przez brak odpo-
wiedniej wiedzy i uprzedzenia.

Waznym elementem pracy psychologicznej jest zatem dbatos¢ o poczucie wartosci i godnosci, nada-
nie sensu (by¢ moze nowego) chorobie, cierpieniu (co wzmacnia wole zycia), weryfikacja dotychcza-
sowych celéw i by¢ moze postawienie ich na nowo. Poczucie kontroli nad swoim zyciem znacznie
zmniejsza psychiczne napiecie. W sytuacji choroby przewlektej najtrudniejsze do pokonania sg sytua-
cje wytracajace z dotychczasowych funkgji spotecznych, ktére pozwalaty budowac¢ wtasng wartosé
i stanowity sens zycia. Czasem z powodu choroby trzeba zrezygnowac¢ z pracy, hobby, uprawiania
ulubionego sportu, spotkan towarzyskich.

Od momentu przyjecia ,roli chorego” obowigzkiem staje sie szukanie pomocy. Na taki stan rzeczy
duzy wptyw ma otoczenie, wywierajace nacisk na chorego, aby zachowywat sie zgodnie z t3 rola.
To, czy chory zechce podjac sie roli pacjenta, zalezy w duzej mierze od jego doswiadczen, wyobrazen,
obrazu choroby i leczenia.

Naturalne jest, ze zanim chory oswoi sie z chorobg i jej ograniczeniami (faza akceptacji) oraz bedzie
zdolny do tego, by oswajac z chorobg swoje otoczenie, przezywa wiele negatywnych emocji (strach,
lek, ztos¢, irytacja, negacja). Zaréwno sami chorzy, jak i ich bliscy musza zaakceptowac fakt, ze kazdy
inaczej i we wiasciwym dla siebie czasie przystosowuje sie do zycia z chorobga. Wiele oséb po okresie
buntu przewartosciowuje swoje zycie i otwiera oczy na $wiat, co pozwala na nowo zbudowac hie-
rarchie wartosci. Kryzys zyciowy w postaci choroby jest bowiem szansa na to, aby z wieksza pokora
spojrzec na siebie, dostrzec ztudne zaangazowania zyciowe. Nie brakuje ludzi przewlekle chorych,
ktérzy pokonujac swoje ograniczenia wynikajgce z choroby, w petni uczestnicza w zyciu spotecznym
czy politycznym, zajmujac takze wysokie stanowiska. Sa tacy, ktérzy bez pomocy fachowcéw potra-
fig odnalez¢ w sobie wewnetrzne zasoby do tego, innym potrzebne jest wsparcie psychologiczne,
profesjonalne. Zasieg takiej pomocy jest jednak wcigz niewystarczajagcy. W zamian mamy ksiegar-
niane potki uginajace sie od poradnikéw oraz dobre rady ludzi, ktérym wydaje sie, ze maja recepte
na zycie. Andrea M. Hesse w ksigzce ,Drogi wyjscia z depresji i leku” opisuje dziesigtki metod, ktére
nieprofesjonalisci proponujg osobom chorym na depresje, np. wyciaganie symbolicznych nitek z ciafa,
wrézenie z kart, z fuséw, wachanie réznych zapachéw. Tymczasem tylko dwie opisane przez nia
metody okazaty sie skuteczne: farmakoterapia i profesjonalna terapia psychologiczna.

ZASPOKOJENIE POTRZEB CHOREGO

Sytuacja choroby przewlektej przewaznie zmienia w istotny sposéb dotychczasowa hierarchie po-
trzeb. Zmiany te zalezg od wieku chorego, a takze od etapu choroby. Potrzeba uzyskania fizycznego
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komfortu przez usuniecie ucigzliwych objawdw jest bardzo wazna, jednak nie zawsze jest to potrzeba
najwazniejsza. Czasami wycofanie i izolacja chorego ma zrédto w przyttoczeniu opieka ze strony
bliskich, ktéra nie pozwala na rozmowe o emocjach zwigzanych z choroba: leku, wstydzie, czasem
o $mierci.

Maskowanie uczu¢ jest mechanizmem obronnym, ktéry moze by¢ skutkiem obaw, bezradnosci cho-
rego, czasem tez przekonania, ze spotka sie z brakiem zrozumienia. Bywa réwniez i tak, ze postawa
taka wynika z potrzeby ochrony emocjonalnej bliskich, z checi tego, aby ich soba zanadto nie obcig-
zac. Thumiagc emocje, chorzy pogtebiaja stres, ktory robi spustoszenie w psychice i nierzadko nasila
objawy choroby. Sg tez tacy chorzy, ktérzy natomiast majg do wszystkich pretensje o to, ze s chorzy.
Zamiast jasno wyrazac swoje potrzeby, zadajg od otoczenia ,domyslania sie” tego, czego oczekuja,
staja sie zgorzkniali, roszczeniowi, oczekuja ciggtego zainteresowania. Taka sytuacja powoduje frus-
tracje zarébwno chorego, jak i otoczenia, prowadzac do konfliktéw. Wtedy chorzy potwierdzaja swoje
negatywne mysli.

Dla 0séb z chorobami przewlektymi wazne jest, aby zaakceptowac zycie z chorobg i nauczy¢ sie z nig
zy¢. W procesie tym moze pomoc pozwolenie sobie na przezywanie i okazywanie nieprzyjemnych
emogji. Pomaga takze czerpanie radosci z matych sukceséw, uczestniczenie w codziennym zyciu
w miare swoich mozliwosci oraz robienie sobie przyjemnosci. Niezwykle wazne w doswiadczeniu
rzeczywistosci nieuleczalnej choroby jest wiec jakie$ swiatto: lektura, madry rozméwca - taki, ktory
nie odgaduje cudzych potrzeb, ktéry potrafi nie tylko méwi¢, ale przede wszystkim milcze¢ i wy-
stucha¢. Cenna posréd chaosu danych bywa chociazby nawet informacja, ktéra ksigzke sposréd ton
zadrukowanego papieru warto wybra¢, a ktére roztropniej oming¢. Pomoc psychologiczna ma tez
na celu edukacje pacjenta w zakresie mozliwosci wptywania na wtasne zdrowie oraz rozwigzywania
probleméw w ogdle.

OPIEKA RODZINY

Podstawowym obowigzkiem rodziny staje sie pomoc w zaspokajaniu tych potrzeb chorego, ktérych
nie jest on w stanie sam zaspokoi¢. Najczesciej to rodzina realizuje zalecenia profesjonalistow do-
tyczace chorego i choroby. Zakres obcigzen bliskich wyznaczony jest przede wszystkim stopniem,
w jakim choroba ogranicza samodzielno$¢ chorego. Nie bez znaczenia jest tez obraz choroby ,wyryty”
w umystach poszczegélnych cztonkéw rodziny oraz sie¢ wewnatrzrodzinnych relacji, ktérymi sa po-
wigzani z chorym. Nie zawsze rodzina jest zainteresowana zdobywaniem wiedzy na temat pomocy
choremu, cho¢ ideatem bytoby objecie psychoedukacja nie tylko pacjenta, lecz réwniez jego bliskich.
Takie dziatanie miatoby (w uktadzie idealnym) na celu nie tylko obnizenie leku, ktéry wynika w duzej
mierze z niepewnosci i niewiedzy, ale takze wzmocnienie motywacji samego pacjenta do podjecia
dziatann w zakresie profilaktyki wtérne;j.
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Rodzina powinna przygotowywac sie i integrowa¢ emocjonalnie, by w sytuacjach pogorszenia zdro-
wia jednego z cztonkéw wszyscy cztonkowie rodziny mogli sobie poradzic. Niestety, rodziny niekiedy
staraja sie izolowa¢ od otoczenia, wykazujac niskg gotowos¢ do rozwoju i zmian. Choroba jednego
cztonka rodziny moze réwniez nies¢ za soba kolejne problemy, szczegdlnie w sytuacji, gdy rodzina
jeszcze przez wystapieniem incydentu chorobowego miata problemy komunikacyjne. Moze pojawic
sie tendencja do unikania konfliktéw, a nawet biernos¢. To zjawisko, rzecz jasna, wystepuje czesciej
u samej osoby chorej, ale jednoczesnie nie pozostaje bez wptywu na zdrowych cztonkéw rodziny.
Dlatego tak wazne jest, aby bliscy osoby chorej byli sSwiadomi swoich potrzeb i umieli dbac o ich
zaspokojenie. Chodzi tu nie tylko o potrzeby fizyczne, jak chociazby odpowiedni odpoczynek, ale
takze o utrzymywanie kontaktéw z przyjaciétmi, realizowanie hobby czy rozwdéj zawodowy.

llos¢ aspektéow zycia rodzinnego, ktére musza ulec zmianie w wyniku choroby, jest znaczna, po-
czawszy od sytuacji materialnej, po wiezi miedzy cztonkami rodziny i relacje rodziny z szerszym
srodowiskiem. Obcigzenie, jakie dla wiekszosci rodzin oznacza choroba, moze by¢ zmniejszone przez
wsparcie psychologiczne. Ma to znaczenie nie tylko dla lepszego funkcjonowania rodziny, ale réwniez
powinno znalez¢ swe odzwierciedlenie w procesie leczenia.

PODSUMOWANIE

Wsparcie psychologiczne jest istotnym elementem opieki nad pacjentem nieuleczalnie chorym.
W istotny sposdb wspiera zbudowanie akceptowalnego obrazu choroby, radzenie sobie w sytuacji
trudnej, budowanie poczucia wtasnej wartosci, odnalezienie sie w roli chorego, umiejetnos¢ rozu-
mienia i zaspokajania wtasnych potrzeb, ktére to czynniki zdecydowanie poprawiaja jakos¢ zycia
chorego. Skuteczne wsparcie psychologiczne powinno jednak obejmowac nie tylko samg osobe
chorg, ale takze jego bliskich.
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