





Wstep

a broszura zwraca si¢ do oséb blisko zwigzanych z kims, kto

otrzymuje opicke paliatywna u schytku zycia. Opisuje ona w

zwigzly sposdb, co dzieje si¢ w organizmie w koricowej fazie zycia,

jak réwniez, jakie sa mozliwosci i prawo do otrzymania wsparcia
dla oséb bliskich.

Opicka paliatywna to opieka udzielana, kiedy wyleczenie choroby nie jest
juz mozliwe, a stan chorobowy predzej czy péiniej doprowadzi do $mierci.
Stowo ,paliatywny” wywodzi si¢ od laciniskiego okreslenia na ptaszcz, a tu-
maczy si¢ je czgsto jako ,tagodzacy”. To poréwnanie mozna zinterpretowaé
na dwa sposoby: w przypadku nieuleczalnej choroby nie da si¢ usunaé jej
przyczyny, ale mozna fagodzi¢ objawy — ,skrywa¢ je” niczym pod plaszczem.
Innym skojarzeniem jest obraz cieplego palta, ktérym okrywa si¢ chorego.
Oba poréwnania dobrze oddaja nature i cel opieki paliatywnej.

Mimo braku mozliwosci wyleczenia choroby, z mojego do§wiadczenia jako
lekarza opieki paliatywnej wynika, ze mozna uczyni¢ wiele, by udogodni¢
sytuacj¢, w ktérej znajduje si¢ chory oraz osoby jemu bliskie. Opieka paliatyw-
na ma na celu stworzenie przestrzeni, w ktdérej mozna zy¢, ze ztagodzonymi
objawami oraz z godnoscia, az do chwili, gdy trzeba opusci¢ to zycie.

Uppsala, styczen 2017

Johan Sunde[t)f Lekarz Zarzadzajacy

Programem, Betaniastiftelsen




Co dzieje sie w organizmie u schytku zycia?

mieranie w zdecydowanej wigkszo$-

ci przypadkéw przebiega spokojnie

i pozbawione jest dramatyzmu. Jako

osob¢ blisko zwigzana z chorym
zapewne niepokoja Ci¢ mysli o tym, jaki bedzie
ten ostatni czas — by¢ moze uspokoi Cig tro-
che $wiadomo$¢ tego, ze $mier¢ najczesciej jest
zdarzeniem cichym i spokojnym. Osoby bliskie
czgsto obawiajg si¢, ze choremu uda si¢ utrzyma¢
symptomy w szachu tylko do pewnego momen-
tu, a potem wszystko wyrwie si¢ spod kontroli.
Owszem, w toku postepujacej choroby moga
pojawi¢ si¢ uciazliwe objawy, ktére trudno jest
kontrolowa¢. Jednak w wigkszosci przypadkéw
personel medyczny potrafi ztagodzi¢ objawy, tak
ze chory nie musi cierpie¢ z powodu bélu lub
innych symptoméw, a zamiast tego odczuwa

spokdj.

Zmeczenie

Gdy zbliza si¢ $mier¢, chory powoli traci sily i
staje si¢ coraz mniej zainteresowany otoczeniem.
Wigcej $pi i koncentruje uwage do wewnatrz
siebie. Czasem zdarza sie zdezorientowanie, ktdre
moze pojawia¢ si¢ i znikad.

Wezesne oznaki zblizajacej sig Smierci:

* Brak zainteresowania otoczeniem i tym, co
dzieje si¢ wokot chorego, koncentracja do
wewnatrz siebie.

* Zmgczenie, na ktdre nie pomaga wypoczynek.

e Zanik faknienia i pragnienia.

Péine oznaki zblizajacej sig $Smierci:

* Zmniejszona produkcja moczu lub catkowity
jej zanik.

* Obnizenie poziomu lub catkowity zanik
przytomnosci.

* Plytki, nieregularny oddech, ewentualnie
przerwy w oddychaniu.

* Rzezacy oddech.

* Zimne, siniejace dlonie i stopy.

* Mozliwy niepokdj motoryczny, mimowolne
ruchy dtoni.



Zanik taknienia i pragnienia

Réwniez odczucie taknienia i pragnienia ulega
ostabieniu u schytku zycia. Latwo jest pomysled,
ze to pogorszenie jest wywolane choroba i ze chory
umrze z glodu. Jednak w rzeczywistosci sytuacja
jest odwrotna — chory nie umrze dlatego, ze nie je
i nie pije, lecz przestaje jes¢ i pi¢, poniewaz zbliza
si¢ do kresu zycia.

Wszyscy ludzie cierpiacy na nieuleczalna,
postepujaca chorobg osiagaja w  pewnym
momencie stan, w ktérym ciato nie potrafi juz
przyjaé ani strawi¢ pozywienia, ktére otrzymuje.
Jezeli chory w takiej sytuacji bedzie otrzymywat
pozywienie, moze to wywota¢ mdlosci i wymio-
ty. W ten sam sposéb podawanie ptynéw, na pr-
zyktad w postaci kropléwki, moze doprowadzi¢
do nagromadzenia plynéw miedzy innymi w
ptucach, a w rezultacie do dusznosci.

Zatem podawanie plynéw lub preparatéw
odzywezych w kropléwce osobie umierajacej nie
stanowi pomocy, przeciwnie — stwarza ryzyko
pogorszenia sytuacji. Biegu wydarzen nie da si¢
odwrécié, niezaleznie od tego, ile podamy pre-
paratéw odzywczych czy plynéw. Pogorszenie
stanu chorego nie jest wywotane niedoborem
plynéw czy pozywienia, lecz tym, ze choroba
powoli prowadzi do $mierci. Mozna za to przy-

nie$¢ ulge choremu, zwilzajac blong Sluzowa w
jamie ustnej. Wiele wskazuje na to, ze sucho$¢ w
ustach stanowi dla chorego wickszy problem niz
niedobdr plynéw. Popros personel medyczny o
pokazanie, jak zadba¢ o jam¢ ustna chorego.

Produkcja moczu oraz funkcjonowanie jelit
W miar¢ uposledzania i zanikania funkgji
organizmu pogarsza si¢ réwniez funkcjonowa-
nie nerek oraz produkcja moczu. Mocz zmienia
barwe na ciemng (z powodu skoncentrowania), a
nastepnie catkiem zanika. W ten sam sposob w
koricowej fazie zycia zmniejsza sig ilo§¢ wydziela-
nego stolca, a czgsto nawet zupetnie zanika.

Uczucie niepokoju i dezorientacji w fazie
umierania

U schytku zycia cz¢sto pojawia si¢ zdezorientowa-
nie. Wywotane jest ono tym, ze choremu brak sit
by ,zebra¢ cato$¢”, wtedy pojawia si¢ poczucie
zagubienia. Tego rodzaju dezorientacji zazwyczaj
nie da si¢ zaradzi¢ przy pomocy lekéw. Leczenie
farmakologiczne mozna zastapi¢ innymi dziala-
niami w celu uspokojenia chorego. Mozna na
przyktad zapala¢ lampke nocna o stabym $wietle,
czasami pomaga zawieszenie na $cianie zegara o
wyraznej tarczy. >>




Obecnosé drugiego cztowieka dziata uspokajajaco

Chorego moze uspokaja¢ czyjas obecnos¢ w
pokoju, trzymanie za r¢ke lub delikatny masaz.
Réwniez uspokajajaca muzyka czgsto przynosi
ulge.

Obnizona swiadomos$é, ale stuch i dotyk
zachowane

Gdy kto§ umiera, normalnym zjawiskiem jest
obnizanie si¢ poziomu $wiadomosci, az do stanu
nieprzytomno$ci. Mimo zanikania funkgji or-
ganizmu, zmyst stuchu, dotyku, a nawet wechu
najprawdopodobniej dziala jeszcze dtugo.

Z tego wzgledu, jako osoba bliska, pamigtaj o
tym, by rozmawia¢ z umierajacym, a nie o nim.
Na wiele cigzko chorych oséb dotyk lub delikat-
ny masaz dziala uspokajajaco, mimo Zze nie sa
przytomne.

Oddychanie

Jedna z oznak zblizajacego si¢ zgonu jest osta-
biony, splycony, a czasem nawet nieregularny
oddech. W oddychaniu pojawiaja si¢ przerwy, a
potem oddech wraca. Osobie bliskiej czuwajacej
przy chorym moze by¢ bardzo cigzko z niewie-
dza, czy oddech jeszcze powrdci czy nie. Inng
oznaka zblizajacego si¢ zgonu jest rozszerzenie
nozdrzy, tzw. oddychanie przez nozdrza, co moze
réwniez sprawiaé wrazenie, ze nos chorego staje
si¢ ostry, szczuply, czasami blady.

Tlenoterapia u schytku zycia

To normalne, ze jako osoba blisko zwiazana z
chorym odczuwasz dyskomfort, gdy widzisz, ze
stan chorego si¢ pogarsza i pojawiaja si¢ zakté-
cenia w oddychaniu. Czesto nasuwa sie natural-
ne pytanie, czy nie mozna by poméc choremu
podajac tlen, np. przez cewnik nosowy. Jednak
w rzeczywisto$ci tlenoterapia nie ma wigkszego
znaczenia u schytku zycia, poniewaz chory jest
nieprzytomny i nie ma $wiadomosci niedotle-
nienia. Jezeli chory jest przytomny i odczuwa
duszno$ci, morfina w matych dawkach moze
zazwyczaj zastapi¢ tlen podawany przez cewnik

nosowy.



Dlatego w praktyce rzadko zdarza si¢, by brak
dostepu do tlenoterapii okazywat si¢ problemem
w opiece paliatywnej. Jednak to odczucia cho-
rego sa decydujace — jedli od dawna ma tleno-
terapi¢, ktéra daje poczucie bezpieczedistwa, to
nie ma potrzeby odstapienia od niej u schytku
zycia, niezaleznie od argumentacji. Gdy chory
traci przytomno$¢ nalezy na nowo rozwazy¢ sens
podejmowanych krokéw w stosunku do osiag-
nigtego rezultatu.

Rzezacy oddech

W niektérych przypadkach u samego schytku
zycia pojawia si¢ charczacy lub rz¢zacy oddech,
wywotany odkladaniem si¢ wydzieliny w oskrze-
lach. Jako osoba blisko zwiazana z chorym mozesz
odczuwaé dyskomfort styszac takie charczenie.
Jednak chory, ktéry pozostaje nieprzytomny,
najprawdopodobniej nie cierpi z tego powodu.
To znaczy, ze wydzieling lub rzgzenie niekoniecz-
nie trzeba likwidowa¢. Odsysanie wydzieliny
podraznia gardlo i nie zmniejsza charczenia.
Wysokie ulozenie i zmiany pozycji to dziatania
niefarmakologiczne, ktére moga przynies¢ ulge.

Skéra i ciato

Gdy zbliza si¢ $mier¢, pogarsza si¢ krazenie
krwi; dfonie i stopy staja si¢ zimne lub nabieraja
ciemnej barwy. Inng oznaka jest zmiana barwy
skéry na bladg lub zdéttawa, poniewaz krew nie
doptywa do wszystkich tkanek, gdy organizm
jest zmuszony zapewni¢ doptyw krwi do najwaz-
niejszych organéw. Nogi oraz pas (talia) moga
przybra¢ niebiesko-fioletowa barwe lub pokry¢
si¢ plamami.

Podwyziszona temperatura

Czasami umierajacy maja podwyzszona tempera-
ture ciala, pocy sig, jest im goraco, maja wypieki,
mimo ze stopy nadal maja zimne. Jezeli goraczka
nie dokucza choremu, nie ma potrzeby podawa-
nia lekéw na zbicie temperatury. Réwniez w tym
przypadku nalezy rozwazy¢ sens podejmowanych
krokéw w stosunku do ewentualnego rezultatu.




(5dzie znajde wsparcie dla oséb bliskich choremu?

szystkie osoby bliskie choremu,
zaréwno dorosli, jak i dzieci, majg
ustawowe prawo do otrzymania
informacji, porad oraz wsparcia.
Masz réwniez prawo do otrzymania informagji o
tym, jak w najlepszy sposéb wspiera¢ chorego.
Urzednicy ds. udzielania pomocy na poziomie
gminnym rozpatruja sprawy i podejmuja decyzje
o dziataniach wspierajacych podejmowanych poza
terenem szpitala. Urzednik decyduje réwniez, czy
wystgpuje potrzeba skorzystania z domowych
ustug opiekuriczych, opiekuna, zmiennika, dtugo-
lub krétkoterminowego domu opieki, czy tez
czasowych pobytéw w domu opieki. Urzednik
moze takze udzieli¢ Ci informacji o tym, jakie
formy wsparcia oferowane s3 w Twojej gminie.
W niektérych regionach istniejg réwniez pelno-
mocnicy ds. pacjenta na poziomie wojewddzkim,
ktorzy moga udzieli¢ Ci dalszych informacji.
Warunki uzyskania tego typu pomocy i oplaty za
nig, jak réwniez procedury rozpatrywania wnios-
kéw réznia si¢ migdzy gminami. Skontakeuj sig
z odpowiednim urzednikiem, dzwoniac do urze-
du gminy i zasi¢gajac informacji o procedurach
obowiazujacych w miejscu Twojej zamieszkania.

Wiecej informacji o wsparciu dla oséb bliskich
znajdziesz na stronie

Zasitek dla oséb bliskich

Abys$ moégl przebywaé z chorym bez potrzeby
wybierania urlopu, istnieje mozliwo$¢ otrzyma-
nia zasitku dla os6b bliskich.

Zasilek dla o0séb bliskich przyznawany i wypta-
cany jest przez szwedzka kasg ubezpieczeniowa
(Forsakringskassan). Aby otrzymaé zasilek dla
os6b bliskich musisz przedtozy¢ Forsikrings-
kassan zaswiadczenie lekarskie. Zaswiadczenie
wystawia si¢ na nazwisko chorego i wysyta do
kasy ubezpieczeniowej, ktdra nastgpnie przyzna-
je zasilek. Wszystkie osoby bliskie powotuja si¢
pdiniej na to samo zaswiadczenie. Aby otrzymaé
zasitek, musisz sam zglosi¢, ze chcesz otrzymaé
rekompensatg za caly dzie lub jego cz¢é¢. Osoby
bliskie choremu maja prawo do wybrania do 100
dni zasitku. Zasitek moga pobiera¢ rézne osoby
bliskie choremu, pojedynczo i w rézne dni.
Porozmawiaj z lekarzem prowadzacym i popro$ o
zaswiadczenie, jezeli jeste$ lub bedziesz zaintere-
sowany mozliwoscia pobierania zasitku dla oséb
bliskich choremu.

Wiecej informacji znajdziesz na stronie



Ustawowe prawo do stalej osoby kontak-
towej w stuzbie zdrowia

Jako osoba bliska choremu u schytku zycia
masz prawo do stalej osoby kontaktowej w stuz-
bie zdrowia, ktéra odpowiada za koordynacje
i planowanie opieki nad chorym. Plan opieki
nalezy przygotowaé w taki sposéb, aby wszystkie
osoby odgrywajace w nim role mogly z tatwoscia
zrozumie¢ catoksztalt planowanej opieki, nawet
gdy stalej osoby kontaktowej nie ma na miejscu.
Jezeli istnieje taka potrzeba, odpowiedzialno$¢ za
wyznaczenie stalej osoby kontaktowej spoczywa
na dyrektorze kazdej jednostki, z ktorg chory ma
kontakt. Jesli chciatby$ mie¢ stata osobe kontak-
towa, poinformuj o tym personel, na przyktad
pielegniarke lub lekarza prowadzacego.

Srodki pomochicze

W odczuciu wielu oséb bliskich choremu naj-
wigksza pomoc przynosza konkretne rozwiazania
dla konkretnych probleméw. Moga to by¢ na
przyktad rézne $rodki pomocnicze, utatwiajace
przeprowadzenie higieny, ubranie i rozebranie
si¢, jedzenie positkow, przejscie z miejsca na
miejsce, pomagajace przy nietrzymanie moczu,
czy tez zapobiegajace lub lagodzace odlezyny.
Terapeuta zajgciowy, fizjoterapeuta (fizykotera-
peuta), personel pielggniarski lub opiekuriczy
pomoze Wam zrewidowal potrzeby i dobra¢
odpowiedni $rodki pomocnicze, ktére moga
utatwi¢ codzienne funkcjonowanie. Oplaty za
$rodki pomocnicze réznia si¢ migdzy gminami.

Wiecej informadji o kursach i wsparciu dla oséb
bliskich znajdziesz na stronie www.anhoriga.se




,Dac rade” na czas nieokreslony

amigtaj, ze musisz ,da¢ rad¢” do samego
korica. Nikt nie jest w stanie doktadnie
przewidzie¢ przebiegu choroby, u nie-
ktérych jest to kwestia dni lub tygod-
ni, u niektérych moze to by¢ kwestia miesigcy.
Dlatego moze by¢ Ci trudno, jesli od poczatku
swrzucisz zbyt wysoki bieg”. Postaraj si¢ utrzy-
mywa¢ wysitki na racjonalnym i wywazonym
poziomie.
Porozmawiaj z personelem medycznym, kiedy
i w jaki sposéb chcesz otrzymywad informacje
o réznych zdarzeniach. Wazne jest na przyklad,
zeby$ miat poczucie pewnosci, ze personel powia-
domi Cig, jesli wydarzy si¢ cos, co wymaga szyb-
kiego przybycia na miejsce — albo ze powie Ci,
kiedy nie powiniene$ opuszczaé chorego.
Jednocze$nie musisz mieé $wiadomosé, ze
moga wydarzy¢ si¢ rzeczy nieprzewidziane. Nie
da si¢ zagwarantowal, ze uda Ci si¢ by¢ przy
chorym w samym momencie zgonu. Czesto
zdarza si¢, ze chory ,korzysta z okazji”, kiedy
jest sam w pokoju. Jesli zatem nie znajdziesz si¢
u boku bliskiej osoby w chwili jej $mierci, nie
traktuj tego jako niepowodzenia. Nie badz dla
siebie zbyt surowy. Nie krepuj si¢ zapytaé per-
sonelu, czy mozesz zostaé w pokoju chorego na
noc lub przenocowaé w jego poblizu na oddziale.
Najczgsciej da si¢ to rozwigzad.
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lle czasu nam zostato?
- pytanie bez odpowiedzi
Czgstym pytaniem, na ktére w zasadzie nie da
si¢ odpowiedzie¢ jest ,ile jeszcze czasu zostalo
choremu?”. Personel medyczny powinien unikaé
podawania okre$lonej odpowiedzi, poniewaz ist-
nieje duze ryzyko, ze chory lub osoby mu bliskie
nastawia si¢ na okreslony czas, ktéry zazwyczaj
si¢ nie zgadza. Prawda jest taka, ze nikt nie wie.
Zamiast tego lepiej jest nastawié si¢ na daze-
nie do tego, by kazdy mijajacy dzieri byt jak naj-
lepszy w miar¢ mozliwosci.



Czy moge wyjechaé?

Czasami osoby bliskie choremu maja zaplanowa-
ne wyjazdy lub inne wydarzenia i odczuwaja
niepewno$¢, czy moga opusci¢ chorego. Czy
mog¢ wyjechaé? Czy odwazg si¢ wyjecha¢? Naj-
lepiej, zeby$ sam podjat decyzje. Nie ma sensu
ryzykowal, ze bedziesz zatowal, ze wyjechales
za czyja$ rada. Jezeli masz watpliwosci co do
podrézy, zastanéw si¢, czego chciatby chory.
A najlepiej porozmawiaj z chorym, jesli jest to
mozliwe. Nierzadko odpowiedZz brzmi: ,No
pewnie, ze masz jecha¢!”. Latwo jest zapomnied
o tej alternatywie — mozliwosci porozmawiania z
chorym. To samo dotyczy sytuacji, gdy siedzisz
w ciszy przy chorym i zastanawiasz si¢, nad czym
rozmy$la. Zapytaj! Czekaja Was pickne rozmowy!

Najwazniejsze jest jednak, zeby$ zapytal sam
siebie, jak by$ si¢ poczul, gdyby chory zmart
w czasie Twojego wyjazdu. Czy zatowalbys, ze
wyjechales? Czasu nie da si¢ cofnaé.

Pamigtaj tez, ze jako osoby bliskie choremu
mozecie wybra¢ réine rozwiazania, wszyscy
nie musza robi¢ tak samo. Ustalenie sprawy z
chorym moze utatwi¢ Ci wytrwanie w decyzji.
Wtedy ewentualne komentarze lub poglady oséb
w Twoim otoczeniu nie beda mialy znaczenia.

Nie odczuwaé odpowiedzialnosci ani winy
Jesli chodzi o planowanie opieki nad chorym,
jako osoba jemu bliska mozesz poméc perso-
nelowi medycznemu zrozumieé, czego pragnat-
by chory, gdyby mégt sam si¢ wypowiedziec.
Mozesz réwniez wyrazi¢ zdanie, jak Ty sam od-
bierasz sytuacj¢, czy planowane dziatania wydaja
sie rozsadne.

Pamigtaj jednak, ze odpowiedzialnos¢ za podje-
cie decyzji o przerwaniu lub niepodjgciu krokéw
przedtuzajacych zycie zawsze spoczywa na leka-
rzu. Wazne jest, by$ wiedzial, ze mimo iz Twoja
opinia jest wazna, taka odpowiedzialno$¢ nigdy
nie moze spoczywaé na barkach osoby bliskie;j.




/nalezé zrédto nadziei

awet w sytuacji, gdy wyleczenie nie jest

mozliwe, da si¢ wiele zrobi¢, by zla-

godzi¢ objawy choroby i poméc cho-

remu zaznaé spokoju umystu. Trzeba
sprobowa¢ znalez¢ Zrédto nadziei dla chorego. Nie
jest ono oczywiste, lecz nawet w pozornie bezna-
dziejnej sytuacji stopniowo moze pojawi¢ si¢ nadzie-
ja.

Pamigtaj, by nie zwleka¢ zbyt dlugo ze zrobie-
niem rzeczy, ktére sa dla Was wazne. Nawet jesli
w Waszym odczuciu pozostato jeszcze duzo czasu,
pospieszcie si¢ z realizacja, gdyz nikt nie wie, jak
sytuacja si¢ rozwinie.

Jako osoba chora lub bliska choremu warto wie-
dzie¢, ze nigdy nie jest si¢ pozostawionym samemu
sobie. Personel medyczny trwa u Twojego boku, by
zapewni¢ wsparcie — réwniez w opiece u schytku
zycia.
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