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Umarli cheq byc¢ pochowani w sercach

Ernst Junger






Szanowni Panstwo

Podobnie jak w I i II tomie monografii, w tym takze chcemy podazy¢
Sladem Elizabeth Kiibler-Ross, przedstawicielki humanistycznego nurtu
w tanatologii i podyskutowac¢ o $mierci szeroko na tyle, na ile bedzie to
mozliwe.

Ktos kiedy$ poréwnat zycie do rwacej rzeki. W jej nurtach, tak jak
w zyciu, wszystko co si¢ pokazuje od razu znika. W zyciu, w momencie
kiedy umiera bliska nam osoba, czujemy samotnos¢, tesknote, bdl, we-
wnetrzng pustke. Zdajemy sobie sprawe, ze zakonczyt sie¢ pewien okres
W naszym zyciu, ze bezpowrotnie co$ straciliémy, a niejedna {za w oku
i drzenie ragk uswiadamia nam koniecznos¢ zachodzacych zmian. Wtedy
przekonujemy sig, ze co$ przemija, Ze nic nie trwa wiecznie, ze zawsze
co$ bedzie si¢ koniczylo, a my nie jesteSmy w stanie temu zaradzi¢.

W III tomie monografii pragniemy kontynuowa¢ dialog o umieraniu,
$mierci i cierpieniu, poswigcajac duzo miejsca $mierci dziecka.

Smier¢ bliskiej osoby, a zwlaszcza dziecka, jest najciezszq stratq i naj-
trudniejszym doswiadczeniem, jakiego doznajemy w zyciu. Reakcje na
utrat¢ to niezwykle silne i trudne przezycia emocjonalne. Bezradnos¢
i gniew, bezsilnos¢ i poczucie winy, wstyd, ale takze naruszenie poczucia
wlasnej tozsamosci, sensu i celu zycia.

Mamy nadziej¢, ze poszczegdlne podrozdzialy niniejszej monografii,
ktorej autorzy to lekarze, teolodzy, psycholodzy, filozofowie, pielegniarki
i polozne, rodzice wzbogaca podejscie pracownikéw ochrony zdrowia do
opieki nad osobami umierajgcymi.

Chcieliby$my goraco podziekowaé wszystkim autorom, ktérzy pod-
jeli si¢ opracowania poszczegdlnych zagadnien. To ich wiedza i ogromna
zyczliwo$¢ przyczynila si¢ do nadania ostatecznego ksztattu tej publikagji.

Prof. dr hab. med. Elzbieta Krajewska-Kutak
Mgr Wojciech Nyklewicz
Dr n. med. Cecylia Lukaszuk



Recenzja prof. dr hab. med. Ireny Wroriskiej

Opieka nad pacjentem u kresu zycia wymaga zmian w postrzega-
niu jego sytuacji, jak i roli, jakq maja do spelnienia pracownicy stuzby
zdrowia w jej realizacji. Nie jest to rola walczacych o zycie, a rola opie-
kunéw czynigcych Smier¢ pacjenta Smiercig dobrg. Pielegniarki powinny
pamietad, ze proces pielegnowania chorego umierajacego musi uwzgled-
nia¢ problemy pojawiajace si¢ we wszystkich sferach czlowieka, nie tylko
w jego sferze fizycznej. Niezwykle wazna jest réwniez sfera psychiczna,
duchowa, a takze opieka nad rodzing umierajacego. Realizacja opieki
w tych sferach polega w znacznej mierze na udzielaniu wsparcia. Pa-
cjenci przezywaja stres na kazdym etapie procesu leczniczo-pielegnacyj-
nego, od rozpoznania choroby po moment $émierci. Dlatego oczekujq pro-
fesjonalnego wsparcia emocjonalnego, informacyjnego, instrumentalnego
i duchowego. Tego wsparcia potrzebuje réwniez jego rodzina zaréwno
przed, jak i po $mierci swojego bliskiego, kiedy to przezywa stan osiero-
cenia. Udzielanie tak ré6znorodnego wsparcia wymaga $cistej wspoétpracy
specjalistéw w zespole terapeutycznym.

Podstawa skutecznodci dziatari podejmowanych przez pielegniarke
jest umiejetnos¢ komunikacji z chorym. Méwi sie wrecz o komunikacji
terapeutycznej, ktéra powinna mie¢ charakter wspomagajgco-leczniczy.
Ma ona znaczenie w pracy z kazdym pacjentem.

Przygotowana monografia przez profesjonalistéw z zakresu teologii,
filozofii, medycyny, pielegniarstwa i potoznictwa stwarza okazje do dia-
logu o $mierci i umieraniu réznych grup (od dzieci, mtodziezy do do-
rostych i nieco starszych), stanowi réwniez prébe ,,oswojenia” si¢ z tym
nieuniknionym procesem przemijania.

Wydanie powyzszej monografii wzbogaci wiedze i podejscie pracow-
nikéw ochrony zdrowia do potrzeby niesienia pomocy osobom umie-
rajgcym.



Recenzja dr hab. med. Marka Szczepariskiego

Fakt wydania III tomu monografii ,W drodze do brzegu zycia” wy-
nika z zywego zainteresowania réznych srodowisk, nie tylko medycz-
nych, problematyka wynikajacq z wspoétuczestniczenia i towarzyszenia
w ostatnich chwilach zycia cztowieka i wspétprzezywania emocji, ktére
tym chwilom towarzysza. Umieranie i Smier¢ w sposéb nierozerwalny
zwiazane s z zyciem i nadaja mu sens. O ile wydaje sig, Ze wiemy bardzo
wiele na temat powstawania zycia, mozemy po kolei nazwac i przesledzic¢
wszystkie etapy poczawszy od polaczenia sie dwéch komoérek, tworzenia
zarodka, rozwoju ptodu i porodu noworodka, o tyle ciggle wiedza na
temat umierania jest niepetna. Brak wiedzy budzi niepewnos¢, niepokdj,
rodzi pytania. Osoby, ktére z racji wykonywanego zawodu, majg czesty
kontakt z ludZzmi cierpigcymi, przewlekle chorymi, umierajagcymi, obda-
rzone empatiag i akceptujace pacjenta z calym bagazem jego utomnosci
i lekéw stanowia ogromne wsparcie w najtrudniejszych, ostatnich chwi-
lach zycia.

Jednym ze szczegélnie waznych tematéw poruszanych w monogra-
fii jest sytuacja matki i jej rodziny w przypadku poronienia, straty cigzy.
Zwrécenie uwagi na ten problem jest szalenie wazne, poniewaz rocznie
dotyczy on w Polsce ok. 40 tysiecy kobiet, ich malzonkéw, ich rodzin.
Kobieta, ktérej cialo byto jedynym w swoim rodzaju, najwygodniejszym,
najcieplejszym, najbardziej przyjaznym domem staje si¢ w ciggu kilku-
dziesigciu minut lub kilku godzin ,pusta”. Jej rozpacz z towarzyszacym
czesto poczuciem winy, moze trwaé wiele miesiecy. Nalezy wiec dazy¢
do ksztattowania takich postaw wszystkich oséb, ktére opiekujg si¢ ko-
bieta, ktéra poronita dziecko, by w tym bardzo trudnym okresie jej zy-
cia byla otoczona szczegélng troska, przyjaznia, wspélczuciem. Nieod-
facznym elementem zaloby jest pozegnanie ze zmarlym dzieckiem. Jest
to bardzo trudny moment, wymagajacy wyczucia, poszanowania woli
matki, oceny sytuacji, proby przewidywania réznych zachowan rodzi-



cow dziecka. Mozliwos$¢ zobaczenia, pozegnania si¢, dotknigcia w spo-
s6b istotny wplynie na kolejne etapy zaloby i pozwoli kiedy$ powrdcié
do normalnego zycia.

Smier¢ osoby dorostej, zniedoteznialego starca jest w sposéb natu-
ralny wpisana w przemijanie zycia. Jest fatwiej akceptowana i tatwiej sig
z nig godzimy. Smier¢ dziecka jest gwattem na tym co naturalne, zaburza
oczywista kolej rzeczy. Zostawia glebsze §lady w psychice tych, ktérzy je
kochali. Pograza w smutku, zalu i odretwieniu na wiele miesiecy i lat.
Dramat rodzicéw umierajgcego dziecka jest dostrzegalny. Ze swoim bo-
lem i przezyciami musza przeciez istnie¢ w otaczajacym Swiecie. Nikt, kto
nie przezyl Smierci wlasnego dziecka, nie jest w stanie zrozumie¢ tego,
co czuja rodzice. Jeszcze trudniej zrozumie¢ to, co przezywajg umierajace
dzieci. W zwigzku z powyzszym dostrzezenie tych probleméw, dyskusja
nad nimi jest bardzo wazna. Osoby opiekujace si¢ umierajacym dziec-
kiem sprawuja jednoczesni opieke nad jego rodzing. Opieka ta powinna
trwaé nieprzerwanie, musi stanowi¢ pewne oparcie w chwilach zwat-
pienia, w chwilach najtrudniejszych, w chwilach dramatycznych. Musi
wigc by¢ madra, madroscig wynikajaca z mitosci, wiernosci, poszanowa-
nia godnosci. Madrosé¢ w obliczu nieuchronnej $mierci to przyzwolenie
na jej nadejscie.

Opieka nad pacjentem umierajacym nie moze bazowac¢ jedynie na
obowiazujacych procedurach postepowania, ani tez na zachowaniach in-
tuicyjnych. Wymaga glebokiej wiedzy, znajomosci psychologii zachowan
w sytuacjach szczegélnie trudnych, czy zasad komunikowania si¢ z oso-
bami bedacymi pod wplywem stresu. Wiedz¢ te¢ mozna i nalezy zdo-
bywa¢. Posiadanie glebokiej wiedzy pozwala na rozwdéj uczucia empatii
zaréwno w sferze emocjonalnej, jak i poznawczej. Wiasnie taki cel przy-
Swieca tresciom zawartym w III tomie monografii ,W drodze do brzegu
zycia” pod redakcja Elzbiety Krajewskiej-Kutak. Wojciecha Nyklewicza
i Cecylii Lukaszuk.



Humanistyczny wymiar Smierci







Olga Martyna Koper, Maria Mantur

Motyw $mierci w sztuce na przestrzeni wiekéw

,Smier¢, jedyny niesmiertelny, ktéry nas wszystkich
réwno traktuje, lituje si¢ nad nami, zapewnia pokoj
i schronienie — zbrukanym i czystym, bogatym i bied-
nym, kochanym i niekochanym” [1]

Wstep

Trudno jest pisa¢ i rozmawiaé na temat $émierci. Przeraza ona kazdego
z nas, gdyz wiemy, ze jest nieuchronna. Nikt z nas tak naprawde nie
wie, co si¢ dzieje z czlowiekiem po $mierci. Nikt z nas tez nie umie tak
naprawde umieraé. Smier¢ to dogwiadczenie jednorazowe, podobnie jak
narodziny. Doswiadczenie, ktére predzej czy pdzniej zdobedzie kazdy
Z nas.

Stawetne ,, memento mori”, czyli pamietaj o $émierci — to prawda po-
wtarzana od setek, a nawet tysiecy lat. Dlatego celem mojej pracy jest
krétka ,, wedréwka” po $wiecie sztuki i kultury na przestrzeni wiekéw
oraz ukazanie, w jak réznorodny sposéb Smieré¢ wptywala na sSwiadomosé
6wczesnych ludzi. Podkreslam stowo ,krétka”, gdyz istnieje wiele dziet
sztuki, poSwieconych $mierci i opisanie ich w tej pracy wykroczytoby
poza jej ramy. Powyzszemu tematowi zostalo poswiecone wiele utworéw
literackich, rzeZb obrazéw, a wszystko to na przestrzeni wiekéw stanowi
rozbudowang wypowiedZ dotyczacq boskich praw rzadzacych swiatem,
w tym nieuchronno$ci $§mierci.

Temat $mierci jest rozwazany przez etykéw, filozoféw, lekarzy, arty-
stow. Kazda dziedzina wiedzy tworzy jakby wlasng , biblioteke” na te-
mat $mierci. Ilustrujg ja w swoich dzietach pisarze, plastycznie ukazuja
malarze. W ich dzietach $mier¢ pojawia si¢ w réznych kontekstach. Jest
réznorodnie oceniana, moze by¢ katastrofg, jak réwniez wybawieniem [2].
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Rozwiniecie

Juz starozytni Egipcjanie wierzyli, Zze byt czlowieka nie koriczy sie
wraz z jego Smiercig, ktéra byla poczatkiem nowego, lepszego zycia w ma-
gicznych zaswiatach, sposobem na zjednoczenie si¢ z bogami. Ziozenie
ciata do grobu nie bylo kresem, stad tez cale dotychczasowe zycie bylo
zaledwie przygotowaniem do jedynej i prawdziwej formy zywota — wiecz-
nego i doskonalszego.

Jak juz wspomniatam, decydujace znaczenie dla Egipcjan miata wiara
w zycie pozagrobowe, gdyz zycie doczesne bylo jedynie krétkim epi-
zodem. Wierzono takze, ze czlowiek sktada sie z dziewieciu ,czesci”.
Byly to:

1) Cialo — chet,

2) Duchowa osobowos¢ — ka,

3) Dusza — ba,

4) Cien — chai bit,

5) Duch - ach,

6) Serce — ib,

7) Energia duchowa — sechem,

8) Imie — ren,

9) Wiasciwe ciato duchowe — sachu.

Chcac zapewni¢ zmartemu wieczne zycie po $mierci, nalezalo za-
dbac o to, aby jego mumia (cialo) pozostala nienaruszona i aby trwalo
jego imie. Bowiem jedynie ci ludzie, ktérych czesci wraz z cialem nie ule-
gly zniszczeniu, mogli sie cieszy¢ zyciem wiecznym. Dlatego wyksztalcit
sie zwyczaj mumifikowania zwlok i budowania grobowcéw chronigcych
imi¢ i cialo zmarlego oraz pozwalajace zachowaé tozsamos¢ — umozli-
wiajacg osobnicza identyfikacje w ,lepszym $wiecie Duatu”. Egipcjanie
troszczyli si¢ réwniez o to, by zmarly mégt korzysta¢ tam z wlasnego je-
zyka w obronie swoich intereséw. Dlatego tez po zabalsamowaniu zwtok
dokonywano na mumii tzw. ,Rytuatu otwarcia ust”, ktéry przywracat
zdolnos¢ korzystania ze zmysiéw i mowy. Dopiero wéwczas zmumifiko-
wane zwloki mozna byto ztozy¢ do grobu. Co tez ciekawe i warte na-
pomknienia to fakt, ze cialo ukladano zawsze w pozycji embrionalnej
i z twarzq zwrdécong ku zachodowi.

Ten krotki rzut na wierzenia starozytnych Egipcjan pozwalaja na sfor-
mulowanie oczywistego wniosku na temat motywu $Smierci w sztuce sta-
rozytnego Egiptu. Nie powinien nas juz dziwi¢ fakt, ze dla Egipcjan dziefa
o funkdji religijnej byly najwazniejsze i stanowig fundament sztuki tego
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kraju. Odzwierciedlaja one mocno zakorzeniona wiare w ,zycie po zy-
ciu”. Dlatego tez dla , potrzeb” ludzi przechodzacych ze swiata Zywych
do zaswiatowego bytowania powstaly w ciagu wiekéw bardzo liczne tek-
sty majace chroni¢ zmartego przed wszelkimi wyobrazalnymi niebezpie-
czefistwami czyhajacymi na niego w czasie podrézy do raju oraz pozwa-
lajgcymi zdoby¢ magiczng moc, niezbedna do pokonania wrogich demo-
néw i uzyskania uniewinniajgcego wyroku na Sadzie Zmartych. Teksty
te mialy wiec charakter gtéwnie magiczny i rytualny, a niektére z tych
zakleé¢, monologow, modlitw i dialogéw wyglaszanych przez rézne bo-
stwa Egipcjanie zebrali w jeden zbidr i nazwali ,Ksiegg Umartych”. Nic
wiec dziwnego w tym, Ze egipskie grobowce sa tak bogato dekorowane
i stanowiq jakby wielka ksiege. Freski podaja bowiem informacje o $wie-
cie béstw, o drodze, jaka czeka zmarlego udajacego sie¢ w podréz do tego
$wiata (ryc. 1) [4, 5].

Ryc. 1

W Egipcie odkryto jednak réwniez wiele niedekorowanych grobéw,
ktérych wlasciciele takze potrzebowali wiedzy o Zaswiatach. Skoro wie-
dza ta nie zostala wymalowana na skatach, to zmarly miat j3 zapisang na
grobowych papirusach i sarkofagach [5]. Widzimy wiec, jak wazna dla
starozytnych Egipcjan byta Smier¢ i jak pieczotowicie przygotowywali sie
do niej przez cale ziemskie zycie. Samo wymalowanie scen z ,Ksiegi
Umartych”, czy spisanie jej tresci na papirusach wymagalo wiele czasu
i przygotowan.
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Na wstepie zaznaczylam, iz motyw $mierci fascynowal twoércéw
kazdej epoki. Jednak okresem, w ktérym temat ten zyskat najwigksza
popularno$¢ o wymiarze wrecz obsesyjnym, bylo Sredniowiecze. Po-
wszechne wéwczas ,,memento mori” bylo dogmatem kazdego cztowieka,
bez wzgledu na stan majatkowy czy pozycje spoteczng. Wobec takiej $wia-
domosci na wszelkiej wartosci tracity dobra doczesne, a wzmagalo sig
pragnienie dazenia do ideatu, jakim byt cnotliwy i skromny zywot. Od-
zwierciedleniem tych odczué w sztuce byly obrazy z cyklu danse macabre,
czyli ,tafica $mierci”. Przedstawiajg one plasajaca Smieré w postaci kostu-
chy, ktéra ciggnie w zaswiaty przedstawicieli wszystkich stanéw. Miato to
Swiadczy¢ o jej sprawiedliwym obliczu o i tym, ze wobec $mierci wszy-
scy staja réwni i jednakowo bezbronni [3]. Istotne znaczenie w kulturze
oswajania ze $miercig mialy liczne malowidla i rzezby koscielne. Tutaj
motyw tarica $mierci i kota $mierci czgsto przybieral bogata plastycznie
forme. W naszym kraju sztuka tego typu na dobre rozwinela si¢ dopiero
w XVII wieku, a malowana byta gtéwnie przez zakonnikéw. Najciekawsza
tego typu kompozycja znajduje si¢ w kosciele Bernardynéw w Krakowie.
Pochodzi ona z drugiej polowy XVII wieku. Uwage widza przyciagga srod-
kowa cze$¢ obrazu ,Tarica $mierci” (ryc. 2). Widzimy na niej, jak jeszcze
zywi przedstawiciele réznych stanéw i zawodéw, zostajq wciggnieci w ko-
rowéd émierci, ktéra nikogo nie oszczedza. Smieré i tym razem triumfuje.

Kolejne epoki réwniez podejmowaly temat Smierci i przemijania, ko-
rzystajac czegsto z symboliki Sredniowiecza. Nie znalaztam jednak zad-
nego dzieta, ktére przykuloby moja uwage na tyle, by warto byfo o nim
wspominaé w tej pracy.

Wedlug mnie najbardziej sugestywny, a zarazem alegoryczny ob-
raz $mierci w polskiej sztuce stworzyt Jacek Malczewski. Silnie przezyta
w miodoéci §mier¢ ojca odcisneta mocne pietno na twdérczosci tego arty-
sty. Malarz ten potrafil stworzy¢ nosng metafore sSmierci, ktéra potaczyt
z obrazowaniem osobistych przezy¢. Najczesciej przedstawial on te nie-
odlaczng towarzyszke naszego zycia pod postacig greckiego boga $Smierci
Thanatosa. Wedle mitologii greckiej Smier¢ byta jednym z dzieci potez-
nej i budzacej groze Nocy. Czarnoskrzydly Thanatos czesto byt wyobra-
zany ze zgaszong pochodnia w reku. Wchodzit on bezszelestnie do domu
majacego umrze¢ czlowieka i odcinat pukiel jego wloséw na ofiare dla
wladcy podziemi. Jak si¢ okazato dwory, przed ktérymi pojawia sie ten
zwiastun $mierci, s ewokacja prawdziwych miejsc, w ktérych umierali
najblizsi malarza. Thanatos towarzyszyt Malczewskiemu stale, wielokrot-
nie powracal w jego twdrczosci. Warto zauwazyd, ze te antyczne aluzje
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Ryc. 3

pozwalaly si¢ oddali¢ artysScie od skonwencjonalizowanej, posrednio-
wiecznej tradycji ukazywania $mierci w jej tradycyjnej formie jako ko-
stuchy. Smier¢ Malczewskiego nie jest straszna, nie przeraza nas. Uzycie
motywu antycznego wskazuje na jej umownosé. Jednak realnosé¢ uper-
sonifikowanej $mierci sprawia, ze przeslanie ,memento mori” staje si¢
szczegblnie dosadne i powazne, a osobiste aluzje nie odbierajgq twoérczo-
$ci Malczewskiego uniwersalnego sensu (ryc. 4, 5) [6].
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Ryc. 5

Idac za Sredniowiecznym przestaniem wspomniatam, iz §mier¢ do-
tyka kazdego z nas, bez wzgledu na pochodzenie, posiadany majatek
czy pozycje spoleczna. Pamietali tez o tym malarze z krajéw Europy
wschodniej i pétnocnej. Przedstawiali oni choroby i $§mieré¢ w ubogich
rodzinach, umierajacych robotnikéw, chiopéw, rzemieslnikéw. Najstaw-
niejszym i chyba najlepszym obrazem tego typu jest olej ,Matula umarli”
Aleksandra Kostisa (ryc. 6). Tragedia wiesniakéw zostata przedstawiona
w sposéb bardzo sugestywny i realny. Lucjan Siemianiski, znany kry-
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Ryc. 7

tyk, tak napisat o dziele: Widok trupa, jak w rzeczywistosci tak w malowidle
zawsze nalezy do tego rodzaju widowisk, ktdrych cztowiek nie szuka; [...] Coz
szkodzito malarzowi ukryc ten widok smierci w ten sposob, zeby sig go domyslit
kazdy? [6] Z tego samego kregu obrazéw nie mniej sugestywny jest szkic
olejny ,Dzieci budzace zmarla matke” Anny Biliriskiej (ryc. 7). Trudno
oprze¢ si¢ wrazeniu grozy przedstawionemu na ptétnie. Studium Swiatta
wzmaga niepokéj, nerwowy sposéb malowania wywotuje napigcie. Pa-
trzac na obraz wydaje nam sig, ze dramat dzieci nabiera rangi kataklizmu.

Z kolei arcydzietem polskiego realizmu jest dzieto Aleksandra Gie-
rymskiego, noszace tytul ,Trumna Chlopska”. Na ptétnie mozemy za-
obserwowac jakby skamieniatych w swej bolesci, nieruchomych chtopéw
siedzacych na ubogim, wiejskim podwérku. Kiedy spojrzymy na prawo
od nich, to zobaczymy oparte o Sciane wieko dziecinnej trumny. W ob-
razie nie ma nic malowniczego ani mistycznego. Kompozycja jest prosta,
a symbolika bardzo czytelna. Jedynym elementem wytamujacym si¢ z su-
chej konwengji jest niezréwnowazony blekit, wrecz skandaliczny, wieka
trumny. Natomiast to, co do nas przemawia z dzieta to prawdziwa i gte-
boka ludzka rozpacz (ryc. 7) [6].

W pewnym sensie optymistyczny pierwiastek obrazujacy $mier¢ od-
najdujemy w twdrczosci znanego wiederiskiego modernisty Gustawa
Klimta, ktéry przedstawit ja w gleboko symbolicznym sensie. Obraz ,,Zy-
cie i $mieré” (ryc. 8) nasuwa skojarzenie, iz zakoniczenie naszego zycia jest
poczatkiem podrézy w czasie. Umieszczone razem i splecione postacie
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Ryc. 8

kobiece, mgskie oraz ich dusze sprawiajg wrazenie ruchu. Przedstawione
na plétnie ciata zlewaja si¢ z otaczajacym je dekoracyjnym tlem przywo-
dzacym na mysl wyobrazenie fona matki, gdzie mezczyZzni, kobiety i ich
dzieci trwaja w stanie swoistego omdlenia. Natomiast sama $mier¢ przed-
stawiona jest tu jako szkielet ubrany w stréj pokryty czarnymi krzyzami
i jakby zdaje si¢ czyha¢ na dogodny moment [7].

Podsumowanie

Motyw $mierci pojawial sie¢ w sztuce od zawsze. Mysle, ze bez obawy
mozna napisaé, ze jest to temat rzeka. W dorobku prawie kazdego arty-
sty odnajdujemy odniesienia do tego bolesnego i dotyczacego kazdego
z nas doswiadczenia. Jednak patrzac z perspektywy czasu, dostrzegamy
pewng , prawidfowos¢” w poprzednich kulturach. Kazda z nich prébo-
wala na swdj sposéb oswoi¢ ze $miercig i cierpieniem z nig zwigzanym
wspolczesnych sobie ludzi. Najbardziej podstawowg i chyba dla wszyst-
kich znang definicjq $mierci jest ta, ktéra mowi o catkowitym i ostatecz-
nym zatrzymaniu funkgji zyciowych organizmu. Z drugiej jednak strony,
kiedy weZmiemy pod uwage metafizyczny sens zjawiska $mierci, mo-
zemy chyba moéwi¢ o $mierci jako o tajemnicy wiecznosci. Bez wzgledu
na to, w co wierzymy oraz czego uczy nas do$wiadczenie zaréwno na-
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sze, jak i naszych bliskich, nie dowiemy sig, czym ona jest, dopoki sami
nie wydamy ostatniego tchnienia. Cho¢ wigkszosci z nas slowa te wydac
sie¢ moga banalne i naiwne, to nie zmienia to faktu, jak samo zjawisko
$mierci oraz jej nieuchronno$¢ wplynelo, wplywa i bedzie wplywaé na
wszystkie kultury i dziedziny sztuki na calym $wiecie. Swiadomos¢ nie-
mozliwej do przyjecia nicoSci wywotuje w nas najczesciej lek, ktéry od
wiekow towarzyszyt ludziom i ich rozwazaniom na temat przemijania.
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Grzegorz Kazberuk

Smier¢ i muzyka

Sfera fonicznej i podlegajacej jej oralnej aktywnosci cztowieka, po-
pularnie okreslanej mianem muzyki i $piewu, od czaséw najdawniej-
szych, jest sankcjonowana kulturowo jako najwyzsza forma wyrazu emo-
Gi i przezyé. Muzyka jest tez jedng z form komunikowania miedzy
ludZmi. Niezaleznie tez od uzytych §rodkéw, winna zawierac¢ jakis prze-
kaz, przestanie trudne do ujecia w stowa. Wszak powstata po to, aby
wyrazaé to, czego nie uniosa slowa — badZ ten przekaz podkreslac.
Konstrukcja utworu muzycznego, dZzwigkowe (dotyczace melodii, mo-
tywu, akordéw i figur rytmicznych) i pozadZwiekowe (forma muzyczna,
ruch dzZwiekéw, struktura czasowa, jakosci emocjonalne i estetyczne)
elementy tej struktury, ekspresyjna funkcja, réznorodnosci formy nar-
racji w utworach i bogactwo gatunkéw, caly ten ,matematyzujacy” je-
zyk?, sytuuje muzyke jako srodek wyrazu wyzszego porzadku. Chetnie
przyswajany, rozumiany i dekodyfikowany jest jednak przez nieliczny
krag odbiorcow.

Fenomen muzyki, rozpatrywany w kategoriach filozoficznych, przy-
nosi pewng interesujacg, konstytutywna ceche. Dla muzyki podstawowa
jest kategoria czasu®. Inne dzieta sztuki sq dane hic et nunc. Muzyka jest
sztukg procesualng. Trwanie w czasie, zachowywanie jednosci z tym, co
juz przebrzmiato w utworze i antycypowanie przyszlej dramaturgii oraz

I Zwolinski A., Dzwigk w relacjach spolecznych. Krakéw 2004. s. 29-37.

2 W éredniowieczu muzyka wraz z arytmetykg, geometrig i astronomia stanowita
tzw. ,quadrivium” nauk matematycznych — jedna z artes liberale czyli sztuk wyzwolonych.

3 Oczywistym jest, ze za utwér sztuki muzycznej przyjmujemy dzielo wykonywane
w czasie (lub w czasie i przestrzeni, jesli jest wykonywany ,na Zywo”) a nie jako zapis
nutowy lub quasi-czasowe (zlozenie fraz czy rozwdj procesualny) elementy skladowe
utworu czytelne tylko profesjonalistom.
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przede wszystkim przemijanie stuchanego utworu stanowi o teologiczno-
-eschatologicznym wymiarze dzieta. To zakorzenienie muzyki w cza-
sie, ulotno$¢ dzwieku i melodii, wybrzmiewanie w czasie, predyspo-
nuja muzyke do podejmowania préb wyrazania tajemnicy przypadko-
wosci $wiata i ludzkiej egzystendji, jej przemijalnosci i cigzacej na niej
nieuchronnosci. Jednoczesnie moze by¢ tez symbolem zwycigstwa nad
czasem, mozliwoscig tworzenia piekna Z ,nicosci”, panowaniem nad cza-
sem i trwaniem*.

Inny obszar zainteresowar filozoficznych, istotny dla procesu postrze-
gania muzyki, jest jej estetyka®. Kategorie obiektywnych norm estetycz-
nych dziet oraz uczucia wyzwolone przez muzyke, stany kontemplacyijne
i wzruszenia to dwa podstawowe zagadnienia estetyczne. Warunkiem
koniecznym do przezycia estetycznego jest doznanie pigkna (lub odrazy)
i bezinteresownos¢ wobec przedmiotu — w tym wypadku utworu mu-
zycznego. Przezycie estetyczne nie jest jedynym przejawem funkcjonalno-
Sci muzyki. Mozliwosci funkcjonalne muzyki od jej funkcji poznawczych
po propagandowe wyczerpuja caly wachlarz mozliwych oddziatywan na
odbiorce.

Czy wobec tego, Smier¢ moze by¢ tematem utworéw muzycznych?
Czy rzeczywiscie parafrazujac znane przysfowie, o czym nie mozna mé-
wié, o tym mozna $piewaé — nawet bez stéow? Pewne tematy, cho¢ zni-
kly z codziennego dyskursu, nie znikly ze Swiadomosci ludzkiej. To,
0 czym nie umiemy moéwi¢ dzisiaj, mozemy przezy¢ stuchajagc muzyki.
To, na co nie znajdujemy odpowiedzi w codziennosci, mozemy do$wiad-
czy¢ w przezywaniu muzyki. Sa bowiem, pewne utwory, ktére przekazuja
nam pewng wizje Smierci i zycia wiecznego.

Najstarszy znany polski kompozytor dominikanin, Wincenty z Kielc
jest autorem Officjum Dies adest celebris skomponowanym okoto 1255 roku
na cze$¢ zmarlego biskupa Stanistawa. Tradycja martyrologii ludzi ko-
Sciota, péZniejszych swietych Mater Ecclesin charakterystyczne dla men-
talnosci i kulturowego dziedzictwa wiekéw $rednich, znajdowata swoje
odzwierciedlenie w dziatalno$ci artystéw sztuk wyzwolonych, wiec i po-
slugujacych sie w swojej tworczosci materia muzyczng. Teologia tego
czasu, sztuka sakralna i takze muzyka stanowig swego rodzaju biblig

4 Zwoliriski A., DZwiek w relacjach..., op. cit., s. 34-35.
5 Ibidem, s. 36. Por. Mersmann H., Zarys muzycznej estetyki wartosci. De Musica Nr 5,
wersja elektroniczna: http: //free.art.pl/demusica/de mus_5/05_10.html.
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peuperum. Swiete czyny stug bozych, meczeriska §mieré w obronie $wietej
wiary, poSmiertne cuda, wizje piekia, raju i czy$éca obecne we wszyst-
kich przejawach dzialalnosci artystycznej, dzieki popularyzujacemu sie
$piewowi w kanonie gregoriafiskim, réwniez przemawiajg do wyobraZni
pospolitych ludzi wspétuczestniczacych w koScielnych uroczystosciach.
Ten eschatologiczny, peten wznioslej teologii, sposéb wyrazania po-
kory wobec $wiata $miertelnoéci ludzkiej i zwigzanymi z nia konse-
kwencjami na wiele wiekéw zdominowat wizje $mierci obecna w mu-
zyce. Inny, bardziej ludzki, humanistyczny w swym wyrazie portret
$mierci cztowieka zaczyna dominowaé w twoérczosci kompozytoréw doby
renesansu.

Szczegblna wizje Smierci ujetej w muzyczne frazy przybliza histo-
ria Sieur Augustina Dautrecourt de Sainte Colombe, kompozytora zna-
komitych utworéw na viola da gamba z dodatkowa poglebiajacq me-
lancholie brzmienia strung basowa, ktéry nigdy nie opublikowal swoich
improwizacji®. Przedstawiony w filmie Wszystkie poranki swiata” obraz mi-
strza-wdowca, surowego w codziennym postepowaniu wobec swojej ro-
dziny, nieporadnego wobec osieroconych cérek, wyrazajacego dreczace
go wspomnienia minionej mitosci w przepigknych kompozycjach, dazac
do ukojenia swojego smutku w perfekcji wykonawczej, osiaga najwyz-
szy stan inspirowanego muzyka przyblizenia Swiata realnego ze Swia-
tem zmarlych®. Kiedy pewnego dnia po przebudzeniu, w swojej samotni
¢wiczy kolejne zawile pasaze, w drzwiach pojawia si¢ jego zmarta zona.
Mistrz czy to w énie, czy na jawie, dalej gra skomponowany przez siebie
Nagrobek ,Lamenty”. Kiedy przestaje jawa znika, pozostajgq jednak nama-
calne swiadectwa jej obecnosci: ktos upit z kielicha wina i zostawit nad-
gryziong rurke waflowa na stole. Od tego czasu posta¢ zmarlej zony stale
towarzyszy mu w codziennych praktykach. Te odwiedziny staja sie¢ pa-
sja jego zycia, nie kolejne mistrzowskie kompozycje, lecz przemozna cheé
ujrzenia zony. Przetom nastepuje, gdy zjawa zmarlej pojawia si¢ podczas
odpoczynku mistrza. Wtedy jego gra przeradza si¢ w niegranie, w gre bez
instrumentu. Ten zabieg sugerujacy osiggniecie absolutnego mistrzostwa
(nasuwajace sie tu implikacje do postaw sztuki zen, nie wydaja sie by¢

6 QOdnaleziono je w latach 60-tych XIX wieku przez Paula Hooremana w prywatnej
bibliotece zachowane w formie rekopisu zawierajacego 67 kompozycji.

7 Film wyrezyserowany w 1991 roku przez Alaina Corneau nosi tytut powiesci Pascala
Quignarda, ktéra stala si¢ kanwa tego obrazu.

8 Kolankiewicz L., Okruchy dla umarlych. Czas Kultury, 2-3/2004, s. 60-67.
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nieuzasadnione’), stawia doswiadczonych i wrazliwych artystéow na gra-
nicach $wiatéw, sugeruje, ze istnieje sztuka, ktéra umartych przybliza do
granicy widzialno$ci. Sztuka zdobywa skutecznosé¢ rytuatu potrzebnego
takze zyjacym.

Topos $mierci z mitosci czgsty w literackich i mitologicznych przeka-
zach, swdj najwigkszy i najpigkniejszy wyraz znalazt w dramacie muzycz-
nym Claude Debussy’ego Pelleas i Melizanda. Historia nieszcze$liwej mito-
Sci feerycznej i tajemniczej Melizandy zakochanej w marzycielskim Pelle-
asie stworzona przez belgijskiego symbolist¢ Maurice’a Maeterlincka, jest
jeszcze jednym wyobrazeniem mitosci, jako okropnej udreki, ktérej kres
i final mozliwy jest nie na tym $wiecie!®. Opera Debussy’ego, oszczedna
w $rodkach muzycznych, skoncentrowana na recytatywach gtéwnych po-
staci dramatu, dzigki takiej konstrukcji, sprowadza percepcje zarysowa-
nego dramatu do jasnego wyodrebniania najistotniejszych cech skonden-
sowanego przekazu. Pytania o zasadnosc¢ $mierci i jej przypadkowsq fatal-
nos¢, sugestia, ze staje si¢ ona mniej celem, wiecej za$ zasadzka przygo-
towana na niespodziewajacych si¢ niczego kochankéw oraz wizja, ze jest
godzacym wszystko i wszystkich podstawowym elementem egzystengji,
to obraz rysujacy si¢ po doswiadczeniu wystuchania tego dzieta!l. Lecz
ani z rozwoju wypadkéw, ani z konstrukcji opery nie wynika jednak,
aby autorzy chcieli dawa¢ konkretne odpowiedzi, jak przezywac $mierc
najblizszych os6b, ani samego siebie. Wydaja si¢ skrywac te wazne py-
tania w swoich wnetrzach i czeka¢ na odpowiedzi. Pytania, ktére naj-
dobitniej stawia muzyka XX wieku, muzyka inna i , Tworzona dla Nie-
wypowiadalnego”12.

? W nauce japonskich sztuk — kaligrafii, ikebany, podawania herbaty, szermierki czy
strzelania z tuku, pojawia si¢ moment gdy uczer powinien pojaé, ze narzedzia kunsztu,
w ktérym sie szkoli sg nieistotne. Bedzie najwyzej profesjonalista w postugiwaniu sie nimi.
Dazenie do mistrzostwa to uswiadomienie sobie, Ze sq one niepotrzebne. Wtedy sztuka
staje sie sztuka, w ktérej sztuka niczego nie dokazesz, strzelanie przeradza si¢ w nie
strzelanie, nauczyciel staje si¢ uczniem, mistrz — poczatkujacym, koniec — poczatkiem,
a poczatek — doskonatoscia. Por. Herrigel E., Zen w sztuce fucznictwa. Warszawa 1987,
s. 13-14.

10 Por. Peleas i Melizanda [w:] Kopalifiski W., Stownik mitdw i tradycji kultury, Warszawa
1987, s. 847-848.

1 Kreutziger-Herr A., GwiaZdziste upojenie, wewnetrzny kosmos, wieczna noc: Pelleas i Me-
lizanda i Smier¢ z mitosci. De Musica Nr 4, wersja elektroniczna: http://free.art.pl/demusi-
ca/de_mus_4/04_08 html.

12 Wg. Debussy’ego ,Kazdy sam tylko moze da¢ wyraz stanom swojej duszy i nie powinien
uciekac sie do symfonicznych dygresji”.
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Jedyna formg muzyczna bezposrednio skoncentrowang na toposie
$mierci jest, inspirowana religijnie, obecna w historii muzyki od Ocke-
ghema'’® do Pendereckiego, msza za zmartych, czyli requiem'*. Ta préba
uciele$nienia w ksztaltach dZwiekéw idei i obsesji ludzkiej cielesno$ci
nie ma w kulturze Zachodu bardziej ,egzystencjalnego” odpowiednika'®.
Mimo wielu méd i ewolucji form, i gatunkéw muzycznych zachowata do
dzisiejszych czaséw swoja podstawowa konstrukcje. Formuta modlitwy:
Requiem aeternam dona eis, Domine et lux perpetua luceat eis, obecna w kaz-
dym tego typu utworze, jest kluczem do calej chrzescijariskiej eschatolo-
gii. Zatem muzyczne requiem wynika bezposrednio z teologii zbawienia.
Temat ten jest zakorzeniony w $redniowieczng epoke najwyzszej ducho-
wodci, subtelnosci mysli i mrocznych nizin bytu przyziemnego. U podtoza
muzycznego requiem lezy splot idei, przekonan i przeswiadczeni:

® groza $mierci jako nieuchronnego korica wszelkiego stworzenia i za-

razem tg $Smierciq fascynacja;

e wiara w Boska sprawiedliwos¢;

e nadzieja zbawienia i Zycia wiecznego;

¢ pamig¢ o zmartych domagajaca si¢ modlitwy?®.
Requiem powstaje z wiary, chocby tej najmniejszej, stabej. Bez wiary mu-
zyka staje si¢ wyrazem grozy Smierci i brakuje mu racji istnienia. Wyrosta
z gregorianiskich melodii Missae pro defunctis, msza requiem swoja zmy-
sfowa pelni¢ zyskata dopiero w okresie romantyzmu. Twércg podstaw
romantycznego apogeum ekspresji byl Mozart!”. To po jego dziele do-
piero w XIX wieku powstang trzy niezwykle dzieta: Requiem Berlioza,
Ein Deutsches Requiem Brahmsa, Messa di Requiem Verdiego. Requiem ro-
mantyczne jest zakorzenione w baroku, charakteryzujgcym si¢ monumen-
talizmem formy, oratoryjnoscig, teatralizmem i polifoniczng fakturg. Po-
siada szczegdlna dramaturgie formy, pelng efektéw grozy, leku i wzburze-
nia. Postuguje si¢ tez szczeg6lng dialektyka dualizmu mroku zwatpienia
i jasnoSci nadziei. Istotnym Zrédlem inspiracji dla toposu requiem jest
sredniowieczna sekwencja Dies irae. Ikona Sredniowiecznej religijnosci,

13" Pierwszym znanym wieloglosowym opracowaniem requiem byt zaginiony utwér Gof-
frey’a Dufaya.

14 Por. definicje requiem [w:] Encyklopedia muzyki, red. Chodkowski A., Warszawa 1995,
s. 749. i Waniczowski M., Ksigga zaloby i Smierci..., op. cit., s. 198.

15 Robertson A., Requiem. Music of mourning and consolation. London 1969, s. 8-24.

16 Pociej B., Modus Requiem. Canor Nr 28, s. 28-30.

17 Stad proponowany przez teoretykéw gatunku podzial na okres od Ockeghema do
Mozarta i od Mozarta do naszych czaséw.
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znamienna i przejmujaca do dzié. Sugesti¢ tekstu doskonale ilustrowaty
wizje malarskie gotyckich ottarzy. Gniew Bozy, sad i kara oraz modli-
twa o zmitowanie. Niepojeta dla zwyklego rozumu sprzeczno$¢ pomie-
dzy: miloscig a sprawiedliwoscig, mitosierdziem a sadem, przebaczeniem
a potepieniem, odpuszczeniem a karg. To napiegcie, jako inspiracja dla
najwigkszych kompozytoréw, daje asumpt do tworzenia muzyki, ktéra
pragnie to wszystko wyrazi¢ i wypowiedzie¢. Nazwacé wszystkie stany
obecne w dobie odchodzenia z tego Swiata.

Nie zawsze tematyka tanatyczna jest bezposrednio zwigzania z utwo-
rami o religijnej proweniencji. Msze, requiem, stabat mater czy pasje to
dzieta a priori zorientowane na przedstawienie problematyki eschatolo-
gicznej. Istniejg jednak utwory muzyki klasycznej pozostajace swoim te-
matem lub formg w kregu tanatycznej refleksji artystycznej. Nawet po-
pularne i przebojowe kompozycje powstate w latach 1890-1920, zwykle
utwory koncertowe, nawigzuja do tematu $mierci i tego, co po niej na-
stepuje'8. Dziedzictwo romantyzmu, zwlaszcza estetyka filozofii niemiec-
kiej okresu romantyzmu, traktujacy muzyke jako szczegdlny rodzaj po-
znania, w bezposredni sposéb rzutowata na tendencje konserwatywne
w formulowaniu dziet o tematyce eschatologicznej. Wynikajace z tego
tendencje do wyolbrzymiania, gigantomania, profetycznos¢ kompozytor-
skich tresci nie przeszkadzaja w pojawianiu si¢ w tym czasie ekspery-
mentéw, kladacych podwaliny pod rozwéj muzyki XX wieku. Na este-
tyczno-filozoficzne konsekwencje romantycznej inspiracji w muzyce na-
ktada sie tez swoisty klimat duchowy epoki. Wzrastajagca popularnosé
religii Wschodu przeksztalcajaca si¢ w ruchy teozoficzne i troche po6z-
niej antropozoficzne, miata ogromny wplyw na wzajemne oddzialywanie
muzyki i religii (w tym réwniez nowych spirytualistycznych tendencji).
Pierwszym sygnatem takiego wplywu jest pojawienie si¢ cech liturgicz-
nych w dzietach $wieckich. Najbardziej reprezentatywnym przyktadem
jest V' Symfonia ,Reformacyjna” Felixa Mendelssohna-Bartholdy’ego be-
daca przypadkiem ,nabozeristwa w sali koncertowej”. Swoista ,sztuka
religii” uobecniona w metafizycznych scenach i obrazach dziet Richarda
Wagnera, szczegdlnie za§ w Parsifalu. Innym metafizycznym niemal oto-
czonym aurg religijng dzietem jest VIII Symfonia ,des Mille” Gustava Mah-
lera. Utopijne nadzieje na realizowane i wykonywane poza salami koncer-
towymi dzieta majace wplywaé na zmiany we wszechswiecie reprezen-
tuje nieukoniczone, pozostajace jedynie w szkicach i rekopisach Mysterium

18 Jensen E. M., Smier¢ i wiecznoé¢ w muzyce. Ruch Muzyczny Nr 6/2004, s. 11-13.
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Aleksandra Skriabina, reprezentujace czysta mistyke muzyczng. Wsréd
utworéw ,nie sakralnych” prezentujacych , muzyczne rekwizyty $mierci
i wieczno$ci”, ,krajobrazy $mierci” i wizje nieba i piekta wyr6zni¢ mozna
Tod und Verklirung Richarda Straussa, II Symfonia , Resurrection” Gustava
Mahlera, The Dream of Gerontius Edvarda Elgara oraz Die Jacobsleiter (Dra-
bina Jakubowa) Arnolda Schonberga.

Cho¢ wymienione tu dziefa propaguja najrézniejsze wizje wiecznosci
i zmartwychwstania, przedstawiajq ,duchowe propozycje” odpowiedzi
na pytania o ostateczno$¢, czerpigce z bogactwa religii Wschodu, pan-
teizmu, ateizmu i teozofii, nie pomijaja centralnych prawd chrzescijai-
skich. Muzyka jako sztuka rozwijajaca si¢ w czasie, operujaca czasem
jest najbardziej wyrazistym i oczywistym przyktadem mozliwosci przed-
stawienia wiecznosci. Wéréd wielo$ci motywoéw i tematéw tanatycznych
i eschatologicznych obecnych w réznych estetycznie kompozycjach, mo-
zemy odnaleZ¢ pocieszenie dla nas jeszcze zyjacych i tych panicznie oba-
wiajacych sie $mierci i dla tych, ktérzy utracili kogos bliskiego. Moze by¢
tez ukojeniem dla umierajgcych.

Topos $mierci nie jest réwniez zarzucony w dzialaniach artystéw
tworzacych wspoélczesne utwory koncertowe i sceniczne. Najbardziej wy-
mowne préby nawigzania do idei vanitas w muzyce znajdujemy w dzie-
tach stanowigcych najwazniejsze etapy tworczych poszukiwari polskich
tworcéw muzyki XX wieku.

Do bezposrednich nawigzan do archetypu dance macabre'® tradycyj-
nie obecnego w artefaktach dawnych mistrz6w odwoluja sie tematy i cy-
taty obecne w dzietach scenicznych Krzysztofa Pendereckiego. W wielu
utworach z przebogatej tworczosci kompozytora odnajdziemy bezposred-
nio tematyke, badZz posrednio forme lub inspiracje nawigzujace do te-
matyki $§miertelnej. Niepublikowane Epitaphium Artur Malawski in memo-
riam z 1958 roku, Tren , Ofiarom Hiroszimy” z 1960, Stabat Mater (pdZniej
cze$¢ Pasji wedlug sw. tukasza) z 1962, Brygada $mierci niepublikowany
utwoér na glos recytujacy i taSme z 1963, Passio et mors Domini nostri
Jesu Christi secundum Lucam z 1966, Dies irae — oratorium ob memoriam
in perniciei in Oswigcim necatorum inextinguibilem reddendam z 1967, La-
crimosa (pdzniej czes¢ Requiem Polskiego) z 1980, Polskie Requiem z 1984, to
tylko kilka najwigkszych i najbardziej spektakularnych przyktadéw obec-
nosci artystycznego zmagania si¢ z problemem $miertelnosci czlowieka.
Najbardziej sp6jny obraz $mierci ujety z kilku perspektyw mozna za-

19 Por. definicje smierci taniec [w:] Encyklopedia muzyki..., op. cit., s. 883.
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obserwowa¢ w scenicznych dzietach Pendereckiego®. Cztery opery Dia-
bty z Loudun (1969) oparte na historycznym dramacie Johna Whitinga,
Raj utracony (1978) zwiazany bezposrednio z wielkim eposem Johna Mil-
tona, Czarna Maska (1986) inspirowana ekspresjonistyczng sztuka Ger-
harta Hauptmanna oraz Ubu krdl (1990) oparty o pulsujacy na pogra-
niczu absurdu i groteski utwoér Alfreda Jarry’ego, prezentuja bardzo
szeroky perspektywe postrzegania fenomenu $mierci. Od interpretacji
tego zjawiska w perspektywie wiary i drogi do niej (Raj utracony i Dia-
bly z Loudun), poprzez $wiat pedzacy ku nieuniknionej, totalnej zagta-
dzie (Czarna Maska) po zabawy w zabijanie za pomoca maszyny do
wymozdzania (Ubu krol). Krétka analiza prezentowanych w tych obra-
zach wizji eschatologii zycia ludzkiego i swiata, moze stanowi¢ wazny
przyczynek do tanatycznej problematyki obecnej w dzietach muzycz-
nych XX wieku.

Smier¢ widziana z perspektywy biblijnej historii zbawienia, od stwo-
rzenia $wiata do Apokalipsy, oparta jest na Miltonowskiej interpretacji
historii ludzkosci. Odnoszace si¢ do barokowej tradycji ,$wietego przed-
stawienia” dzieto Pendereckiego, stanowi rozbudowane misterium sce-
niczne przedstawiajgce kolejne etapy historii $wiata i ludzkosci. Dra-
maturgia utworu (tak w sferze stowa w utworze Miltona, jak w sfe-
rze dzwiekéw w wersji Pedereckiego) oparta jest na kontrascie trzech
Swiatow: krag Boga, czlowieka i Szatana. Obraz $mierci jest szczegdl-
nie wyrazny w dwoéch scenach. W pierwszej w konsekwencji grze-
chu pierworodnego zostaje skazany na $mieré, w drugiej dzieki ofie-
rze z zycia Chrystusa zyskuje ocalenie. Obie stanowiq istotne elementy
dramaturgiczne dzieta. Smieré w nich ukazana jest jako zjawisko nie-
uchronnie zwigzane z fizyczng kondycja ludzkosci, koriczace doczesny
byt oraz jako poczatek innego transcendentnego zycia przenoszac nas
w sfere wiecznos$ci. Nawet finalowa scena Apokaliptycznego korica dzigki
grze barw i czystych brzmieri durowych petna jest symbolicznego prze-
slania nadziei.

Historia procesu i $mierci na stosie ksiedza Urbana Grandiera, oskar-
zonego o kontakty z diablem poprzez opanowang chorobliwymi obse-
sjami Matke Joanne, przelozong klasztoru Urszulanek jest wizjgq drogi do
Prawdy poprzez cierpienie i Smier¢. Joanna — rozdarta miedzy modli-
twg i bluZnierstwem, mitoscig i nienawiscig, odrzucona i bezsilna wobec

20 Chtopicka R., Temat $mierci w teatrze Krzysztofa Pendereckiego, [w:] Penderecki K., Czarna
Maska. Wspdlczesny taniec smierci, Krakéw 1998, s. 40—48.
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miotajacych niag emocji — rzuca oskarzenie na ksiedza. Poddana egzor-
cyzmom staje si¢ narzedziem zemsty, bedac jednoczesnie ofiarg w reku
wladzy. Blyskotliwy, prézny, ulegajacy pokusom ksiadz, stopniowo doj-
rzewa wewnetrznie, przeobraza si¢ na naszych oczach w nieztomnego
obrorice prawdy. Idac na $mieré, odkrywa sens swego zycia i przebacza
sprawcom. Diably z Loudun — modernistyczny dramat ekspresjonistyczny
zawiera w sobie, oprécz wielu odniesieri do réznych gatunkéw muzycz-
nych, elementy dziatari teatralnych, a nawet filmowych. Awangarda reali-
zacji scenicznych, caly repertuar niekonwencjonalnych srodkéw muzycz-
nych i rozwigzan elementéw wokalnych utworu, stopniowe rozbudowy-
wanie scen doprowadzajace do wielkiej sceny egzorcyzméw i zbiorowego
opetania w konicu II aktu i finatu, czyli dramatycznego pochodu na miej-
sce kazni i $mier¢ bohatera na stosie. Mimo fascynacji ztem i ciemnoscia
czlowieka, w symbolicznym przestaniu utworu dominuje wiara w moz-
liwos¢ przemiany cztowieka i moralne zwycigstwo nad ztem.

Opera Czarna Maska jest dzietem, ktérego punkt ciezkosci przesunieto
z akgji na sytuacje. Sytuacje graniczna — nieuchronna katastrofe. Swiat po-
staci, siatki ich wzajemnych powigzan, ekstremalnos$¢ postaw i patologia
ich emocjonalnego natg¢zenia, mroczna przeszios¢ loséw jest konieczna do
zrozumienia sytuacji terazniejszosci. Dramatycznos¢ wewnetrznych prze-
zy¢ Benigny odkrywana jest stopniowo w czasie trwania dramatu. Samot-
no$¢, potezne uczucie strachu prowadzi ja do obtedu i tajemniczej Smierci.
Jej los dokonuje si¢ wérdd postaci, ktére sama w swoim szalericzym zwi-
dzie okresla jako , mizdrzace sie i gledzace mlaskajace trupy”. Sifg spraw-
czq calego dramatu jest tytulowa postaé. Nie do korica jednak wiadomo,
czym lub kim ona jest: postaciag karnawatowa, zbiegtym niewolnikiem,
aniolem-mscicielem, morowq zaraza czy sama $mierciq. Pelna tajemni-
czej mocy, wdziera si¢ w $wiat ludzkich przezy¢ i tryumfalnie prowadzi
taneczny korowdd os6b na zatracenie. Jest apoteoza $mierci jako absolut-
nego, ostatecznego zatracenia. Dramaturgiczna muzyczna warstwa opery
oparta jest na ciggtych, zmieniajacych si¢ w coraz bardziej przyspieszony
rytm, przebiegach napie¢ i kulminacji kolejnych scen. Czarna Maska jako
wielka metafora tarica Smierci, korowodu pedzacego na zatracenie zabie-
rajacego ze sobg wszystkich, wpisuje si¢ w wielka tradycje¢ przedstawient
Ance macabre w kulturze polskiej i europejskiej.

Groteska opery Ubu krdl oparta na zaprzeczeniu wszelkich warto-
Sci etycznych obowigzujacym , w Polsce, czyli nigdzie”, bohaterowie bez
skrupuléw garbigcy i mordujacy dla zaspokojenia swoich najnizsze in-
stynktéw i pragnieri, jest wcieleniem absurdalnosci i niszczacej sily giu-
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poty. Zarcie, bogactwo i wladza, zabawa w zabijanie, ktéremu towarzyszy
$piewanie wesotych piosenek, mimo groteskowosci tego portretu $wiata,
szczegOlnie fatwo przenieé¢ do rzeczywistosci wspoétczesnosci. Oscylowa-
nie pomiedzy wizja zycia na serio i buffo, zestawianie przerysowanych
elementéw, tworzenie sytuacji zaskakujgcych i niespodziewanych, budo-
wanie wizji Swiata pozbawionego idei i punktu oparcia, ze wszystkim —
facznie ze $miercia — jako absurdalng zabawa, budzi niepokéj i zza ko-
mediowej brawury wyziera pytanie o sens.

Dramatyczna wizja $§mierci obecna w scenicznych formach oper Pen-
dereckiego od $mierci Chrystusowej, jako ofiara odkupienia wpisang
w historie zbawienia, poprzez $mieré meczennika bronigcego prawdy
ukazang jako zwyciestwo moralne i odkrycie sensu zycia, nieuchronny,
tragiczny koniec egzystencji po $émier¢ absurdalng — $mier¢ bedaca za-
bawg okrutnego gtupca w Swiecie zanegowanych wartosci, jest pelng pa-
noramgq obrazéw $mierci obecnych we wspélczesnym swiecie, ktérych ak-
ceptacje, wybor i potencjalna relacje, i postawe pozostawia nam samym.

W dorobku kompozytorskim, uznanego za jednego z najwigkszych
polskich kompozytoréw muzyki wspétczesnej, Witolda Lutostawskiego
tematyke Smierci zawierajg kompozycje stanowigce najwazniejsze etapy
jego rozwoju. Powstata w 1938 roku Lacrimosa — 3 minutowa kompozy-
cja dyplomowa wraz z opracowaniem Requiem aeternam otwieraja profe-
sjonalny okres dziatari kompozytorskich artysty, stanowigc jednoczesnie
zapowiedZ zerwania z tradycja romantyczng. Przelomowy okres w twor-
czo$ci Lutostawskiego stanowi napisany na rocznice Smierci Beli Bartoka
powstajacy w latach 1954-58 utwoér A la memoire de Bela Bartok, znany jako
Muzyka zZalobna. Stanowiac efekt wielu doswiadczen i przezy¢ osobistych
byt odejsciem od estetyki dodekafonicznej. Zachowujac forme muzycznej
elegii, nie byt jednak kompozycja o charakterze funebre, i sam kompozy-
tor protestowal wobec préb wykonywania jej w wolnym tempie. Napisane
w 1979 Epitafium poswigcone pamieci Alana Richardsona, ma wedtug ba-
daczy muzyki Lutostawskiego, zasadnicze znaczenie dla wyklarowania
sie jego kompozytorskiego stylu. Prosta sekwencyjna forma, odejécie od
skomplikowanych akordéw dwunastodZzwiekowych, stanie si¢ wyznacz-
nikiem twoérczych poszukiwan. Utwor zamykajacy jak klamra artystyczng
droge Witolda Lutoslawskiego sa napisane w 1981 roku metamorfozy
na wiolonczele i fortepian Grave poswiecone pamieci przyjaciela kompo-
zytora muzykologa Stefana Jarociniskiego. Wyrazem pamieci sa dZwieki
d-a-g-a otwierajace i zamykajace kompozycje, bedace cytatem z Pelleasa
i Melizandy Debussy’ego, ktérego badaczem byt Jarociriski. Aleatoryka za-



Smier¢ i muzyka 33

rzucona w tej kompozycji na rzecz przejrzystosci linii melodycznej, wy-
cofywanie skomplikowanych technik otwiera nowy ostatni okres w twor-
czosdci Lutostawskiego.

Do toposu $mierci w szczegdlnie spektakularny sposéb odwolat sie
Henryk Mikotaj Gérecki w swojej przebojowej?! III Symfonii , Symfonii pie-
$ni zatosnych” 1 op. 36 na sopran i orkiestre z 1976 roku. Spektakularny
sukces rynkowy utworu nie jest tylko komercyjnym wymiarem kompo-
zytorskiej préby odstoniecia najbardziej podstawowych emocji ludzkich.
Nadanie trzem czeéciom symfonii formuly misterium wprowadza dzieto
w tradycje ludowej obrzedowosci. Cierpienie, bedace wiodacym tematem
dzieta, ukazane poprzez bol matki po stracie syna (tekst piesni kurpiow-
skiej ze zbioru ks. Wiadystawa Skierkowskiego i Lamentu Swietokrzy-
skiego z XV-wiecznych Piesni Lysogoérskich), modlitwa mtodej wigZniarki
z wigzienia gestapowskiego ,Palace” w Zakopanem czy apoteoza me-
czennika za Ojczyzne (fragment pieéni o Jurku Bitschanie, legendarnym
14-letnim Orlatku Lwowskim) wlasciwy wymiar znajduje w doswiadcze-
niu wiary i dramacie Golgoty?. Artystyczny zwrot w kompozytorskiej
karierze Goreckiego jest wigc nie tylko formalnym zwrotem w strone idei
,muzyki ubogiej”, ale réwniez préba okreslenia wiasnej chrzescijariskiej
tozsamosci duchowej. Koriczacy kazda z trzech czesci $wiety akord A-dur,
ma, podobnie jak w muzyce $redniowiecza, renesansu i baroku, symbol
,wiecznego plomienia wiary”.

Odwolywanie si¢ do ludowej tradycji zalobnego obrzedowego prze-
prowadzania zmarlego do innego $wiata, skladanie duchowo-religijnego
daru zmartemu, objawiajace si¢ w gestach, stowach i §piewach w intencji
zmarlego, nie jest tylko czysto formalnym zabiegiem artystycznym. Ca-
tos¢ przekazywanej tradycji postepowania wobec $mierci i Smiertelnych,
swoj najwiekszy wyraz znajduje w pie$ni pogrzebowej. Stanowigce inte-
gralny element pogrzebowych rytuatéw, piesni pehity funkcje religijne,
spoteczne, wychowawcze, estetyczne, humanitarne i budowaty poczucie

21 Nagranie z Dawn Upshaw wykonujaca partie sopranu i zespolem London Sinfo-
nietta pod dyrekcja Davida Zinmana z 1991 roku zdobylo miano ,zlotej plyty” — milion
sprzedanych egzemplarzy! W 1992 III Symfonia trafia na pierwsze miejsca amerykanskich
i brytyjskich list przebojéw. Angielskie radio ,Classic FM” na zyczenie stuchaczy nadaje
fragmenty kompozycji na okragto. Stuchaczami i nabywcami plyty z utworem Goéreckiego
sq melomani i ludzie zupelnie nie obeznani z muzyka klasyczng, mlodziez i kierowcy
ciezaréwek

22 Gasiorowska M., Wstep, [w:] Gérecki H. M., III Symfonia ,Symfonia piesni zalosnych”,
Warszawa 1998, s. 3-5.
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wiezi wobec chwili §mierci?®. Istotna byta réwniez tematyka wykonywa-
nych przy zmarlym utworéw oraz ich eschatologicznie uwarunkowana
kolejnos¢. Niezaprzeczalne walory przebtagalnych piesni za zmartych, ich
brak odczuwany jako niedopelnienie obrzedu, powoduje sytuacje, gdy
coraz bardziej powszechne staje si¢ odptatne najmowanie $piewakéw lub
odtwarzanie zafobnych utworéw z kaset magnetofonowych?!. Wigkszos¢
tradycyjnych utworéw zalobno-ekspiacyjnych nie funkcjonuje w zbiorach
drukowanych kantyczek. W ogromnym procencie teksty funkcjonuja jako
utwory zapisywane w zeszytach bez tabulacji nutowej, stanowiac czytelny
jedynie wtascicielowi zbiorku, materiat wykonawczy?.

W obecnych czasach piesni zatobne sa zjawiskiem coraz bardziej zani-
kajacym w kulturach wielkomiejskich, chociaz podobny regres jest juz za-
uwazalny w tradycyjnych spolecznosciach wiejskich. Wiaze si¢ to z jednej
strony ze zmniejszaniem si¢ liczby ich wykonawcéw i odbiorcéw, z dru-
giej za$ strony na pogorszenie stanu znajomosci tego elementu rytuatu
pogrzebowego, wplywa , urbanizacyjna dezintegracja zycia”, rugowanie
zjawiska $§mierci z zycia spoteczno-obyczajowego. Zmiany we wspodlcze-
snej liturgii pogrzebu katolickiego, ktéra niewiele miejsca pozostawia na
tego rodzaju piesni dopetnia przyczyn regresu?. Wszelkie préby rozpro-
pagowania wsréd szerszego kregu odbiorcéw, tradycji ludowego $piewu
pogrzebowego, funkcjonujacego jeszcze w matych enklawach spotecz-
nych, winna zastugiwac na szczegélne uznanie.

Niestety, w niewielkim stopniu rodzimy rynek fonograficzny jest za-
interesowany w rejestrowaniu, nie méwiac juz o kultywowaniu i rozpo-
wszechnianiu tradycji polskiej piesni pogrzebowej. Jedyng profesjonalna
proba ocalenia przed zapomnieniem tradycji polskiego Spiewu ludowego
funkcjonujacego niegdy$ w formie in crudo, czyli bez opracowar oraz for-
malnych i metodycznych form zapisu, a jedynie w swej surowej formule
i w bezposrednim przekazie, bylo koncertowe przedsiewziecie Stowarzy-
szenia na Rzecz Kultury Tradycyjnej ,Dom Tarica” zatytulowane ,Po-

23 Por. Gerlich H., Narodziny, zaslubiny, $mieré. Katowice 1984, s. 107-111; Perszon J., Na
brzequ zycia i Smierci, Pelplin 1999, s. 184-225.

24 Kwiecien-Przekorzynska M., Smier¢ oswojona. Obrzed pogrzebowy Polakéw na Wilerisz-
czyznie. Wigry 2003, s. 19.

25 Szerzej na ten temat: Syrnicka K., Uwagi o polskich piesniach pogrzebowych na Wilerisz-
czyinie, [w:] Problemy wspdlczesnej tanatologii, T. VI, red. J. Kolbuszewski, Wroctaw 2002,
s. 634-643.

26 Kuleczka P, Refleksja o $mierci w piesni koscielnej, [w:] Problemy wspdlczesnej tanatologii,
T. VI, red. J. Kolbuszewski, Wroctaw 2002, s. 644-651.
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zwol mi Twe meki Spiewac”, w czasie, ktérego Spiewacy z réznych wsi
potudniowo-wschodniej i centralnej Polski, w kosciotach warszawskich
wykonywali w trakcie Wielkiego Tygodnia tradycyjne ludowe piesni pa-
syjne i pogrzebowe. Owocem cyklu koncertéw byla rejestracja i wydanie
nakladem stowarzyszenia plyty zawierajacej najciekawsze i najpi¢kniej
wykonane piesni wielkopostne i Spiewane przy zmartych (np. Rdzaniec
o najstodszym imieniu Jezus — Bilgorajskie, Zblizam si¢ k'Tobie, Zmituj sig
Boze, Przebacz mu Jezu, — Kurpie, Gdy ja sobie uwazuje mdj Jezu — Suwal-
skie, Gdy mily Pan Jezus do nieba wstepowat, Boze kocham Cig — Sieradzkie)?.
Ten wyjatkowy material muzyczny zgromadzony na plycie, jest tez cen-
nym dowodem na to, ze repertuar wielkopostny i piesni §piewane przy
zmartym maja nieco inny charakter od popularnego obecnie przy$piew-
kowego folku, a ludowos¢ ich wykonan zasadza si¢ na innych regutach
niz te obowigzujace w koncertowych salach. Najwazniejsza jest ich funkcja
religijna, kwestie estetyczne wykonan leza zas w samym gatunku. Wyko-
nawstwo tych piesni stanowi doskonaty przyktad modlitwy nacechowanej
glebokim przezyciem religijnym, emocjonalnym, modlitwy wyplywajacej
z autentycznego, archaicznego kontemplowania misterium $mierci Chry-
stusa. Zamiarem czlonkéw stowarzyszenia ,Dom tarica” bylo wydanie
drugiej plyty zawierajacej wylacznie Spiewy wykonywane przy zmar-
lych i zwigzane z rytuatami pogrzebowymi. Niestety problemy natury fi-
nansowej (brak sponsoréw) spowodowal, ze zarejestrowany material wy-
konywany przez Spiewakéw z Lubelszczyzny, Sieradzkiego, Mazowsza,
Podlasia i Grodziefiszczyzny pozostal nie wydany. Jedynie w kwartal-
niku Wedrowiec w numerze poswieconemu ludowej obrzedowosci §mierci
zamieszczono wyciagi nutowe i pelne teksty zarejestrowanych piesni®.
Tak oto ekonomia zaprzepascila unikalng mozliwos¢ przekazania potom-
nym zywego w niektérych wsiach i godnego ze wszech miar podtrzymy-
wania obrzadku ars bene moriendi.

Nie stanie si¢ to wydawnictwo, jak bylo zamiarem wydawcéw, przy-
ktadem dla duchowieristwa i organistéw, ksztattujgcym oblicze muzyki
koscielnej w Polsce, aby siega¢ do skarbnicy lokalnej tradycji Spiewu po-
boznego?. Winni oni sobie zdawac¢ sprawe, ze Spiew ten, bedacy wyra-

27 Jest drabina do nieba. Tradycyjne piesni na Wielki Post. InCrudoCDI1.

28 Dahlig P, Jest drabina do nieba. Czgs¢ druga. Spiewy zatobne i za dusze zmarlych. Wedro-
wiec Nr 1(3)/2002, s. 30-40.

29 Zob. MUSICAM SACRAM. Instrukcja o muzyce w Swigtej Liturgii. § VII, pkt. 55, wersja
elektroniczna: http://www.organy.art.pl/liturgia.php?lit_id=6.
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zem autentycznej wiary, milknie coraz czesciej, a jego miejsce zajmuja
piosenki niewiele majace wspdlnego z polska tradycja, wykorzystujace
Swieckie elementy muzyki popularnej, slabe artystycznie teksty, blahe
melodie i rytmy oraz prymitywne harmonie®. Tak, wiec obojetnos¢ lub
falszywe ambicje os6b odpowiedzialnych za ksztalt wspétczesnej mu-
zycznej kultury liturgicznej moga spowodowaé wyeliminowanie wieko-
wego dziedzictwa religijnej kultury §piewaczej, ktérej gléwnym motorem
byla spoteczna pamie¢, bo ani ich melodii, ani ich stylu nie utrwalono
na pismie.

W odréznieniu od piesni ludowej, wspétczesna piosenka, postugu-
jaca sie wieloma systemami komunikacji, melodyka, tekstem, swoistym
kodem teatralizacji wykonania, jest zjawiskiem wielokodowym. Poste-
pujaca komercjalizacja muzyki, rosngca konkurencja na rynku i tatwos¢
osiggnigcia kariery na scenach rozrywkowych, implikuje rosngca praw-
dziwos¢ twierdzenia ,Spiewaé kazdy moze, Spiewaé mozna o wszyst-
kim”. Niezaleznie od rozmaito$ci gatunkéw muzyki popularnej, gte-
bokiej stereotypizacji i banalizacji przekazéw kulturowych zawartych
w piosenkach, istnieje wiele utworéw zawierajagcych wiele réznych od-
niesieri do motywoéw $mierci. Swiat piosenkowy to §wiat zindywiduali-
zowanego ,ja” artysty. Intymny $wiat zwierzen przetransponowany do
,hieokreslonego wszedzie”, aby przekaz byl mozliwie uniwersalny, czy-
telny dla mozliwie szerokiego grona odbiorcéw. Trudno si¢ wigc dzi-
wié, ze oprécz banalnych i plytkich wypowiedzi, swoje miejsce w re-
pertuarach réznych wykonawcéw znajdujg piosenki, ktérych bohateréw
dotyka Smier¢. Nie stanowia one jakiego$ szczegdlnie bogatego nurtu,
jednak z punktu widzenia wspétczesnej kultury popularnej i szerokiego
grona odbiorcéw stanowi wazny element propagowania réznych wi-
zji $mierci3!.

Krétki przeglad najciekawszych relacji stanéw traumatycznych zwia-
zanych ze stanami ostatecznymi, moze stanowi¢ podstawe do nakreslenia
obecnych w popularnych piosenkach obrazéw S$mierci i umierania.

Najrzadszym przypadkiem obserwacji fenomenu $mierci jest wi-
dok z ,horyzontalnej perspektywy trupa”. Groteskowy efekt widzenia
spraw ostatecznych, gra konwencjami i wrazliwoscia spotecznego od-

30" Por. Gorbacz J., Zasady doboru piesni koscielnych na poszczegdlne czesci roku liturgicznego,
§ 8., wersja elektroniczna: http://www.organy.art.pl/liturgia.php?lit_kat_id=3.

31 Borkowski L., Smier¢ w piosence, [w:] Problemy wspdlczesnej tanatologii, T. VIII, red. J. Kol-
buszewski, Wroctaw 2004, s. 463—469.
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bioru, uwrazliwienie nieboszczyka, moze spotka¢ si¢ z oburzeniem ze
matyzmu podjete w tych zabiegach ma na celu swoiste oswojenie chwili
ostatecznej:
jak dobrze mi w pozycji tej

pozycji horyzontalnej

[...]

O wieko bebnig krople dzdzu

kotyszqc lekko mnie do snu

[...]

Ubodzy krewni przemoczeni zupetnie

Zona pewnie sig przezigbi...32.

Jest to jednak odosobniony przykiad artystycznego zdystansowania
si¢ wobec traumy $mierci. Zwykle, jesli mamy do czynienia z przeka-
zem stanu umierania w piosence, jest on nacechowany emocjami bardziej
natezonymi i dramatycznymi:

Wzielam to, co miatam wzigc,
by przestac zy¢ i nienawidzic
[...]
teraz, kiedy trace puls, umieram po raz pierwszy,
nie wiem jak to jest...
To si¢ dzieje w mojej krwi, zobacze czy tak boli
[...]
kocham cig, ratuj mnie,
zimno mi, ciemno jest
[...]
umieram33.

W wigkszosci przypadkéw $mieré w piosenkach jest wysoce skon-
wencjonalizowana i poddana procesom tabuizacji. Rzadko jest efektem
biologicznej konsekwencji ludzkiej egzystencji. Przebojowa $mier¢ jest
nierzadko wynikiem nieszczesliwej mitosci, Smiercig samobdjcza, wpi-
sujacy sie w archetyp podwérkowego romansu popularnego:

Dla niego wigc sie zabila,
ta, co z milosci tariczyla®.

32 Marsz zalobny, st. M. Zembaty, muz. F. Chopin.
33 Mrok, st. A. Chyliniska, wyk. O.N.A.
34 Oczy tej malej, st. A. Osiecka, wyk. rézni.



38 Grzegorz Kazberuk

lub miejskiej, charakterystycznej dla XX-wiecznego blokowiska:
Mitosé durna, mitosé zia
nie ma wladzy nade mngq,
wlosy me pochwyci wiatr,
dziesigc pieter i ciemnosc
[...]
Jakie zycie, taka smier¢,
nie dziwi nic,
jaka zdrada, taki gniew,
nie dziwi nic,
jaki kamieni, taki cios.

Okolicznos$ci $§mierci samobdjczej zwykle rézne, zawsze jednak pra-
wdy odwieczne pozostaja te same. Piosenkowa nieszczedliwa mitosé, ro-
mans jest wpisana w odwieczny mechanizm, ktéry ,nie dziwi”, ktéry
staje sie pieczeciq potwierdzajaca autentycznoé¢ intencji, szczerosci uczud,
po kres.

Na $mier¢ w piosence zwykle sie czeka, jest ona i ta samobdjcza z po-
rzucenia, i ta z mifosci niespetnionej, dopetnieniem drogi zyciowej. Krétki,
zamknigty charakter piosenki, powoduje, ze podjete w utworze kwestie
eschatologiczne nie majg cech rozbudowanej dyskusji nad ostatecznoscia.
Nie ma miejsca i czasu na spieranie si¢ ze Swiatem. Przepis na przestrzen
memento mori, przypominanie o $mierci zawarte jest w lapidarnym, cho¢
czasem poetyckim konkrecie:

A kiedy przyjdzie takze po mnie,
zegarmistrz swiatta purpurowy,
by mi zabeltac blekit w glowie,
to bede jasny i gotowy.
Sptynq przeze mnie dni na przestrzat,
zgasng podtogi i powietrza,
na wszystko jeszcze raz popatrze,
i pojde, nie wiem gdzie — na zawsze®.

Smier¢ jako trauma i dogwiadczenie ostateczne w tekscie piosenki
czasem nawigzuje do tradycji literackich funeraliéw. Krétki wyklad bene
moriendi obecny w piosence, przywotuje najpiekniejsze tradycje prefigu-
racji godnej $mierci, bo z przeboju dowiadujemy sig, ze:

%5 Jaka roza taki cierri, st. J. Cygan, wyk. E. Geppert.
36 Zegarmistrz swiatla, st. i wyk. T. WoZniak.
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nie warto umiera¢ na bacznosc...
nie warto umiera¢ w barlogu...
nie warto umiera¢ w poktonach...
[...]
odwazniej, powazniej i godniej.
Dlatego gwardzista umiera,
jak orzet umiera swobodnie¥.
Piosenkowa $mier¢ jest zawsze antropomorfizowana. Bywa tagodna:

To $mier¢ odwiedzita nasz dom,
I krzyczatem — nie zabieraj jej,
zostaw maty, zostaw, prosze cie.
Ale ona usmiechnela sie, mowigc
— ma juz tylko mnie3s.

lub pigkna:

byly dwie siostry: noc i Smierc.
Noc mniejsza, a smierc¢ wigksza.
Noc byta pickna jak sen, a smier¢,
Smier¢ byla jeszcze piekniejsza®.

ja wiem — potrafisz byc¢ czasem niewymownie pigkna,
mi tez wycalowatas nieraz z pasjq rece®.

Powraca réwniez w tradycyjnych motywach tanatycznych. Taniec
$mierci, dance macabre porywa nie tylko umierajacych, ale czasem caly
Swiat:

to ty zwabitas go do swego buduaru,
to ty tariczylas tak przed nim naga noce cafe,
to ty nazwatas sen jawq, a ztudzenie prawdg,
to ty na oczy mu zatozytas szarfe czarng*!.

ja wierze, oni tariczq wcigz,
oni zZyjq swoim zyciem
i odptyng tam, gdzie chcg*.

37 Spiewka o $mierci, st. S. Krajewski, wyk. Czerwone Gitary.

38 Usmiech $mierci, st. i wyk. zesp. Dzem.

Ballada o dwdch siostrach, st. K. 1. Galczynski, wyk. grupa Torun.
Przeklinam cig za to teraz, st. G. Ciechowski, wyk. Republika.

4l Tbidem.

Zostawcie Titanica, st. A. Mogielnicki, wyk. Lady Pank.
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Mimo calej banalnodci enturage’u popularnych piosenek, blichtru
prezentowanego w nich §wiata, w repertuarach zespoléw reprezentuja-
cych rézne kierunki i style muzyczne, pojawia sie $wiadomos¢ ontolo-
gicznej prawdziwosci fenomenu $mierci. Jest on jednak artefaktem nie
do zniesienia, degradujacym pozytywne postrzeganie otoczenia, klada-
cym sie cieniem na wszystkich wartosciach, ktére oferuje cztowiekowi
Swiat:

Zycie cho¢ pigkne tak kruche jest.
Zrozumiat to, kto otarl sie o Smierc*.

Sfera przekazu werbalnego piosenki popularnej, jest niezwykle isto-
tna w wypadku wykonywania jej w jezyku stuchacza. Kategorie $mierci,
jesli sa poruszane w utworach obcojezycznych obecnych we wspoél-
czesnej pop-kulturze, zwykle nie posiadajg takiej mocy oddzialywa-
nia na sluchacza, jak utwory $piewane w jezyku odbiorcy. Domina-
cja utworéw w anglosaskiej wersji jezykowej w Swiatowej muzyce pop,
zaburzenie proporcji w prezentowanych na antenach radiowych kom-
pozycjach zagranicznych i krajowych, nieczytelnos$é¢ przekazu kulturo-
wego i obce wzorce propagowane w ,zachodnich” piosenkach, przed-
kladanie warto$ci muzyczno-rytmicznych nad przekazem tekstowym
wséréd odbiorcéw oraz banalizacja fenomenu poteguje pornografizacje
Smierci.

Wyszukiwarka najwigkszej bazy danych o utworach skomponowa-
nych i wykonywanych na $wiecie All Music Guide* podaje 75 odmian
piosenek zawierajacych w tytule stowo death. Wér6d najbardziej po-
pularnych jest tytut Angel of Death — 105 wykonawcéw posiadajacych
w swoim repertuarze utwor o tym tytule i Death — 100 wykonawcéw.
75 rodzajéw tytuléw zawiera stowo dying. Tyle samo kompozycji w ty-
tule zawiera stowo grave (np., az 69 artystéw wykonuje utwér Grave-
yard).

Utwory w swoich tytutach zawierajace konotacje tanatyczne, rzadko
pretenduja do miana przeboju. Zwykle, jesli staje si¢ nim utwor traktujacy
o $mierci, problematyka umierania pojawia si¢ w nich w zakamuflowa-
nej formie lub w podtekstach*. Takie §wiatowej stawy hity, funkcjonujace
stale na antenach radiowych, jak: I shot the sherrif Boba Marleya, Where the

43 24.11.1994, st. M. Koscikiewicz, wyk. Golden Life.
4 7a: http: //www.allmusic.com. Dane z 20 grudnia 2004.

4 Por.: DeSpendler L. A., Strickland A. L., The Last Dance. Encountering death and dying.
London-Toronto 1996, s. 27-29.
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wild roses grow duetu Kylie Minogue i Nicka Cave’a%, Janie’s got the gun
zespolu Aerosmiths czy Dust in the Wind zespolu Kansas sa tego doskona-
lym przyktadem. Zwigzana z mitologia muzyki rozrywkowej, a rockowej
w szczegOlnosci, ekspresja twoércow objawiajaca si¢ w sferze scenicznej,
muzycznej i tekstowej, swoja pelni¢ osiaga, gdy, nie stajac si¢ matuzale-
mami, miodo odchodza z tego swiata. Holdowanie zasadzie: ,zyj szybko,
umieraj mlodo”, staje si¢ coraz bardziej popularne i obowigzujace wsréd
tworcow i odbiorcow muzyki rockowej. Znakomita wigkszos¢ wielkich
artystow sceny rockowej nie rozstato si¢ ze Swiatem w naturalny spo-
s6b. Nierzadko natomiast mity i niejasne, badZ szokujace okolicznosci ich
$mierci stawaly sie przyczynkiem do niezwyklej popularnosci stworzonej
przez nich muzyki. Lista tragicznych w swej $mierci klasykéw rocka jest
imponujaca: Brian Jones (The Rolling Stones), Jimi Hendrix, Janis Joplin,
Ron McKernan (Grateful Dead), Marc Bolan (T-Rex), Elvis Presley, Ketih
Moon (The Who), Sid Vicious (Sex Pistols), John Bonham (Led Zeppe-
lin), Bon Scott (AC/DC), John Lenon (The Beatles), Pete Farndon (The
Pretenders), Marvin Gaye, Sid Barrett (Pink Floyd), Jaco Pastorius, Yogi
Horton, Al Wilson, (Canned Heat), Gram Parsons i Gary Thain (Uriah
Heep), Freddie Mercury (Queen), Tommy Bolin (Deep Purple), Cliff Bur-
ton (Metallica), Kurt Cobain (Nirvana)¥. Smier¢ artysty czy wykonawcy
stanowi szczegdlnie atrakcyjny powdd zwiekszenia zainteresowania jego
dokonaniami i w aspekcie komercyjnym jest bardziej poczatkiem suk-
cesu rynkowego niz kraricem kariery. Wspélczesna komercjalizacja zy-
cia kulturalnego objawiajaca sie traktowaniem wszelkich artefaktéow jako
towaru, implikuje medialng obecnos¢ tematéw atrakcyjnych i modnych,
stanowigcych jednoczesnie zaspokojenie niskich sfer emocjonalnych u od-
biorcéw*. Zarzucany wspotczesnej muzyce akognitywizm, relatywizm,
liberalizm, permisywizm moralny, utylitaryzm czy hedonizm nie two-
rza dobrych podstaw do stworzenia i propagowania rozsadnych postaw
i wizerunkéw $mierci. Sktanianie si¢ w scenicznej twérczosci i scenicznej
ekspresji do makabry i mortualnej ohydy pofaczonej z okultystycznymi
para-rytuatami, stanowi marketingowy zabieg, odwotywania sie¢ do fil-
mowej sfery zainteresowant odbiorcéw (gltéwnie horroréw i programéw

46 Utwoér pochodzi z plyty Nicka Cave’a noszacej wymowny tytut Murder Ballads zawie-
rajacej delikatne balladowe kompozycje, kontrastujace charakterem melodyki z tekstami
opisujacymi stany emocjonalne seryjnych mordercéw i zwyrodnialych zabjcéw podczas
dokonywania zbrodni!

47 7ob. Schlink M. B., Muzyka rockowa Skqd? Dokgd? Wroctaw 1994, s. 11-12.

48 Zwoliniski A., DZwiek w relacjach..., op. cit., s. 474-475.
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z rodzaju shockumentary) oraz zalamaniu tradycyjnych sfer religijno-du-
chowych oraz regres autorytetow (magia, okultyzm, czarne msze, anty-
bohaterowie i kontestatorzy starych obyczajow).
Szokujacy swoimi wystepami amerykariska publiczno$¢ Alice Cooper

wykonujac w polowie lat 80-tych kompozycje Cold Ethyl Spiewat:

Jedyna rzecz, ktdrej mi brak, to zimna Ethyl

i jej kosciotrupie pocatunki.

Spotkalismy sie ostatniej nocy i kochalismy sie

w swietle lodowki.

Ethyl, Ethyl, niech ci¢ wezme w ramiona,

Ethyl, Ethyl, przyjdzZ i oczaruj mnie twym

chlodnym wdzigkiem.

To prawda, nie ktamstwo, Ethyl jest zimna jak

Eskimos.

Jest zimna w 10zku*.
Spiewajqc te piosenke, Cooper rabal na scenie na kilkadziesigt kawatkéw
naturalnej wielkosci lalke, symulowal wieszanie si¢®. Do najczestszych
obrazéw scenicznej oprawy jego koncertowych wystepéw nalezaly sceny
z gilotyna, ktéra symulowat Scigcie swojej gtowy. Podczas wykonywania
utworu I Love the Death Cooper zwykt symulowaé akt seksualny z lalka
naturalnej wielko$ci w sino-fioletowym (!) kolorze. Sceny przemocy, zada-
wania $mierci czy tortur, w mniejszym lub wigkszym natgzeniu, oprécz
sceny wykonawcoéw gatunkéw skoncentrowanych na epatowaniu $mier-
cig i okrucieristwem?®!, przeniknely do teatralizacji wystepéw muzykéw
rockowego gléwnego nurtu. Najwiekszym wspoélczesnym kontynuatorem
rockowej tradycji szokowania treScig utworéw i zachowania na scenie jest
Marylin Manson®. Jego popisy sceniczne, aura skandalu otaczajgca po-
sta¢ artysty, image oraz przekazy werbalne doskonale wpisujq sie swoim

49 One thing I miss is Cold Ethyl and her skeleton kiss.
We met last night making love by the refrigerator light.
Ethyl, Ethyl, let me squeeze you in my arms.

Ethyl, Ethyl, come and freeze me with your charms.
One thing, no lie, Ethyl’s frigid as an eskimo pie.
She’s cool in bed.

50" Rockwell J., Diabelskie bebny. Warszawa 1997, s. 24-25.

51 Chodzi o wykonawcéw tzw. hard rocka i metalu, a szczegdlnie gatunkéw takich jak
black death metal, death grind, gore grind. Por. wywiad z zespotem Watain [w:] 7gates,
Nr 7/2004, s. 47.

52 Sceniczny pseudonim stanowiacy polaczenie imienia znanej gwiazdy filmowej i na-
zwiska seryjnego mordercy nie jest tu bez znaczenia.
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przerysowaniem i przesadq w pornograficzny obraz $mierci i jej demito-
logizacje wspotczesnych spoteczeristw.

Zjawisko teatralizacji wystepow scenicznych artystéw muzyki roz-
rywkowej tak charakterystyczne dla poetyki i estetyki rocka®, w niekto-
rych rodzajach i gatunkach muzyki zaliczanej do tego nurtu osiggneto
status tak istotny, a moze nawet wazniejszy niz przekaz stowno-mu-
zyczny. Artysci wykonujacy black death metal — jeden z podgatunkéw
muzyki hard rockowej, czyli metalowej, zjawisko $mierci i ohydy roz-
ktadu oraz dewiacji z nig zwigzanych uczynili najwazniejszym elementem
estetyki postrzeganego Swiata. Nazwy zespotéw (Goratory, Jack Slater,
Death Reality, General Surgery, Holocausto Canibal, Nunslaughter, For-
gotten Tomb, Funeral Feast, Sadistik Exekution, Napalm Death), tytuty
plyt i utworéw w bezposredni sposéb nawigzuja do obsesyjnej fascynacji
$miercig autoréw. Tematyka $mierci i jej obraz poruszany w tekstach $pie-
wanych® przez wokalistow zespotéw death metalowych, zawiera wszyst-
kie mozliwe $miertelne sensacje i dewiacje. Przykladem niech bedzie kilka
wypowiedzi twércéw tego rodzaju muzyki na tamach wysokonaktado-
wych dostepnych w oficjalnym rozpowszechnianiu periodykéw. Oto, co
lider amerykariskiego zespotu Macabre, ukrywajacy si¢ pod pseudoni-
mem Corporate Death opowiedziat o preferowanej przez jego zespot te-
matyce:

Na poprzednim albumie zajeliscie si¢ tylko jednym seryjnym
mordercq, Jeffrey Dahmer’em, czy planujecie w przysztosci ko-
lejny koncept album?
Tak, bedzie to materiat dotyczqcy Alberta Fish’a. Prawdopodobnie bedzie
to nastepna plyta. Zresztq chcemy wydac jeden material akustyczny,
a drugi elektryczny, oba dotyczgce tej wlasnie persony. Albert Fish byt
naprawde pomylonym starym facetem, jadt dzieci i robil z nich potrawki.
Takze wydaje mi sig, Ze jest on odpowiedniq osobq, o ktdrej moZna
by zrobi¢ koncepcyjng plyte. W moim Top Ten seryjnych mordercéw
definitywnie zajmuje on pierwsze miejsce.
A znaleZli si¢ tam tez jacys polscy zabdjcy?

Niestety nie znam Zadnych polskich psychopatdéw”.

53 Siwak W., Estetyka rocka. Warszawa 1993, s. 80-91.

5% Duzo istotniejsze z punktu widzenia przekazu semiotycznego jest drukowanie tych
tekstéw na okladkach plyt, niz ich wystuchiwanie — maniera obowigzujgca wykonawcéw,
czyli gardlowe charczenie niemal calkowicie zamazuje wyrazisto$¢ wypowiedzi.

5% Por.: 7gates Nr. 7/2004, s. 79.
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Popularnos$¢ pewnych postaci przestepczego Swiata zachodniego znajduje
odbicie réwniez w twoérczosci rodzimych death metalowcéw. O kompo-
zycji Consume You z repertuaru polskiego zespotu Pyorrhoea, jeden z jej
tworcéw niejaki Analriper, méwit tak:
Jeden z utworow, konkretnie ,,Consume You” oparty jest o
prawdziwgq historig niejakiego Jeffrey’a Dahmera, faceta, ktory
bardzo specyficznie pojmowat zagadnienie milosci do bliZniego.
Macie jeszcze jakichs fajnych kumpli?
O tak, wielu. Rozejrzyj si¢ dookola. Swiat jest peten psycholi, zboczeri-
cow i degeneratdw. Jest o czym pisac ,,Consume You” nie do korica
opowiada o Dahmerze i jego praktykach. Cho¢ ma wiele z nim wspdl-
nego. Dopdki ludzie bedq mordowac i zadawaé sobie wzajemnie bol
dopdty my bedziemy z tego czerpac inspiracje>®.
Apoteoza seryjnych mordercéw, pochwalanie i ukazywanie przyjemno-
Sci z dewiacyjnych zachowan seksualnych (np. nekrofilii), okropnosci
i ohyda $miertelnego rozkladu trupa oraz cata fizjologia umierania, od-
czucia i wrazenia towarzyszace zabijaniu i §miertelnemu znecaniu si¢ nad
ofiara, zbiorowe mordy i zaglada, okrucienistwo i przemoc to konstytu-
tywne elementy poetyki i skladowe Swiata, o ktérym opowiadajg artysci
spod znaku death metalu.

Epatowanie $miertelng frazeologia wyjatkowy wyraz przyjmuje w
anonsach reklamujacych nowe wydawnictwa plytowe pojawiajace si¢ na
rynku. , 11 piekielnych hymndw Nienawisci. Wojna, Smier¢ i Fanatyzm w czy-
stej postaci”, ,Limitowana do 500 sztuk, recznie numerowanych trupiq krwig
z inng oprawq graficzng niz wersja CD”% czy ,Grindowe, zgnile migso zanu-
rzone w death metalowym trupim jadzie”™8 jest obowigzkowym zabiegiem
majacym wywolywaé w potencjalnym nabywcy wrazenie wyjatkowosci
oferowanych produktéw, ich unikalnosé¢ na rynku oraz zawartos¢ szcze-
golnie waznych tresci.

Coraz czgSciej Smiertelnym elementom, obecnym w teatralnych sce-
nicznych popisach wykonawcéw, towarzysza przypadki $mierci wsréd
uczestnikéw koncertéw. Masowos¢ zjawiska, stany ekstatycznych uniesieri
obserwowane wsréd odbiorcéw i mimo zachowanych $rodkéw ostroz-

56 Kempny D., Wytrysk brutalnosci. Thrash’em All Nr 4/2004, s. 43.

57 Reklama plyty ,Black Alatr” wydawnictwa Odium Rex w Thrash’em All Nr 4/2004,
s. 87.

58 Reklama plyty ,Mutilated in Minutes” zespotu Gorerotted wydawnictwa Mad Lion
Records w 7gates Nr 7/2004, s. 35.
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nosci, nieprzewidywalnos¢ reakcji ttuméw skutkuje ofiarami, rzutujacymi
na medialny wizerunek tego rodzaju muzyki i jej twércéw. Najwigkszym
echem odbily si¢ w minionych latach nastepujace zdarzenia:

e koncert The Rolling Stones w 1969 r. w Alamont w Kalifornii — zginety

4 osoby,

e koncert The Who w 1979 r. w Cincinnati — zginelo 11 oséb,

e koncert AC/DC z 19 stycznia 1991 r. w Salt Lake City — zginglo 3 mto-

dych ludzi,

e festiwal w Roskilde z 30 czerwca 2000 r. — uduszonych 9 os6b>.
Tragiczne wypadki dotyczace ostatniego zdarzenia, w konsekwengji do-
prowadzily do zawieszenia na ponad 4 lata dziatalnosci zespotu Pearl
Jam, podczas wystepu ktérego doszto do $mierci stuchaczy.

Obok wizerunkéw wykonawcéw i ich scenicznych zachowan istotng
ikoniczng sferg przekazu muzyki rozrywkowej stanowi teledysk. Teledy-
ski to odrebny gatunek tworczosci. Kreujq one wilasng wizje rzeczywisto-
Sci, ktorej konstrukcja oparta jest na logice marzenia sennego. Cata gra
prezentowanych w wideoklipach fantazji, luznych skojarzeri i metamor-
foz czerpie z klasycznych watkéw i schematéw narracyjnych. Wykonawcy
wystepujacy w teledyskach nie odtwarzaja zadnych postaci. Zwykle uka-
zywani sg jako ikony o bogatych konotacjach, odwotujacych sie do clichés
i stereotypéw kultury popularnej, nadajac im przy tym ksztalt ekstre-
malny i przerysowany. Teledyski nie uzywajg przypadkowych znakéw.
Odwotuja si¢ do zakorzenionych w podswiadomosci odbiorcéw kodéw
pragnienri, wzietych z kina, telewizji czy reklamy®. W jednakowym stop-
niu to rozbudzanie i dostarczanie bezposredniej przyjemnosci z patrzenia
jest realizowane w schlebianiu nabywcy materialnych débr, jak i w anar-
chii wykorzystania znakéw, stereotypéw wizualnych, klisz i kodéw pop
kultury. Stad rosnaca obecno$¢ we wspoélczesnych teledyskach elemen-
tow tanatycznych i ze $miercig posrednio zwigzanych. Obrazy $mierci
sq wizualizowane na wiele sposobéw. Kazda poetyka $mierci, obecna
w przekazach filmowych i telewizyjnych newséw znajduje swoje odbi-
cie w skrétowej teledyskowej formie. Najczesciej Smier¢ jest ukazywana
poprzez:

e sceny pogrzeboéw, jak w wideoklipie zespotu Guns’N’Roses do utwo-

ru November Rain, gdzie pogrzeb ukochanej koriczy histori¢ mitosci

bohatera, czy zespolu Wilki, ktéry w teledysku do kompozycji Bo-

% Dane za: Smotka T., Inwazja decybeli czyli muzyka rockowa i okolice. Tychy 2003, s. 111.
60 Siwak W., Estetyka..., op. cit., s. 125-127.
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hema histori¢ opowiadang w obrazie rozpoczyna od pogrzebu meza

gléwnej bohaterki, dajacej jej dosfownie i w przenosni wolnos¢;

e upoetyzowanie Smierci, jak w kompozycji zespotu Metallica The
Unforgiven — przejmujacy monochromatyczny (videoclip trwa ponad
12 minut, co w $wiecie telewizji muzycznych jest swego rodzaju ewe-
nementem) obraz ukazujacy daremnos$¢ pewnych ludzkich zmagan
i nieuchronno$¢ oraz nieuchwytnosé chwili Smierci czlowieka;

e wchodzacego w Swiatlo starego artysty, dozywajacego swoich dni
w domu starcéw (np., Moby kompozycja Natural Blues);

* prezentacja najrézniejszych sposobéw zadawania $mierci (kopanie
wlasnego grobu, podpalanie, wieszanie, topienie z betonowym blo-
kiem u ndg, itp.) utrwalane w filmach o tematyce mafijnej przedsta-
wiona w klipie Rap is back zespotu PF Squad;

¢ préby reanimacji lub wskrzeszenia zmartych (utwér Stay zespotu Sha-
kespeare’s Sisters lub Radio Ga Ga zespotu Queen);

e tesknote za ukochanym wyrazang nad jego grobem (np. teledyski do
utworéw ['m Stretched on Your Grave i Nothing Compares 2 U z reper-
tuaru Sinead O’Connor);

* ozywajace trupy niepokojace pojawiajace si¢ na cmentarzu osoby
(Thriller z repertuaru Michaela Jacksona);

Przytoczony powyzej zestaw najpopularniejszych wyobrazenn $mierci
obecnych w teledyskach nie wyczerpuje oczywiscie wszystkich obrazéw
zawierajacych sceny $mierci lub nawiazujace do niej, prezentowanych
w wideoklipach. Coraz czesciej bezposrednio$¢ i oczywistos¢ obrazowej
ilustracji utworéw o sytuacjach ostatecznych, zastepuje metaforyzacja ob-
razu, sprowadzajaca do poetyckich romantycznych schadzek spotkania
ofiary i przestepcy.

Szczegdlnym przykltadem wyjatkowo perwersyjnej estetyzacji Smierci
jest teledysk do utworu Where the wild roses grow autorstwa Nicka Cave’a.
Delikatna, somnambuliczna muzyka towarzyszaca opisywaniu naprze-
miennie przez kata i ofiare historii ich kilkudniowej znajomosci wzboga-
cona jest w sferze obrazu w sielskie pastelowe obrazy pochylajacego sie
nad zatopionym cialem kobiety mordercy. Smier¢, jej delikatnos¢ w wy-
daniu Nicka Cave’a i estetyka trupa w wyobrazeniu Kylie Minogue, po-
etycko$¢ postawy zabdjcy, cale zdarzenie sprowadzone do tragicznych
i pieknych konsekwencji meskich postaw — ,All beauty must die” — kazde
piekno musi umrzec.

Teledyski maja ogromna sile oddzialywania na odczucia i dozna-
nia odbiorcéw. Stad idea, ze odgrywaja tez istotng role w ostabianiu
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wiezi rodzinnych i prospotecznych u mlodych odbiorcéw®!, a co za tym
idzie wplywaja na relatywizacj¢ postaw wobec $mierci swojej i bliskich.
Przyczyna tego stanu rzeczy jest obserwowana wspolczesnie narastajgca
przewaga obrazéw epatujacych negatywnymi emocjami i pseudowarto-
Sciami, antyetyka i antyestetyka. Jesli za$ przyjmiemy, ze poziom prezen-
towanych w wideoklipach wartosci estetycznych jest wprost proporcjo-
nalny do oczekiwari potencjalnych stuchaczy i odbiorcéw, ich poziomu
etycznego i estetycznego, perspektywa przysztosci muzyki rozrywkowej,
a w szczegolnosci bedaca coraz bardziej atrakcyjna — pornograficzna kul-
tura $mierci, nie rysuje si¢ zbyt optymistycznie. Za$ zalozenie, ze wkrétce
osiagnie swoje apogeum w poszukiwaniu jednosci obrazu i dzwieku, wy-
daje sie stuszne.

61 Zwoliniski A., DZwiek w relacjach..., op. cit., s. 377-381.
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Madrosé literatury dzieciecej ,lekarstwem duszy”
dzieci Smiertelnie chorych

Cierpienie dzieci $miertelnie chorych jest dla ludzkiego rozumu zja-
wiskiem niepojetym i niedopuszczalnym. Skandaliczno$é¢ tego cierpienia
polega na tym, ze nie ma w nim nie tylko zadnego sensu, lecz réwniez
na okrucieristwie bezposredniego doswiadczenia niemoznosci ucieczki
przed jego inwazja i nieobecnosci jakiegokolwiek przed nim schronie-
nial. Wiadomo przeciez, iz cierpiace dzieci, w przeciwieristwie do lu-
dzi dorosltych, nie sg jeszcze zdolne do zachowania wobec doznawanej
traumy dystansu?. W tej sytuacji egzystencja pozbawiona zabezpieczajgcej
ja ochrony wlasciwie w catosci zostaje zaanektowana przez destrukcyjne
cierpienie i skazana na powolne unicestwianie?, ktére dla $miertelnie cho-
rych dzieci jest tym dotkliwsze, ze ich stopniowo zanikajacy byt zamienia
sie w proch pod wiasnym spojrzeniem* i niekiedy dzieje si¢ to w pelni swia-
domosci dziecka.

Czy zatem w obliczu zblizajacego si¢ kresu zycia mozna jeszcze mo-
wic o jakiej$ mozliwoSci urzeczywistnienia si¢ ontogenezy, czy juz tylko
o spelniajacej si¢ tanatogenezie? Czy w tym konkretnym do$wiadczeniu
egzystencjalnym da si¢ znaleZé¢ odpowiednie lekarstwo duszy pozwa-
lajgce podniesé jakos¢ zycia $miertelnie chorego dziecka pomimo nisz-
czacego naporu cierpienia? Na ile w przyttaczajgcym ogromie cierpienia
kryja sie jeszcze jakies kwestie do zbadania mogace zainteresowac filozo-
fie medycyny oraz sztuke leczenia? Naturalnie dzi$ trudno na te pytania
udzieli¢ zadowalajacych odpowiedzi. Niezaleznie, od tego jakie byloby roz-
wigzanie tych zagadek zardwno fenomenologom, jak i psychiatrom zabroniony

1 E. Levinas, Czas i to, co inne, Warszawa 1999, s. 68.
2 R. Sauer, Dzieci wobec cierpienia, Warszawa 1993, s. 16.

3 Z. Pucko, Czy cierpienia ma sens? Teodycea wobec bélu i cierpienia, Krakéw 2004,
s. 180-182.

4 E. Cioran, Na szczytach rozpaczy, Krakéw 1992, s. 88.
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jest jeden nastrdj, a mianowicie optymizm, ktory ktos kiedys okreslit jako kary-
kature nadziei, ktéra nie zaznata tez5. Nie przesadzajac z géry niczego osta-
tecznie, wbrew silnemu poczuciu bezradnosci trzeba jednak stara¢ sie
wytrwaé w mysleniu zaréwno o ars vivendi $miertelnie chorego dziecka,
jak i zagadnieniu jego ars moriendi. Tego rodzaju myslenie wyrastajace
ze sprzeciwu wobec nadmiaru nieszczeécia Smiertelnie chorego dziecka
wcale nie jest tatwe. Nawet jesli dokonuje si¢ ono w sferze filozoficznej
zdawatoby sie najlepiej sprzyjajacej, jak niegdys uwazat choc¢by Sokrates,
do poszukiwania ideatu madrosci. Natomiast autor psalmu 23 wierzyt, iz
pokladanie zaufania w ponadczasowej madrosci pomoze istocie ludzkiej
przejé¢ przez ciemng doling zla®.

Zobaczmy wiec, gdzie ukrywa sie owa madrosé. We wspétczesnym
piSmiennictwie z zakresu sztuki leczenia utrzymuje sig, iz pewne $lady
uniwersalnej madrosci zawieraja si¢ réwniez w odpowiedniej literatu-
rze dzieciecej’. Literatura ta adekwatnie dostosowana do wieku, rozwoju
intelektualnego, potrzeb psychicznych, stanu emocjonalnego i fizycznego
cierpigcego dziecka, pozwala mu nie tylko na kreacje podstaw intelektual-
nego zaplecza, lecz takze na zaspokojenie wielu niezbednych potrzeb oraz
wartosdci. Miedzy innymi, wiasnie dzigki literaturze chore dzieci fatwiej
stawig czola doznawanemu cierpieniu oraz lepiej poradza sobie w sytu-
acji egzystencjalnie trudnej.

Wszak wiele bajek Ezopa, La Fontanie’a, I. Krytowa, G. E. Lessinga,
Mandeville’a, I. Krasickiego, A. Mickiewicza, A. Fredry, M. Konopnickiej,
J. Brzechwy, Braci Grimm, J. Tuwima, Cz. Janczarskiego, niektére basnie
H. Ch. Andersena, czy tez z cyklu Ksiegi tysigca i jednej nocy, to mini filo-
zoficzne traktaty przypominajace forum, na ktérym zderzaja si¢ nie tylko
rézne idee i toczy si¢ spor o stusznos¢ wzajemnie wykluczajacych sig ra-
qji, lecz takze teren negatywnej ich weryfikacji’. Nic przeto dziwnego, ze
dziefa te sg bogatym Zrédlem madrosci dla cierpigcych dzieci, przyspa-
rzajac im poznania madrosci nowej wiedzy tatwo przekladalnej na jezyk
wielu dziedzin filozofii.

5 P. Ricoeur, Filozofia osoby, Krakéw 1992, s. 63.

6 Psalm 23,4.

7 B. Bettelheim, Cudowne i pozyteczne. O znaczeniach i wartosciach basni, Warszawa 1985,
t. 1, s. 117-250.

8 1. Borecka, L. Ippoldt, Co czyta¢ aby latwiej radzi¢ sobie w zyciu czyli wprowadzenie do
biblioterapii, Wroctaw 1997, s. 39-50.

9 J. Abramowska, ,»Bajki i przypowiesci« Krasickiego czyli krytyka sztuki sadzenia”,
Pamietnik Literacki, LXIII, 1972, z. 1. s. 4.
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Znakomitg egzemplifikacja mozliwosci przetozenia fabuly bajek uka-
zujacej nature bytu na kategorie ontologiczne jest utwér M. Konopnickiej
Nasz swiat oraz ]. Brzechwy Na straganie. Z ta réznica, ze Konopnicka
ujawnia esencje rzeczywistosci w zwieztej konkluzji, natomiast Brzechwa
w formie bardziej rozwinietej. TreSciowa zawartos$¢ bajki Brzechwy zdaje
sie¢ przypomina¢ pewne watki Wolterowskiego Kandyda'®, w mysl ktérych
wszech$wiat, wbrew optymistycznej tezie Leibniza, wcale nie jest najlep-
szy z mozliwych i nie wszystko w nim jest dobre. Ale nalezy sie z tym
faktem pogodzi¢ i przyja¢ zdroworozsadkows relacje wobec nieuchron-
nosci losu. Ma ona znamionowac si¢ Swiadoma rezygnacja z generowania
niepotrzebnych konfliktéw oraz sprowadzeniem ludzkiej aktywnosci do
ograniczania cierpienia tak dalece, jak to tylko jest mozliwe. Przez to
troche spraw na tym $wiecie da si¢ poprawic i egzystencja, cho¢ krétko
trwa w czasie, stanie sie nieco bardziej znoéna. Swiadomosé powszechnej
przypadkowosci oraz wiedza o przygodnosci istnienia kazdego zywego
organizmu jest wazna dla zrozumienia przez dziecko faktu, ze kiedy$
kazdy ozywiony byt musi umrzec i wszystkich czeka ten sam kres. Moze
to mie¢ do pewnego stopnia, cho¢ nie sposéb powiedzie¢ do jakiego, wa-
lor pocieszajacy, zwtaszcza dla dzieci chorych terminalnie, ktérym wydaje
sie, ze zdrowe dzieci zyja wiecznie, a one umieraja wskutek niesprawie-
dliwego wybryku natury.

Trzeba wszakze pamigtac, by w przekazywaniu cierpigcym dzieciom
prawdziwego oblicza rzeczywistoSci nie przesadzi¢ z wystrzeganiem sig
stosowania pedagogiki nadmiernie opiekuriczej lub zfej troskil, jak pisza
w swej publikacji Jak chronic dziecko przed cierpieniem? M. Zattoni i G. Gil-
liani, wedle ktérej nalezy chroni¢ dzieci przed poznaniem mrocznych
stron Swiata. Jest to niewatpliwie opcja stuszna, jednakze pod warun-
kiem, ze owa wiedza o Swiecie pozostaje w Scistej zgodzie z potrzebami
dziecka, jego wiekiem i do§wiadczeniem czerpanym z codziennosci. Uka-
zywanie dzieciom tylko niedoskonatych aspektéw rzeczywistosci oraz jej
ograniczen, np. wtedy, gdy dzieci najbardziej potrzebuja pociechy, moze
wyzwoli¢ w chorym dziecku nowe leki lub utrwali¢ juz istniejace. W ta-
kich okolicznosciach lepiej nie konfrontowaé dzieci z fundamentalnymi
stwierdzeniami ontologicznymi i zaoszczedzi¢ im dodatkowych obcig-
zen psychicznych!2 Nie uchybi si¢ przeciez prawdzie o istocie Swiata, je-

10 Wolter, Kandyd, Warszawa 1985, s. 171.
11 M. Zattoni, G. Gilliani, Jak chroni¢ dziecko przed cierpieniem?, Krakéw 2002, s. 189.
12 7. Pucko, Czy cierpienie..., s. 179.
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$li uwzgledni si¢ takze zachodzaca w nim réznorodnos¢ przeciwienistw.
W rzeczy samej nieodlgcznym atrybutem jakiegokolwiek istnienia jest
zmienno$¢ i nietrwato$é, ale w continuum przemijania zdarzaja tez zjawi-
ska pozytywne, ktére réwniez trzeba w rozmowie ze $miertelne chorymi
dzie¢mi wyeksponowac. Pomocne moga tu by¢ utwory np. M. Konopnic-
kiej Jadq dzieci drogq lub Wesoly Janek.

Trafna ilustracjq translacji osnowy bajek na pojecia etyki roztropnego
hedonizmu, jak sadze bardzo przydatnej w kontekscie cierpienia dzieci
$miertelnie chorych, sg sposréd nich te, ktére przedstawiajg dylematy
zwigzane z wyborem typu przyjemnosci oraz jej etycznej jakosci w oko-
liczno$ciach jawnie przeciwstawiajacych sie jej osiggnieciu. Problem 6w
przekonywujaco zdaja sie rozstrzygac bajki nawigzujace do teorii Epi-
kura. Jest ona dostrzegalna, na przyktad, w cyklu opowiesci W. Bonselsa
Pszczotka Maja i jej przygody's. Z wielu tego typu dziet literackich, nawia-
zujacych do sugestii owego starozytnego mysliciela, dowiadujemy sie¢ o fi-
lozofii cztowieka wychodzacej z zatozenia, iz wybdr przyjemnosci wcale
nie musi by¢ sprzeczny z poczuciem realizmu ani przekresla¢ mozliwosci
urzeczywistnienia bogatej gamy réznych doniostych wartosci. Dzieje sig
tak dlatego, ze przyjemnos¢, w wizji filozofa z Aten, Scisle sie¢ z innymi
warto$ciami Iaczy, razem z nimi dopetnia oraz wzajemnie implikuje.

Te wiasnie intuicje Epikura wykorzystal La Fontanie w wielu swo-
ich bajkach, np. Starucha i stuzki czy Uszy zajgca, udzielajac pouczajacej
lekcji na temat madrosci zycialt. Za sprawg jego tworczoSci $miertelnie
chore dzieci mogg sie nauczy¢ jak w okolicznosciach, w ktérych nie wida¢
dla nich zadnej perspektywy wyzdrowienia lub przezycia, ochroni¢ siebie
od nadmiaru zbednych trosk i osiggnaé mate, ale dostepne jeszcze, szcze-
Scie. La Fontanie podazajac epikurejskim tropem przestrzega, by w bezna-
dziejnych sytuacjach zaoszczedzi¢ sobie podejmowania daremnego trudu
w celu spetnienia warto$ci rzekomo niezbednych dla ludzkiej egzystencji
i zaleca skupienie energii na madrym wypelnieniu reszty zycia przyjem-
nosciq. Jesli cztowiek tego nie uczyni, to wéwczas moze dziata¢ przeciwko
samemu sobie.

Z ideq madrosci zycia wyrazona przez La Fontanie’a w bajkach
koreluje etyka klasyfikacji waznosci. Zdaniem K. Szaniawskiego mie-
dzy filozofig bycia w $wiecie lansowang przez francuskiego bajkopisarza
a etyczng koncepcjq realizmu praktycznego T. Kotarbiriskiego wystepuje

13 'W. Bonsels, Pszczdtka Maja i jej przygody, Katowice 1981.
1 R Brandwajn, ,Wstep”, w: La Fontanie, Bajki, Warszawa 1955, s. 22.
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bliska analogia'®. Jak wiemy, tenze polski mysliciel sw¢j filozoficzny pro-
gram zycia i postgpowania opiera na aksjomacie, wedle ktérego termi-
nus a quo wszelkiego dzialania nie stanowi jakas$ abstrakcyjna idea, lecz
aktualny stan rzeczy oraz wilasciwa hierarchizacja waznosci'®. Kotarbiri-
ski preferuje realizm praktyczny, poniewaz znamionuje go ,przytomne”
patrzenie na $wiat, respektowanie warunkéw i granic mozliwosci dzia-
tania oraz trafna ocena w ustalaniu priorytetéw. Zgodnie z powyzszym
praktyczny realista nie podejmuje czynnosci od poszukiwana tego, co
w konkretnych okoliczno$ciach zrobi¢, aby byto doskonate, lecz zaczyna
dziatanie od tego, jak i o ile zmienic to, co jest aby zastang rzeczywistos¢ przy-
stosowac do nabrzmiatej potrzeby. Kwintesencje realizmu praktycznego,
zdaniem T. Kotarbiniskiego, najlepiej ujawnia sytuacja opiekuna istoty ko-
chanej, odpowiedzialnego za jej los. Jesli bedzie nig opiekun troszczacy
si¢ o chore terminalnie dziecko, to musi on liczy¢ si¢ z zasada, wcigz
w medycynie obowigzujaca, streszczajaca si¢ w zasadzie primum non no-
cere. A to dlatego, ze jest ona glosem rozwagi, ostroznoséci i zapobiegania
wiekszemu ztuls.

Sa takze bajki, ktorych fabula opisuje przejawy etyki asekuracyjnej.
Jej gtéwny paradygmat nawotuje do minimalnego narazania si¢ na prze-
zywanie przykrych stanéw'. Ten typ etyki nastawiony jest bardziej na
unikanie niepotrzebnych ktopotéw niZli na poszukiwanie ztudnych satys-
fakcji. Nastrdj asekuracji uwidacznia si¢ zwtaszcza w zestawieniu odmien-
nych przekonan zywionych przez dramatis personae bajek akcyjnych. Naj-
czedciej postawa jednej z nich kieruje si¢ dorazng przyjemnoscia, a prze-
ciwstawna do niej hotduje namystowi i pewnej dozie spekulacji. Pierwsza
przesigknigta jest, jakby powiedzial F. Nietsche, zywiolem dionizyjskim
dazacym niejako do upojenia w samozapomnieniu, a druga wyplywa
z refleksyjnego ducha appolifiskiego skupionego na utrwalaniu harmo-
nii?’. Przeto z géry przewiduje cierpienia i w pore stara si¢ przed nim za-
bezpieczy¢. Im wczesniej tego dokona, tym oczywiScie uzyje mniejszego
nakfadu sif?!. Z bajek, w ktérych zamanifestowano problematyke etyki

15 K. Szaniawski, ,Morat bajki dydaktycznej”, Przeglgd Filozoficzny, 1949, R. XLV,
s. 384-393.

16 T, Kotarbiniski, Pisma etyczne, Warszawa 1987, s. 126.

17 Tamze, s. 127.

18 Tamze, s. 135.

19 K. Szaniawski, ,Morat bajki dydaktycznej”, w: op. cit., s. 386.

20 E. Nietsche, Narodziny tragedii, Warszawa 1907, s. 21.

21 K. Szaniawski, ,Morat bajki dydaktycznej”, w: op. cit., s. 387.
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asekuracyjnej, plynie par excellence przeslanie apelujace zaréwno do cier-
pigcego dziecka, jak i 0os6b mu towarzyszacych, by umiejetnie stosowac
strategie kontroli uczu¢ i reakcji wobec sytuacji oraz os6b, a takze ma-
drze rozbudzac¢ tylko takie marzenia dziecka, o ktérych z cala pewnoscia
wiadomo, ze zostang spetnione w niezbyt odleglej perspektywie.

WyraZne natomiast echo etyki wzajemnosci pobrzmiewa we wspot-
czesnej basni Amos Oza Nagle w glebi lasu??> opartej na filozofii dialogu
M. Bubera. Dla Oza, drugi cztowiek w dialogu jest nie tylko zwyklym
partnerem, ale tez kims, kto unaocznia powinnosciowy charakter dobra
oraz konieczno$¢ jego realizowania. Dobro za$ najlepiej si¢ urzeczywistnia
poprzez drugiego czlowieka i réwnoczesnie dla niego. Zawarte w kon-
cepcji etyki wzajemnosci, koncepcji Amosa Oza dobro, trafnie zdaje si¢
oddawac Platoriska metafora swiatta majaca wedle zamystu nauczyciela
Arystotelesa rozjasniac sens istnienia czlowieka i udziela¢ mu jego zrozu-
mienia. Natomiast w kontekscie Smiertelnie chorego dziecka, ktérego eg-
zystencja wyraza si¢ w poSpiesznym byciu ku $§mierci, etyka wzajemnosci
moze doda¢ dziecku mestwa w obliczu nadciagajacego niebytu i wzmoc-
ni¢ jego zaburzone poczucie bezpieczenistwa.

Istniejg réwniez bajki i basnie, ktére mozna ttumaczy¢ poprzez pry-
zmat aksjologii. Taka interpretacja jest uzasadniona szczegélnie w kon-
tekscie utworéw uwydatniajacych jak niekiedy nawet znaczace warto-
$ci, prawomocne w pewnych okolicznosciach i catkowicie uzasadnione
z czyjejs perspektywy, tracg swgq obowigzujacq moc oraz przystugujaca
im waznos$¢ przy zmianie kontekstu oraz punktu widzenia. Ma to miej-
sce w dazeniu bohateréw wspomnianych utworéw do nadawania warto-
$ciom statusu wiecznotrwatych i powszechnie, jednakowo obligatoryjnych
w kazdej sytuacji. Cho¢ by¢ moze taka tendencja sama w sobie zastuguje
na uznanie, to jednak w kontekscie Smiertelnie chorego dziecka wtta-
czanie go w jakie$§ schematy pojeciowe przez osoby towarzyszace mu,
przy jednoczesnym przekroczeniu przez nie granicy zdrowego rozsadku,
przeradza si¢ w tyranie¢ zwodzacych fantoméw. O konsekwencjach zy-
wienia mnieman fatszywych aksjologicznie pisat np. J. Brzechwa w bajce
Sum, 1. Krasicki w bajkach Filozof i chtop, Katamarz i pidro czy La Fonta-
ine w utworach Scytyjski filozof, Demokryt i Abderyci. W utworach o tego
typu watkach nie trudno doszuka¢ si¢ podejrzenia, ironii i krytyki ztu-
dzeni natury poznawczej, dokonanej niegdys przez F. Bacona, osadzaja-
cego w swym dziele Novum organum jednoznacznie, jak slusznie zauwa-

22 A. Oz, Nagle w glebi lasu, Poznari 2006.
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zyt M. Foucault, doktryne qui pro quo® zlozong z kilku odmian iluzji¢,
wymuszajacej wiare w fikcyjne twory umystu. Moga nimi by¢ poglady
odbierajace nieusuwalnemu cierpieniu dziecka, a nawet jego absurdalnej
$mierci znamiona zla radykalnego, dopatrujac si¢ w owych fenomenach
wrecz zamystu boskiej opatrznosci.

Literatura, dostarczajgc chorym dzieciom réznych plaszczyzn odnie-
sienia i wzorcéw zachowarn, stymuluje nie tylko struktury cogito chorego
dziecka, ale réwniez oddziatuje na jego komponent emocjonalno-woli-
tywny, udzielajgc mu niezbednego schronienia przed cierpieniem. Wiary-
godnos¢ tej tezy wzmocni, jak sadze, zamieszczona ponizej autorska pro-
pozycja wyboru terapeutycznych utworéw literackich dla chorych dzieci
do lat okoto dziewieciu®. Znajduja si¢ w niej:

1. Utwory relaksacyjne zawierajace szereg elementéw humorystycz-
nych, ktére w wymiarze psychicznym odprezaja, obnizajg lek, redukuja
przykre napiecie emocjonalne i mobilizuja do pozytywnego mys$lenia,
przywracaja pogodny, jasny koloryt uczuciowy oraz ksztattuja sprzyja-
jace leczeniu postawy. Zas w obszarze somatycznym mobilizuja, analo-
gicznie jak pozytywne uczucia, naturalne mechanizmy obronne, co daje
efekty biochemiczne? w systemie immunologicznym, endokrynologicz-
nym, oddechowym i sercowo-naczyniowym?.

J. Tuwim Stoni Trqbalski
M. Konopnicka Stefek Burczymucha
Cz. Janczarski Krawczyk szpaczek

Kocie szczescie

E. Szelburg-Zarembina Rybki
Motyle

2. Utwory budujace optymistyczny nastréj, odwracajgce uwage cho-
rego dziecka od cierpien:

Cz. Janczarski Maty Jacus
Szkola pod buczyng
Weronika i jej znajomi
Pigkny dzieri

23 M. Foucault, ,Fad”, Pamietnik Literacki, XLI, 1970, z. 2, s. 337.

24 F. Bacon, Novum organum, Warszawa 1955, s. 66-69.

2 Oczywiscie poszczegblne utworzy pelnig role terapeutyczng w nieréwnym stopniu.
Wiele z nich moze by¢ tez umieszczonych w kilku grupach réwnoczesnie.

26 Q. Nevo, G. Keinan, M. Teshimovsky-Arditi, ,Humor and Pain Tolerance”, Humor —
International Journal of Humor Research, 1993, nr 6-1, s. 73.

27 Tamze, s. 73.
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Cz. Janczarski W krdlestwie kotow
J. Tuwim Spdzniony stowik
3. Utwory kompensacyjne, eliminujace poczucie mniejszej wartosci
i fagodzace u dzieci $wiadomo$¢ wilasnej odmiennosci, niekiedy takze fi-
zycznej. Te utwory sg szczegdlnie przydatne zwlaszcza dla dzieci o ogra-
niczonej sprawnosci fizycznej, jako ze pomagaja przenosic si¢ im w czaso-
przestrzeni, przeciwdziatajgc monotonii szpitalnej, tudziez podtrzymujac

kontakt ze Sswiatem:
J. Tuwim

Cz. Janczarski

J. Poraziriska

Cuda i dziwy

Ptasie radio

Dwa wiatry

List od jaskotek

Moj samolot
Swierszczykowe nutki
Latawiec

Dzieciotowe mieszkanie
Sarenki

Psotki i Smieszki

E. Szelburg-Zarembina Do domu! Do domu!
4. Utwory mobilizujace do wysitku, przywracajace wole zycia, wzma-

cniajace che¢ wyzdrowienia:
Cz. Janczarski

M. Konopnicka

Stota

Most z paproci
Rzeka
Zajgczek

E. Szelburg-Zarembina Kozice
5. Utwory podtrzymujace na duchu, pomocne w chwilach zwatpienia
i smutku, a takze méwigce o empatii oraz zyczliwosci:

Cz. Janczarski
M. Strzatkowska
H. Ch. Andersen

M. de Beaumont

Czajka

Pigkny dzieri
Biedna Sniezka
Chmurna Kasia
Brzydkie kaczgtko
Calineczka
Piekna i bestia

6. Utwory sprzyjajace akceptacji zmian, pogodzeniu si¢ z przemija-

niem i kreacji ars moriendi:
Cz. Janczarski

Swierszczyk
Szron
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Cz. Janczarski

M. Konopnicka

Nocka
Babie lato
Pogrzeb ptaszka

6. Utwory wyréwnujace obnizone lub zagrozone poczucie wlasnej

wartosci:
M. Strzatkowska

A. Fredro

Dekoracja
Urodziny
Doswiadczenie
Koledzy

Pawet i Gawet
Sowa

7. Utwory adaptacyjne, pomagajace choremu dziecku w opanowa-
niu poczucia samotno$ci, odmiennosci, odrzucenia oraz samodzielnego
zwrdéceniu si¢ ku nieznanej rzeczywistosci:

J. Brzechwa
Bracia Grimm

Pan Drops i jego trupa
Jas i Malgosia

8. Utwory aktywizujace do dzialania, przydatne w zmaganiu si¢ z re-
zygnacja wobec czynnego uczestnictwa w procesie terapeutycznym i nie-
checig do wspdlpracy z personelem medycznym:

J. Brzechwa

M. Strzatkowska

Z motykq na storice
Babulej i Babuletika
Ryby, zaby, raki
Moze potem...

Ola i Ala

9. Utwory pomagajace chorym dzieciom zmierzy¢ si¢ z ich reakcjami
ucieczkowymi przed trudnosciami, sprzyjajace poznaniu skutkéw niezde-
cydowania i niskiej motywacji do zmiany:

T. Sliniak
J. Brzechwa

A. Fredro
M. Konopnicka

Zwariowany parasol
Kozioteczek

Sdjka

Wielblgd i hiena

Slimak

Glowa w piasku
Osiotkowi w ztoby dano
Derkacz

10. Utwory odsltaniajace prawdziwe oblicze natury $wiata i ludzkiego
losu, uczace filozoficznej postawy wobec niego.

M. Konopnicka
J. Brzechwa

Nasz Swiat
Na straganie
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11. Utwory filozoficzno-edukacyjne, przedstawiajgce problem wy-
boru miedzy kierowaniem si¢ w zyciu zasadg przyjemnosci a sposobem
bycia w Swiecie opartym na regule rzeczywistosci. Zachecaja one takze
do ksztaltowania nawyku samokontroli wlasnych emocji oraz nakfaniaja
do uprawiania refleksji nad swoim zachowaniem:

J. Brzechwa Mut
W. Préchniewicz Zlosnik
Krzysio
A. Fredro Maltpa w kqpieli
L. J. Kern Niespodzianka
J. Tuwim Zosia Samosia
Idzie Grzes przez wies
M. Kownacka Dynia
M. Konopnicka Parasol
M. Strzatkowska Klotnia
Cos strasznego
Piegi
Ezop Z6okw i zajge
Bracia Grimm Trzy swinki

Koriczac nalezy powiedzieé, ze udostepniona dzieciom $miertelnie
chorym za posrednictwem stosownych utworéw literackich madros¢ fi-
lozoficzna wplywa réwniez korzystnie na ekspresje werbalng dzieci. Zas
bieglejsze uzewngtrznienie przezy¢ jest bardzo istotne ze wzgledu, jak
dowodzi w swoim eseju Diane M. Komp The Changing Face of Death in
Children, na checi zywionej przez umierajace dzieci do rozmawiania o fe-
nomenie $mierci z osobami im towarzyszacymi?®. Jasniejsze wyartykuto-
wanie pytan oraz trafniejsze nazwanie pewnych rzeczy i zjawisk po imie-
niu ulatwia rodzicom i personelowi medycznemu poprawne odczytanie
rzeczywistych potrzeb dzieci oraz umozliwia mu prowadzenie z nimi
w miare rzeczowej dyskusji. Uwazam zatem, ze nieco zaniedbana przez
polskiej sztuke leczenia madro$¢ literatury dzieciecej pelni jedna z fun-
damentalnych rél w procesie kreowania zaréwno ars vivendi, jak i ars
moriendi Smiertelnie chorego oraz umierajacego dziecka.

28 D.f. Komp, ,The Changing Face of Death in Children”, ed. H. M. Spiro, M. G. McCrea,
Facing Death. Where Culture, Religion and Medicine Meet, Boston 1996, s. 68—69.
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Wartosciowanie zycia jako odkrywanie wiecznosci

Rozumnos$¢ osoby ludzkiej pozwala jej na rozpoznawanie otacza-
jacego ja Swiata w kategoriach aksjologicznych. Czlowiek ocenia calg
rzeczywistoé¢ i dokonuje celowych wyboréw, za ktérych skutki odpo-
wiada. Sposréd wszystkich warto$ci na jakie ludzki umyst napotyka naj-
bardziej cenne wydaja si¢ dwie: zycie i §mier¢. Jawig si¢ one nie tylko
szczegOlnie wazne — najwazniejsze, ale sa ze soba wyjatkowo powia-
zane, co wigcej, jakos od siebie zalezne. Przekonanie o tym jest wprost
powszechne i w rézny sposéb, np. w stwierdzeniu: ,Jakie zycie, taka
$mier¢”! W tym zawiera si¢ swoisty normatyw — zobowiazanie, ktére od-
nosi sie do kazdego czlowieka. Wartosciowanie zycia i jego wplyw na
rozumienie $mierci i wiecznio$ci trafnie oddaja slowa wypowiedziane
przez bohatera amerykariskiego filmu ,Zrédto mtodosci”, ktéry do dora-
stajacej miodej dziewczyny mowi: ,Nie bdj sie Smierci, obawiaj sie tylko
niespelnionego zycia”.

Podejmujac te mysl w niniejszej refleksji chcemy poddaé analizie za-
gadnienie zwigzku miedzy wartoSciowaniem zycia a dojrzewaniem czfo-
wieka do $mierci. Interesujagcym wydaje si¢ by¢ 6w wzajemny zwigzek
oraz sposob jego postrzegania i przezywania przez wspoéiczesnych ludzi.
Rozwijajac ten problem chcemy skupi¢ si¢ na dwoch jego wymiarach:
wartosciowanie zycia w sensie obiektywnym — wymiar ontyczno-escha-
tologiczny (1) oraz warto$¢ zycia w sensie subiektywnym — wymiar mo-
ralno-egzystencjalny (2).

1. Wartosciowanie zycia w wymiarze ontyczno-eschatologicznym

Zycie cztowieka jest rzeczywistoscia niezwykle bogata, wieloznaczna
i niezwykle zlozona. Nie wystarcza pojmowac ludzkie zycie w katego-



60 Ks. Jozef Zabielski

riach biologiczno-medycznych czy psychologiczno-socjologicznych. Réw-
niez w kregu tradygcji i opisu filozoficzno-teologicznego nie posiada ono
okreslenia jednoznacznego i uogélnionego. Problematyka zycia stanowi
niezwykle wielkie wyzwanie, zwlaszcza w kontekscie niektérych wspét-
czesnych antropologii redukcjonistycznych, ktére czlowieka traktuja jako
istote co najwyzej wysoko rozwinieta wsréd gatunku ssakéw naczelnych.
Znajduje to swéj wyraz w niektérych ruchach ekologicznych, alternatyw-
nych ruchach religijnych czy w socjobiologii, uznajacej kulturowo-spo-
teczne zachowania czlowieka nie jako wyraz aktywnosci jego sfery du-
chowej, lecz struktury biologicznej i rozwoju ewolucyjnego. Takie poj-
mowanie i warto$ciowanie ludzkiego zycia jest wyrazem swoistego ogra-
niczenia poznawczego oraz znieksztalceniem istoty i egzystencji osoby
ludzkiej. W konsekwencji mamy do czynienia z wieloma formami nisz-
czenia czfowieka zaréwno w poczatkach czy przy koncu jego zycia, jak
tez w przeréznych formach przemocy, wykorzystywania i deprecjacji’.
Stan ten i problem z tym zwiazany jawi sie jako wielkie wyzwanie
i odstania potrzebe catosciowego pojmowania zycia czlowieka jako osobo-
wej egzystencji, w ktorej i poprzez ktéra on si¢ urzeczywistnia. Realizm
poznawczy domaga sig, aby zycie ludzkie , pojmowac integralnie jako ist-
nienie tozsame z calaq realng podmiotowoscia cztowieka, czyli jego indy-
widualnym konkretnym istnieniem. Innymi stowy zycie czlowieka nie jest
»czyms« w czlowieku, ale jest samym zyjacym czlowiekiem i przedstawia
taka bytowa strukture, jaka reprezentuje 6w cztowiek”2. W tych katego-
riach poznawczych zycie ludzkie jawi si¢ jako jakos¢ istotowo zwigzana
z sama struktura czfowieka, nacechowana jedyng i niepowtarzalng orygi-
nalnoscig. Posiada warto$¢ ontyczno-moralng, bedaca nie tylko odbiciem
osobowej godnosci cztowieka, ale wprost w tej godnosci i plynacych z niej
powinnosciach moralnych uczestniczacg. Pelne rozumienie ludzkiego zy-
cia prowadzi do uznania jego najwyzszej formy jako$ciowej, wyrazajacej
si¢ w relacjach miedzyludzkich, a przede wszystkim w relacjach z Oso-
bowym Bogiem. One to nadajg mu pelng tres¢ i warto$¢ oraz w sposéb
calo$ciowy tlumaczg jego najglebszy sens. Pelnia zas sensu ludzkiej eg-
zystencji przekracza granice doczesnosci i ,, umieszcza” zycie czlowieka
w wiecznosci. , Zycie, ktérym Bég obdarza czlowieka — pisze Jan Pawet II

1 Por. J. Arnold, Le débat contemporain entre sociobiology et théologie. Quelques elements
d’information pou réflexion, ,Revue des Sciences Philosophiques et Théologiques”, 80 (1996),
nr 2, s. 221-242; A. Hajduk, Biologia etyki a etyka biologii, http: //www.opoka.org.pl/biblio-
teka/F/FE/ah biologia_etyki.html (08.27.2007).

2 T. Slipko, Granice zycia. Dylematy wspdlczesnej bioetyki, Krakéw 1994, s. 243.
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— jest czyms$ wiecej niz tylko istnieniem w czasie. Jest dgzeniem ku pelni
zycia; jest zalgzkiem istnienia, ktére przekracza granice czasu: »Bo dla
nieSmiertelnosci Bég stworzy?t cztowieka, uczynit go obrazem swej wia-
snej wieczno$ci« (Mdr 2,23)"3.

W tej biblijno-teologicznej perspektywie ludzkie zycie wyréznia zjed-
noczenie czlowieka z Bogiem-Stworca. ,Czlowiek zostaje obdarzony naj-
wyzsza godnoscia, ktora jest zakorzeniona w wewnetrznej wiezi taczacej
go ze Stworca. [...] Zycie ofiarowane przez Boga cztowiekowi jest darem,
dzigki ktéremu Bég udziela cos$ z siebie stworzeniu”4. Ta zapoczatkowana
w akcie stwérczym jednos¢ z Bogiem zostaje poglebiona i wzmocniona
w akcie odkupienia, ktérego dokonuje Jezus Chrystus. Stad tez: ,Zycia,
ktére Syn Bozy przyniést ludziom, nie mozna sprowadzi¢ wyltacznie do
istnienia w czasie. Zycie, ktére odwiecznie istnieje »w Nim« i jest »$wia-
tlodcig ludzi« (J 1,4), polega na tym, ze czlowiek zostaje zrodzony przez
Boga, aby mie¢ udziat w pelni Jego mifosci”®>. W akcie odkupienia zostaje
dopelniona starotestamentalna nauka o cztowieku jako ,obrazie Boga”,
ktory staje sie , obrazem Chrystusa”. W Nowym Testamencie cztowiek
poprzez Chrystusowe dzieto zbawcze zostat przeobrazony z ,cztowieka
ziemskiego” w ,,cztowieka niebieskiego”. Stad sw. Pawel o tak przemie-
nionych uczniach Chrystusa pisze: ,My wszyscy z odslonieta twarza
wpatrujemy sie w jasno$¢ Paniska jakby w zwierciadle; za sprawa Du-
cha Panskiego, coraz bardziej jasniejac, upodabniamy si¢ do Jego obrazu”
(2 Kor 3, 18; por. 1 Kor 15, 49; Rz 8,29). Mamy wigc nowg jakos$¢ ontyczng
czlowieka ,zatopionego” w Chrystusie jako ,obrazie Ojca”, co dopelni
sie w zdarzeniu ostatecznego, eschatologicznego przemienienia®.

Ta biblijno-teologiczna prawda o czlowieku, wartosci i sensie jego
zycia, nastrecza ludziom wszystkich wiekéw wiele egzystencjalnych kio-
potéw, pytari i rozterek. Z jednej strony, plynaca z wiary $wiadomos¢
owego ,bycia obrazem Boga” oraz ,bycia w Chrystusie” daje czlowiekowi
nadzieje, rados¢ i egzystencjalny spokéj. Swoja Smier¢ chrzescijanin poj-
muje w relacji do zmartwychwstania, ktére ukazuje ciggtos¢ zycia osoby,

3 Jan Pawel II, Encyklika Evangeluium vitae, nr 34. Por. J. Wrébel, Czlowiek i medycyna,
Krakéw 1999, s. 29-32; C. Frey, Zum Verstindnis des Lebens in der Ethik, ,Zeitschrift fiir
evangelische Ethik” 39 (1995), nr 1, s. 168-170.

4 Jan Pawet II, Encyklika Evangelium vitae, nr 34.

5 Tamze, nr 37. Por. F. Compagnoni, La verita della vita umana, ,Rivista di teologia
morale” 27 (1995), nr 2, s. 169-170.

6 Por. ]. Pytel, Czlowiek obrazem Boga w Nowym Testamencie, ,Coomunio” [pol.], 2 (1982),
nr 2, s. 15-16.
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co objawia nam Chrystus, ktéry jako pierwszy pokonal $mier¢ i zmar-
twychwstal. W tej perspektywie Smier¢ staje si¢ dla chrzescijan ,,zyskiem”,
daje mozliwoé¢ spotkania Chrystusa ,twarza w twarz”. Pragnienie jed-
nak chrzesdcijanina, aby spotkac si¢ ze zmartwychwstatym Chrystusem
rodzi wobec $mierci postawe ambiwalentna. Osiggniecie bowiem owego
»zysku” uwarunkowane jest zerwaniem ze Swiatem — $miercig, a dopiero
potem zdobycie go na nowo w Chrystusie. Z jednej wigec strony mamy
perspektywe szczesliwej wiecznosci, w ktdrej otrzymuje cztowiek nowa
przyszios¢ zycia w spotecznosci zbawionych, z drugiej zas zostawienie zy-
cia ziemskiego, ktére réwniez absorbuje. Ten swoisty egzystencjalny dyle-
mat ukazuje nam jednak jeszcze bardziej warto$¢ i sens zycia w calej jego
perspektywie: ziemskiej i wiecznej. Nadzieja bowiem zmartwychwstania
i osiggnigcia zycia w innym wymiarze napawa czlowieka optymizmem
i dodaje sity w przezwycigzaniu ziemskich trudnosci’.

Obecnos¢ duchowego pierwiastka w cztowieku stanowigcego o jego
nie$miertelnosci jest prawda nie tylko wiary i analizy teologicznej. Swia-
domos¢ ludzka widzi w tym element fundamentalnej prawdy o czlo-
wieku oraz podstawy sensownosci istnienia bytu osobowego. Inaczej mé-
wiac, wykluczenie sfery duchowej, a tym samym wymiaru wiecznosci
znieksztalca prawde o cztowieku i pozbawia go prawdziwego sensu zy-
cia. Taki za$ sens jest wyrazem najglebszego ludzkiego pragnienia, ktére
potwierdza $wiadome i wolne dzialanie czlowieka. Swiadomos¢ i wol-
nos¢ sa to doswiadczalnie dane wtasciwosci osoby ludzkiej, ktérych nie
da si¢ sprowadzi¢ do czynnos$ci materialno-mechanicznych. ,Badania pro-
wadzone przy pomocy poznania empirycznego i rozumowego wyjasniaja
— pisze A. Hajduk — skad si¢ wzieto nasze poznanie moralne i duchowe,
gdzie ono bladzi, na czym polega. Jednak ich wyniki nie s jeszcze
pelne. [...] Jestem pewien, ze etyka, mistyka i metafizyka sg w stanie
réowniez uczyni¢ obraz ten pelnym. Jestem przekonany, ze sa one blizej
uzyskania owej petnosci niz nauka, mimo iz dziedzina ich badan, rzeczy-
wisto$¢ wartosci i sensu, jest nieporéwnywalnie bardziej zagmatwanym
Swiatem niz §wiat materii”®. Ludzkie za$ ,odczucie tego, ze istnieje co$
ponad bezduszng rzeczywistos¢” Autor ten poréwnuje do ,wytworzenia
si¢ komorek $wiattoczutych u pierwotnych organizméw. Pozwalaly one
tym organizmom jedynie rozpoznawad, czy wystepuje wokot nich swia-
tlo czy nie, dzieki temu istoty te mogly na przyklad rozpoznawaé dzieri

7 Por. Z. Kupisinski, Smier¢ jako wydarzenie eschatyczne, Lublin 2007, s. 55-59.
8 A. Hajduk, Biologia etyki a etyka biologii, dz. cyt., s. 3.
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i odréznia¢ go od nocy. Tak samo ludzie potrafig zorientowac sie, ze ist-
nieje co$ takiego, jak sfera pozazmystowa, w ktérym miejscu nalezy jej
szukaé (w Swiecie warto$ci i sensu), a w ktérym nie (w Swiecie materii)”’.

Owo ukierunkowanie ludzkiego ,, odczuwania” istnienia rzeczywisto-
$ci ponadzmystowej kaze czlowiekowi poszukiwac¢ coraz doskonalszych
form poznania tej sfery zycia. Ludzkie poznanie prawdy o czlowieku po-
zwala stwierdzié, ze przyporzadkowanie bytu ludzkiego do sfery ducha
w pewnym wzgledzie jest nawet warunkiem jego doskonalosci. Przez sam
bowiem akt poznania czlowiek zostaje wigczony w bytowanie duchowe
— staje sie actu intelligibile'’. Jeszcze bardziej doswiadczamy tego w roz-
poznawaniu w czlowieku kategorii dobra. Dobro — podobnie jak prawda
— okreslone zostato jako co$ przynaleznego ludzkiemu bytowi. Rozumie-
jac dobro jako zgodno$¢ bytu z dazeniem — celem, uswiadamiamy, ze
wszelkie ludzkie dazenie zmierza do dobra, szczesliwosci dajacej poczu-
cie pelni. Samo wiec ukierunkowanie cztowieka — jego woli na dobro
$wiadczy o istnieniu w nim sfery ducha. Swiadomog¢ zas niemozliwo-
$ci osiggniecia na ziemi petni dobra — pelni szczscia, kaze cztowiekowi
szukaé (poznawac) dobra pozaziemskiego, nieprzemijajacego i dajacego
pelnie szczeécia. Doswiadczenie takiego ukierunkowania ludzkiego umy-
stu i woli oraz zgodne z nim dziatanie czlowieka daje mu mozliwos¢é
poznania i pozyskania ,prawdziwego dobra”. Gdy cztowiek prawdzi-
wie rozpoznaje owo ,prawdziwe dobro” sam staje si¢ dobry, gdyz jest
tu zgodnos¢ osobowego bytu z jego dazeniem, a w ostateczno$ci zgod-
nos¢ z wola Stworcey, czyli ze swoim ,,praobrazem” istniejacym w umysle
Boga. W konsekwencji cztowiek poznaje glebszy wymiar i Zrédlo sen-
sownodci siebie i Swiata. Jezeli zas Swiat i cztowiek ,jest w swej glebszej
warstwie sensowny, to §wiadczy o istnieniu (i to powszechnym) innych
niz naukowe, empiryczne Zrédel poznania, a takze o celowosci wyzna-
czonej przez takie poznanie. [...] W takim przypadku nalezy w swo-
jej pracy badawczej stosowaé przede wszystkim metody te sensownos¢
uwzgledniajace, analizujace Swiat wilasnie z punktu widzenia tego pod-
stawowego aspektu sensownosdci; a nie metody materialistyczne. Czto-
wiek zyje w Swiecie sensu, a nie materii”!!.

9 Tamze, s. 4.

10 Por. E. Stein, Z dociekari nad bytem skoviczonym i bytem wiecznym, thum. J. I. Adamska,
w: W kierunku Boga”, pr. zb., red. B. Bejze, Warszawa 1982, s. 245-246.

1 A. Hajduk, Biologia etyki a etyka biologii, dz. cyt., s. 5-6. Por. E. Stein, Z docickari nad
bytem skoviczonym i bytem wiecznym, art. cyt., s. 247-248.
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Zycie ,w $wiecie sensu” jest wigc fundamentalnym zadaniem kaz-
dego czlowieka, wynikajacym z tego kim on jest. Innymi stowy, cziowiek
jako ,obraz Boga”, stworzony ,dla nieSmiertelnosci” nie moze zy¢ bez
poczucia sensu swej egzystencji. Zaniechanie wysitku odkrywania sensu
i kierowania si¢ nim w zyciu stanowi podstawowy biad i wine cztowieka.
Taki cztowiek egzystuje jakby ,poza czlowieczeristwem”, bedac cztowie-
kiem ,rezygnuje” z czlowieczeristwa. Jezeli kto$ nie umie lub nie chce
odpowiedzie¢ na pytanie: ,Po co zyje?”, to najbardziej uwlacza samemu
sobie. Przezywane trudnosci zycia mogg zachwia¢ owo poczucie sensu, co
powoduje niszczenie cztowieczeristwa. Cztowiekowi, ktéry nie wie ,,po co
zyje” samo zycie staje si¢ niepotrzebne. Stad tez najwyzsza postacia leku
jest ,lek przed bezsensem”. Jest on bowiem ,lekiem przed utrata racji
ostatecznych, przed utrata sensu nadajacego znaczenie wszystkim zna-
czacym rzeczom. Lek ten wyplywa z utraty duchowego centrum, jakiejs
odpowiedzi cho¢by symbolicznej i posredniej na pytanie o znaczenie eg-
zystencji. Lek przed pustka powstaje wskutek zagrozenia przez niebyt
poszczegodlnych tresci zycia duchowego. [...] Taki cztowiek wszystko pro-
buje, a w konicu nic go nie zadowala. Z niepokojem odwraca si¢ cztowiek
od wszelkich konkretnych tresci i ostatecznie rezygnuje z nadawania ja-
kiejkolwiek tresci swemu zyciu”12.

Taki egzystencjalny lek, cho¢ charakterystyczny dla kazdego czto-
wieka, dosigga tych, ktérzy nie przyktadajg wysitku w odkrywanie sensu
zycia i w jego pielegnowanie. ,Albowiem zycie — pisze G. Bernanos - jest
gmatwaning bez tadu tylko dla tych, ktérzy je z zewnatrz kontempluja.
Natomiast czlowiek nadprzyrodzony czuje sie¢ swojo na kazdej wyzy-
nie, na jakakolwiek go milo$¢ wynosi; jego zycie duchowe nie doznaje
nawrotéw, poniewaz otrzymal byt dary wspaniate, ktérych nie sili sig
nawet okresli¢ ni nazwaé”13. Swiadomos¢ posiadania tych ,wspaniatych
darow”, ktérych doswiadcza cztowiek w swym zyciu pozwala mu pozna-
wacé wartos¢ i sens swego istnienia. Pragnienie za$ osiggniecia pelni tego,
czego ,nie sili sie nawet okresli¢ ni nazwac¢” nadaje ziemskiej egzysten-
¢ji wymiar wiecznosci i kaze zy¢ sub specie aeternitatis (pod kqtem wiecz-
nosci)'4. Takie postrzeganie zycia pozwala nawet ludziom niewierzacym

12 P. Géralezyk, Dylematy zycia ludzkiego, w: ,Zyé godnie w zmieniajacym sie §wiecie”,
red. Z. Sarelo, Zabki 2004, s. 180. Zob. H. Romanowska-ELakomy, Droga do czlowieczeristwa.
Uslysz wewnetrzny nakaz bycia czlowiekiem, Krakéw 2001, s. 45-76.

13 G. Bernanos, Pod storicem szatana, ttum. A. Wat, Warszawa 1949, s. 160.

14 B. Spinoza, Etyka, 2, 44 i 5, 31.
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na swoiste wyznanie: ,Wydaje mi si¢ pisze Jean d’Ormesson — ze gdy-
bym byt chrzedcijaninem, zylbym wylacznie mysla o $mierci. Ale i tak,
cho¢ nim nie jestem i nie wiem nic o tych wrotach, ktére otwiera $mier¢,
a czasami wyobrazam sobie, ze za nimi czeka tylko nicos¢, pragne jedy-
nie Smierci. Jakze wigc mezczyzna czy kobieta wierzacy w Galilejczyka
ijego sfowa, przekazane nam przez czterech ewangelistéw, moga nie ocze-
kiwa¢ niecierpliwie jedynej szczesliwej godziny w tym nedznym zyciu —
jego kresu, kresu tylu cierpieni i przejScia w stan $mierci, ktéra po udre-
kach - szczgéciem chwilowych — egzystencji ziemskiej jest prawdziwym
narodzeniem do zycia wiecznego”'>.

2. Wartosciowanie zycia w wymiarze moralno-egzystencjalnym

Bycie przez czlowieka , obrazem Boga” i sSwiadomos$¢ eschatologicz-
nego wymiaru zycia nie stanowi wylacznie jakosci ontologiczno-sta-
tycznej. W calej cigglosci zycia przyjmuje postaé rzeczywistosci dyna-
miczno-wzorczej, w ktérej cztowiek zespala si¢ z Bogiem w sposéb on-
tycznie-egzystencjalny i staje si¢ ,obrazem Chrystusa”, a w Nim i na
Jego wzoér, obrazem Boga Ojcal®. Przekonanie to potwierdzajq stowa
sw. Pawla, ktéry tak charakteryzuje ,nowego czlowieka”: ,Jesli wiec
ktos zyje w Chrystusie, zyje jako stworzenie nowe. Zniknat stary czto-
wiek, a narodzit si¢ nowy” (2 Kor 5, 17). Prawda ta zawiera charakte-
rystyczne wezwanie natury egzystencjalno-moralnej: ,Jesliscie wiec ra-
zem z Chrystusem powstali z martwych, szukajcie tego, co w gorze,
gdzie przebywa Chrystus zasiadajac po prawicy Boga. Dazcie do tego,
co w gorze, nie do tego, co na ziemi. UmarliScie bowiem i wasze zy-
cie jest ukryte z Chrystusem w Bogu. Gdy ukaze si¢ Chrystus, nasze
zycie, wtedy i wy razem z Nim ukazecie si¢ w chwale. [...] Zadajcie
$mier¢ temu co przyziemne w waszych cztonkach: rozpuscie, nieczysto-
Sci, lubieznosci, zlej zadzy i chciwosci, bo ona jest balwochwalstwem. [...]
A teraz i wy odrzudcie to wszystko: gniew, zapalczywos¢, ztosé, znie-
wazanie, haniebng mowe od ust waszych! Nie oklamujcie si¢ nawzajem,
byscie zwlekli z siebie dawnego czlowieka z jego uczynkami, a przy-
oblekli nowego, ktéry wcigz si¢ odnawia ku glebszemu poznaniu Boga

15 7. d’Ormesson, Historia Zyda Wiecznego Tutacza, thum. K. Szczyriska-Mackowiak, War-
szawa 1994, s. 369.
16 Por. J. Auer, Die Welt — Gottes Schipfung, Regensburg 1975, s. 222-227.
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wedtug obrazu tego, ktéry go stworzyl” (Kol 3, 1-3.5.8-9). W swoim Li-
Scie do Efezjan tenze apostol przypomina, ze chrzescijanie powinni ,po-
rzuci¢ dawnego czlowieka, ktéry ulega zepsuciu na skutek zwodniczych
zadz, odnawia¢ si¢ duchem w waszym mys$leniu i przyoblec cztowieka
nowego, stworzonego wediug Boga w sprawiedliwosci i prawdziwej $wig-
tosci” (Ef 4, 22-24).

Przyjecie takiej perspektywy zycia sprowadza si¢ do kierowania si¢
objawiong przez Boga zasadg milosci, gdyz tylko to zapewnia osiggnie-
cie pelni zycia. Wewnetrzna tres$¢ bycia ,, obrazem” Boga ukazuje Chry-
stus w stowach: ,Jesli bedziecie zachowywac¢ moje przykazania, bedzie-
cie trwa¢ w milosci mojej, tak jak Ja zachowalem przykazania Ojca mego
i trwam w Jego mitoéci. To wam powiedzialem, aby rado$¢ moja w was
byta i aby rados¢ wasza byta petna” (J 15, 10-11). Jednoczesnie Chrystus
objawia tre$¢ przykazania milosci, ktérego realizacja zapewnia osiggniecie
pelni ludzkiego zycia: ,To jest moje przykazanie, abyScie si¢ wzajemnie
mifowali, tak jak ja was umilowatem” (J 15, 12). Bycie wiec ,,obrazem”
Boga w swiecie, czyli realizacja wiasciwego wymiaru czlowieczeristwa,
sprowadza si¢ do zycia na wzér Chrystusa: ,Jak Ty Mnie postales na
$wiat, tak i Ja ich na $wiat postalem. A za nich ja poswiecam w ofie-
rze samego siebie, aby i oni byli uswieceni w prawdzie” (J 17, 18-19).
Owo ,poswiecenie si¢” Chrystusa uzdalnia i réwnoczes$nie zobowiazuje
czlowieka do przekraczania tego, co ziemskie i stawania si¢ nowym czlo-
wiekiem. Normatyw ten i skuteczno$¢ jego realizacji Sw. Pawet formu-
tuje nastepujaco: ,A jak nosiliSmy obraz ziemskiego czlowieka, tak tez
nosi¢ bedziemy obraz czlowieka niebieskiego. [...] Trzeba, azeby to, co
zniszczalne, przyodziato si¢ w niezniszczalno$¢, a to, co $miertelne, przy-
odziato sie w nie$miertelnos¢” (1 Kor 15, 49.53)7".

Praktyczne przezycie tej prawdy i realizacja mitosci powoduje w czto-
wieku faktyczne przekraczanie tego co ziemskie — przemijajace i wcho-
dzenie w rzeczywistos¢ pelni szczescia. Czlowiek faktycznie kierujacy
sie w zyciu miloScig ,wyzwala si¢” z owego ,starego czltowieka” i staje
sie ,nowym stworzeniem”. Przekonanie o tym jest czyms$ powszechnym,
a Swiadectw takich postaw i doswiadczeni ludzkich jest bardzo wiele.
Nikt nie moze zaprzeczy¢ temu, ze milos¢ dodaje sit — skrzydet, czyni
zycie innym, uszcze¢$liwia czlowieka kochajacego i kochanego. ,Szcze-

17 Por. J. Wrébel, Czlowiek i medycyna, dz. cyt., s. 61-63; O. Hoffe, Menschenwiirde als
ethisches Prinzip, w: , Gentechnik und Menschenwiirde. An den Grenzen von Ethik und
Recht”, Koln 2002, s. 115-122.
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Scie — pisze L. Tolstoj — polega wlasnie na tym, by kocha¢ i pragna¢,
by podaza¢ mysla za jej zyczeniami, jej mysSlami...”!8. Rozwijajac t¢ mysl
J. D’Ormesson pisze: ,Mitoé¢ sprawia, ze na chwile uwalniamy sie z oko-
woéw, w ktérych tkwimy przez cale zycie. I od wiecznego postepu, ktéry
jest zwyczajnym staczaniem si¢. Mifo$¢ uwalnia nas od nas samych. Roz-
rywa piekielny krag. Kocha¢ znaczy zapomnie¢ o Swiecie, o przemijajg-
cym czasie, o bélu istnienia. Kocha¢ znaczy zapomnie¢ o sobie samym
dla kogo$ innego. Kocha¢ znaczy odkry¢ prawde kryjaca sie pod po-
zorami i wybra¢ to, co trwa, zamiast tego, co przemija”!?. Dzieje sig
tak dlatego, gdyz: mitos¢ ,wszystko przetrzyma” i ,nigdy nie ustaje”
ziemskiego zycia czlowieka, ale przekracza bramy wiecznosci. Pozwala
poznac rzeczywisto$¢ swiata w jego najglebszych wymiarach, odstania
pelnie universum i ukazuje wlasciwy sens ludzkiej egzystencji. ,Mitos¢
przeszkadza $mierci. Mitos¢ jest zyciem. Wszystko, wszystko, co rozu-
miem, rozumiem dlatego, ze kocham. Wszystko jest, wszystko istnieje
tylko dlatego, ze kocham. Wszystko tylko z nia jest zwigzane. Mito$¢ jest
Bogiem, umrze¢ - to znaczy, ze ja, czastka mitosci, wrécg¢ do wspdlnego,
wiecznego Zrédia”20.

Milos¢ odkrywa przed czlowiekiem nowa perspektywe zycia, rzeczy-
wistoé¢ trwala, a nie przemijajacq. Cztowiek kochajacy jest tego sSwiadom,
potrafi tez dostrzec konsekwencje braku takiej perspektywy zycia. Naj-
trudniej jest kocha¢ zycie i cieszy¢ si¢ nim, gdy cztowiek przezywa trud-
nosci wewnetrzne czy zewnetrzne. Te prawde trafnie oddaje wyznanie
L. Totstoja: ,Znam w zyciu tylko dwa prawdziwe nieszczescia: wyrzuty
sumienia i chorobe. Szczescie to tylko nieobecnosé dwdéch nieszczesé” 2.
Jedyna jednak ochrong przed tym nieszczeSciem, jak tez wyzwoleniem
z niego jest szacunek do zycia i trwanie w mitosci. Mitoé¢ do zycia jest ce-
lem i Srodkiem kazdej wewnetrznej walki czlowieka, tak ze soba samym,
jak i z innymi. Tego czlowiek najbardziej i zawsze potrzebuje, a zwtasz-
cza w tzw. sytuacjach granicznych. Niech $wiadectwem bedzie wyznanie
osoby cierpiacej: ,Czy to moja wina, ze w tym $wiecie, w tym naszym
Swiecie prawie zawsze zostajemy sami z wlasnymi nieszczesciami? Czy

18 L. Tolstoj, Anna Karenina, ttum. K. Ifakowiczéwna, Warszawa 1979, s. 489. W innym
miejscu tego samego dziela czytamy: ,Wystarczy zapomnie¢ o sobie i kocha¢ bliZniego,
by osiggnaé spokdj, szczescie i piekno”. Tamze, s. 250.

197, d’Ormesson, Historia Zyda Wiecznego Tulacza, dz. cyt., s. 599.

20 1, Tolstoj, Wojna i pokdj, thum. A. Stawal, Warszawa 1979, s. 458.

21 Tamze, s. 465.
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zawsze musimy zachowywac si¢ tak, jakby nie miato nam si¢ nigdy nic
zlego przydarzy¢? A wreszcie czy to moja wina, ze ta choroba, ktéra mnie
dotkneta, wywotuje tak wielki strach i tak wielki wstyd? Dopiero dzi$
zrozumialam, ze nie ma zadnego sensu pragnac zemsty i cudzej Smierci,
kiedy dopada ci¢ wiadomos¢, ze jestes jedna z ofiar choroby. [...] ja juz
doszfam do kresu swojej wsciektosci, ale ona wcale nie data mi spokoju,
wrecz przeciwnie. Wiem, ze tylko przyjaZzi i szczero$¢ moga mi pomdc.
Nie jestem juz zlq czarownicg, nie skazal mnie ani diabet, ani sprawie-
dliwy Bég. Skazal mnie wirus. A wigc proszg, by mnie nie palono, ale
leczono. Prosze tylko o pomoc. Potrzebuje serca i rozumu”?2

Ta potrzeba ,serca i rozumu” jest wotaniem czlowieka skierowanym
do innych. Oznacza wigc dostrzezenie wartosci zycia drugiej osoby oraz
znaczenie jej zycia w naszym zyciu. Takie pragnienie i warto$ciowanie
oznacza wzajemno$¢ w mitowaniu oraz mitos¢ wzajemnosci. Ta wspodl-
nota mitosci miedzyludzkiej i szacunku do swego zycia prowadzi ludzi do
wspoélnoty z Bogiem. Cztowiek bowiem nie tylko sam sobie nie wystarcza,
ale nawet ten drugi kogo kochamy, nie zaspakaja czlowieka. Swiadczy to
o istnieniu w czlowieku takiej potrzeby, ktérej zaspokojenie przekracza
ludzkie mozliwosci, potrzeby przekraczajacej ludzka nature. ,Kochaé -
stwierdza W. Pannenberg — znaczy dostrzega¢ pospotu z drugim czlo-
wiekiem wspdlne ludzkie przeznaczenie. Jedynie tam, gdzie przeznacze-
nie cztowieka jest pojmowane jako sprawa wspdlna, moze mitos¢ dzialac,
a prawo kwitngé. Przeznaczeniem czlowieka zas jest [...] jego otwartosé
ku Bogu. Stad tez ksztalt ludzkiej spotecznosci tylko wtedy jest trwatly,
gdy ma zasade w Bogu, ku ktéremu zdaza wspdlne przeznaczenie ludzi.
Zrédio wzajemnej milosci tryska tam, gdzie ludzie znajduja si¢ w obliczu
Boga”%.

Szczegbélnym Swiadectwem umilowania zycia drugiego czlowieka
oraz otwarciem si¢ na wiecznos¢ jest trwanie pomoc osobie cierpiacej
i jej bycie przy czlowieku umierajgcym. Tego rodzaju relacje i doswiad-
czenia sg najlepszym testem sprawdzenia bliskosci poszczegdlnych oséb
oraz odniesienia do wiecznosci zycia. Jezeli cztowiek postrzega swoje zy-
cie i zycie innych ludzi tylko w kategoriach cielesnosci i doczesnodci, to
$mier¢ jest koricem wszystkiego, co ludzi Iaczy oraz definitywnym zakori-
czeniem ludzkiej egzystencji. Jezeli zas przyjmuje istnienie w czlowieku
sfery ducha, to Smier¢ rozumie tylko jako zmiane formy zycia i przejscie

22 Tuliette, Dlaczego ja?, ttum. D. Ronge-Juszczyk, Wroclaw-Warszawa 1989, s. 186-187.
2 W. Pannenberg, Kim jest czlowiek, ttum. G. Zwolski i D. Szumska, Paryz 1978, s. 117.
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do innego etapu bytowania. Istote tej prawdy trafnie oddaje jeden z bo-
hateréw cytowanego juz L. Tolstoja: ,Gdy czlowiek patrzy na umierajace
zwierze, ogarnia go lek: to co jest nim — jego istota — w jego oczach jawnie
ginie, przestaje istnie¢. Ale gdy umiera czlowiek, i to cztowiek kochany,
wtedy précz leku, jaki odczuwamy wobec odchodzacego zycia, czujemy
wraz z rang duszy, ktéra, podobnie jak rana fizyczna, czasem zabija, cza-
sem goi sie, ale zawsze boli i obawia sie zewnetrznego podrazajacego do-
tkniecia”?*. Ta obawa owego , podrazajacego dotkniecia” jest wymownym
znakiem przekonania o trwaniu tego przerwanego zycia i o jego wiecz-
nym przeznaczeniu. W obliczu émierci wlasnej czy drugiego — szczeg6lnie
bliskiego i drogiego nam czltowieka — najwazniejszym jest pytanie o sens
zycia. Tylko duchowy wymiar zycia ludzkiego pozwala cziowiekowi do-
sieggnac zaréwno istoty siebie samego — czlowieczeristwa, jak i znaczenia
ludzkich dokonarn?.

Mitosé do zycia cztowiek okazuje nie tylko w wytrwalosci w trudach
i cierpieniach, ale takze w powstrzymywaniu si¢ od czynienia zta. Kazde
bowiem zlo dokonywane przez czlowieka jest szczegélng forma niszcze-
nia zycia. Czynigc zlo czlowiek dziata wbrew sobie, wbrew naturalnemu
ukierunkowaniu rozumu na prawde i woli na dobro. Taka postawa jest
wiec klasycznym przykiadem braku uzywania ,serca i rozumu”. Niszcze-
nie bowiem zycia swego czy innych jest dzialaniem ,bez serca” i ,wbrew
rozumowi”, a w ostatecznosci wbrew Bogu. Kierowanie sie za$ ,sercem
i rozumem” jest oznaka mitosci siebie i Boga, zycia ludzkiego i Bozego.
,Czymze bym ja byl — wyznaje bohater L. Tolstoja — i jakzebym zycie
swoje przezyl, gdybym nie miat tych wierzeri, gdybym nie wiedzial, ze
nalezy zy¢ dla Boga, a nie po to jedynie, by zaspokaja¢ wlasne potrzeby.
Rabowalbym, klamat, zabijat... Nic z tego, co stanowi najwig¢ksza rados¢
mego zycia, nie istniatoby dla mnie”2°.

Oproécz tych postaci zta niszczacych czlowieka, najbardziej godza
w zycie ludzkie, w jego duchowy i cielesny wymiar, zagrozenia bez-
posrednie. Najbardziej niepokoi wzrastajacy w ostatnich latach wyrazny
wzrost spofecznego przyzwolenia na przedmiotowe traktowanie Zycia
czlowieka nienarodzonego i starego, czyli aborcja i eutanazja. Niektérzy

24 L. Tolstoj, Wojna i pokdj, dz. cyt., s. 565.

25 Por. Z. Kupisinski, Smiercé jako wydarzenie eschatyczne, dz. cyt., s. 60-62; ]. Zabielski,
Chrzescijariski etos cierpienia i smierci, ,Studia Theologica Varsaviensia” 43 (2005), nr 2,
s. 110-117.

26 L. Tolstoj, Anna Karenina, dz. cyt., s. 873. Zob. D. L. Schindler, Czas w wiecznosci,
wiecznos¢ w czasie, ,Communio” [pol.], 12 (1992), nr 1, s. 95-109.
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odpowiedzialnoscig za to obcigzaja biologéw, ktérzy motywowani wiel-
kimi sukcesami wspoélczesnej biologii, po raz kolejny twierdza: , my juz
wiemy i mozemy wiasne losy — losy cztowieka wziaé we wlasne rece”.
Wprawdzie biologowie dostarczyli poteznych narzedzi umozliwiajacych
manipulowanie zywym organizmem czlowieka, ale spoteczne przyzwo-
lenie na wykorzystanie tych mozliwosci pochodzi jednak z konsump-
cyjnego nastawienia do zycia, z bardzo popularnej dewizy: trzeba brad,
a dawac tylko jak ,sie optaca”. W rezultacie odpowiedZ na pytanie: Ile jest
warte zycie czlowieka? — wykazuje zupelny brak altruizmu i zainteresowa-
nia zyciem zagrozonym i wymagajacym opieki, czego wyrazem jest we
wspoblczesnych spoleczeristwa wysokie przyzwolenie na aborcje i eutana-
zje. Jakze dobrze znamy niezwykle czeste przypadki po$wiecania zycia
nienarodzonego dziecka dla ochrony zdrowia matki (np. glosna w Pol-
sce sprawa p. Tysigc czy matzeristwa z Lomzy). Pewne dobro zewnetrzne
osoby dorostej (najczesciej matki) jest wazniejsze od dobra zycia dziecka
— istoty zupelnie bezbronnej i niewinnej. Czyz nie jest przerazajacy fakt
wynikajacy z danych ONZ, ze 45% panstw dopuszcza zabicie dziecka
poczetego ze wzgledu na choroby i wady wrodzone. Charakterystyczne
w tym jest tez to, ze zezwala na to 84% krajow bogatych i 32% kra-
jow biednych. Jeszcze wigksze dysproporcje widzimy, gdy poréwnamy
odsetek panistw pozwalajacych na aborcje z przyczyn ekonomicznych:
78% panstw zamoznych i 19% ubogich; przerwanie cigzy pochodzacej
z gwaltu dopuszcza 87% krajéw bogatych i 37% biednych. Te dane od
wielu lat utrzymuja si¢ na podobnym poziomie. Tam, gdzie ekonomiczne
mozliwoéci ratowania zycia s3 wigksze, tam ochrona jest mniejsza. Uka-
zuje to stan hipokryzji wobec zycia, ktéra jest charakterystyczng obsesja
liberalnych krajéw Zachodu. Mapa przygotowana przez organizacje Hu-
man Lief International (HLI) ukazuje swoisty podziat swiata pod katem
dopuszczalnosci zabijania dzieci nienarodzonych. Prawie cata Afryka jest
za zyciem (wigkszo$¢ krajéw nie dopuszcza aborgji), podobnie Ameryka
Potudniowa; troche gorzej jest w Azji i Ameryce Pétnocnej. Natomiast
w Europie tylko w trzech krajach nie ma przyzwolenia na usmiercanie
dzieci w prenatalnej fazie zycie. Sg to: Malta, Irlandia i Polska. Fakt ten
spedza sens z powiek aborcjonistom, stad tez m.in. Polska ma tyle klo-
potéw na arenie migdzynarodowej?’.

27 Zob. A. Wiejak, Swiat nie chce samozaglady, ,Nasz Dziennik”, 27.08.2007, s. 1 i 7;
S. Cerat, Rozwazania o wartosci zycia ludzkiego, http://pryzmat.pwr.wroc.pl/Pryzmat_185/
1850patekarcy.html, [08.31.2007], 1.
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Odnoszac si¢ do innych groznych manipulacji ludzkim zyciem ge-
netyk, prof. S. Cerat stwierdza: ,Bedac bogatym, a wiec majac wielkie
mozliwoéci w konsumpcyjnym spoleczeristwie, mozna sobie pozwoli¢ na
stworzenie innej istoty ludzkiej specjalnie dla ratowania wtasnego zycia,
zdrowia, a moze i urody. Prosze zwréci¢ uwage, ze istnieje znacznie wigk-
sze przyzwolenie spoteczne na klonowanie dla celéw tak zwanych tera-
peutycznych, niz na klonowanie dla celéw prokreacyjnych. Czyz to nie
jest paradoks? Wolno powota¢ do zycia cztowieka, by mu je odebra¢ cal-
kowicie arbitralnym wyrokiem, nie wolno go powota¢ do zycia po to, aby
zyl! Jeszcze tragiczniej narasta przyzwolenie na eutanazje. Zycie starszego
czlowieka mozna skréci¢ zgodnie z prawem obowigzujacym juz w nie-
ktérych cywilizowanych krajach lub niezgodnie z prawem, ale z duzym
spotecznym przyzwoleniem w innych, tez cywilizowanych krajach. Na-
wet bez zgody tego czltowieka, wystarczy zgoda najblizszych mu o0s6b
lub decyzja opiekujacego si¢ nim lekarza. Eufemistycznie méwi sie, ze
sprowadza si¢ na niego »dobrg $mieré«. [...] Uwazamy, ze samo nasze
czlowieczeristwo daje nam prawo do stworzenia antropocentrycznej wi-
zji tego Swiata. Ale, czy w takim wartoSciowaniu zycia czfowieka mozna
doszukac si¢ jeszcze czlowieczenistwa. A jezeli nie, to co nam daje prawo
do stawiania si¢ w centrum tego $wiata? Czy to, ze to za nas oddano
najcenniejsze zycie dwa tysigce lat temu? To raczej nas zobowiazuje niz
daje nam prawo”%,

* & X

Reasumujac niniejsze refleksje mozemy przywota¢ stowa poety Walta
Whitmana, ktéry ustami dziecka zadal to podstawowe pytanie: czym jest
zycie?

,Dziecko zapytato: Co to jest trawa? / Przynoszac mi pelne jej rece.

Jak odpowiedzie¢ mialem dziecku? / Sam nie wiem wiecej niz ono.

Mysle, ze to sztandar mojej nadziei / utkany z zielonej tkaniny.

Albo mysle, ze to chusteczka Pana Boga, / Pachnacy dar i pamiatka
rzucona z wyraznym celem

Z wyszytym gdzie§ w rogu imieniem, / Aby spostrzec i pytac:
Czyja?”?.

W odpowiedzi na to pytanie mozemy za cytowanym juz L. Tolstojem
powiedzieé: ,Zycie jest wszystkim. Zycie jest Bogiem. [...] Kocha¢ zycie,

28 G, Cerat, Rozwazania o wartosci zycia ludzkiego, dz. cyt., s. 1.
29 Cyt. za: S. Cerat, Rozwazania o wartosci zycia, dz. cyt., s. 2.
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to kocha¢ Boga. Rzecz najtrudniejsza i najszczesliwsza, to kocha¢ zycie
we wlasnych cierpieniach, cierpieniach bez winy. [...] Dla nas, ktérym
Chrystus dat miare dobra i zla, nie ma zjawisk niewymiernych. I nie ma
wielko$ci tam, gdzie nie ma prostoty, dobra i prawdy”.

30 L. Tolstoj, Wojna i pokdj, dz. cyt., s. 552 i 559.
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Sakrament namaszczenia chorych -
prowokacja Smierci czy wsparcie taska zycia?

Papiez Pawet VI 35 lat temu opublikowal Konstytucje apostolska Sa-
cram unctionem infirmorum (30 listopada 1972 r.), ktéra stala si¢ inspi-
racja do wydania przez Kongregacje Kultu Bozego — Nowych Obrzeddw
Namaszczenia i Duszpasterstwa Chorych — Ordo unctionis infirmorum eoru-
mque pastoralis curae (7 grudnia 1972 r.)'. Powyzsze okolicznosci spra-
wily, ze tradycyjna nazwa sakramentu ,ostatniego namaszczenia” usta-
pita nowej — sakramentowi ,, namaszczenia chorych”, a praktyka stosowa-
nia sakramentu dotychczas zwigzana z tymi, ktérzy byli blisko $§mierci (in
extreme vitae discrimine versantur) zostala rozpowszechniona takze w re-
lacji do 0séb pozostajacych w niebezpieczenistwie $mierci czy to z po-
wodu choroby, czy tez starosci (in periculo mortis propter infirmitatem
vet senium).

W celu podjecia decyzji o przyjeciu sakramentu namaszczenia cho-
rych powinna poméc krytyczna ocena stanu choroby podyktowana zwy-
klg roztropnoscig ze strony lekarza. Sakrament moze by¢ udzielony cho-
remu przed operacjg chirurgiczng, ilekro¢ niebezpieczna choroba jest po-
wodem tej operacji. Moga go przyjac¢ takze ludzie starsi, ktérych opu-
Scily juz sily, mimo Ze nie przewiduje si¢ ich powaznej choroby. Moga
go takze otrzymac chore dzieci, jezeli majq juz przynajmniej ogélng swia-
domos¢ dokonujacych si¢ czynnodci takze w sytuacjach, gdyby jeszcze
nie przystapily do I Komunii swietej. Sakrament ten moze by¢ ponow-
nie udzielony, jezeli chory po jego przyjeciu powrdcit do zdrowia lub
jesli w tej samej chorobie stan chorego pogarsza sig. Sakrament ten

I Tnne publikacje odwotujace si¢ do tych dokumentéw: A. M. Triacca, ,Per una rasse-
gna sul Sacramento dell’Unzione degli infermi”, w: Ephemerides Liturgice 89 (1975) 397-467;
G. Cavagnoli, ,Teologia e pastorale in ricerca. Una rassegna bibliografica”, w: Rivista Li-
turgica 80 (1993) 9-21; G. Furioni, ,Namaszczenie chorych: sakrament chorego chrzescija-
nina”, w: Communio 3 (1998), 96-103.
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nie powinien by¢ kojarzony ze $rodkiem prowokujgcym S$mierc osoby,
wrecz przeciwnie powinien by¢ rozumiany jako narzedzie wspierajace
taske zycia.

1. Teologiczne rozumienie?

Teologia w tlumaczeniu rzeczywistoéci odwotuje si¢ do kategorii
prawdy plynacej z Objawienia Bozego3. W ekonomig zbawienia od pierw-
szej relacji czlowieka z Bogiem zostata wpisana takze rzeczywistos¢ cier-
pienia i bélu. W swietle biblijnej historii zbawienia, ktérej apogeum do-
konalo si¢ na krzyzu i w zmartwychwstaniu Jezusa Chrystusa, choréb
i cierpienn indywidualnych oséb nie nalezy interpretowac jako zwyklej
konsekwencji osobistych grzechéw lub Bozej kary za nie*. W PiSmie Swig-
tym mysterium doloris — tajemnica cierpienia jest konsekwencja grzechu
pierworodnego. W niej osoba przezywa egzystencjalnie zfo w postaci
konkretnego bélu, ktérego jedynym Zrédltem ukojenia pozostaje wiara
przezywana w zjednoczeniu osobowym z Chrystusem, ktéry z mitosci
do czlowieka przyjat cierpienie krzyza.

Koscidt, aby przynies¢ ulge i zbawienie osobom cierpigcym, zgod-
nie z poleceniem zawartym w Liscie §w. Jakuba (Jk 5, 14-16), wprowa-
dzil obrzed namaszczenia oraz modlitwy kapfanéw polecajace chorych
Bogu. Sprawowanie tego sakramentu polega przede wszystkim na wiloze-
niu rak przez kaptana podczas modlitwy i namaszczeniu chorego olejem.
Poswigcenia oleju chorych dokonuje w Wielki Czwartek biskup lub upo-
wazniony do tego kapfan. W razie koniecznosci moze go poswiegci¢ takze
kaptan podczas liturgii tego sakramentu. Modlitwa poswigcajaca btaga
Boga przez Chrystusa, by moca Ducha Swietego ten poswiecony olej stat
sie duchowym lekarstwem dla chorego, przyniést mu ulge w cierpieniu
i powr6t do zdrowia.

2 P. J. Rosato, Introduzione alla teologia dei sacramenti, Casale Monferrato 1993; A. Skow-
ronek, ,Teologiczne zreby sakramentu chorych”, w: A. Skowronek, Chorzy i ich sakrament,
Wioctawek 1997, 69-100.

3 Objawienie Boga w Chrystusie posiada wymiar historyczno-zbawczy, ktéry odzwier-
ciedla takze struktura znaku sakramentalnego. Por. C. Rocchetta, ,I Sacramenti nella ri-
flessione dogmatica”, w: Sacramentaria fondamentale, Bologna 1990, 391-514.

4 Cz. Krakowiak, ,Sakrament namaszczenia chorych”, w: Slgskie Studia Historyczno-Teo-
logiczne, 12 (1979), s. 75.
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Modlitwa sakramentalna wyraza pelny skutek sakramentu chorych:
,Przez to Swigete namaszczenie niech Pan w swoim nieskoriczonym mito-
sierdziu wspomoze ciebie laska Ducha Swietego. Amen. Pan, ktéry od-
puszcza ci grzechy, niech cie wybawi i taskawie podZzwignie. Amen”.
Chrystus otaczal zawsze chorych specjalng troska (nakazujac to takze
swoim uczniom - por. Mk 6, 12-13), niszczac panujacy takze w Jego
czasach poglad, jakoby choroba miatby by¢ kara za grzechy (por. J 9,3).
Sam Chrystus cierpigc na krzyzu ukazal nowy sens cierpienia, jako drogi
prowadzacej ku zbawieniu.

Sakrament Namaszczenia Chorych, udziela choremu taski Ducha
Swietego. Laska ta wspiera calego czlowieka, budzi ufnos¢ w Bogu,
wzmacnia chorego, by mégt meznie znies¢ cierpienie, aby zobaczyt sens
swojej choroby w historii zbawienia jako osobiste wigczenie w zwycigstwo
Chrystusa nad chorobg i $miercig pochodzacymi z grzechu®. Sakrament
ten budzi tez u chorego §wiadomos¢, ze wspélcierpi z Chrystusem za caly
Kosciot i wszystkich ludzi. Laska ta pozwala choremu zwalczyé¢ zto mu
grozace, otrzymacé zdrowie, jesli to bedzie potrzebne dla jego zbawienia,
takze odpuszczenie grzechéw, jest tez dopetnieniem pokuty chrzescijari-
skiej. Udzielenie sakramentu chorych nie ma na celu —jak si¢ nieraz sadzi
— wylacznie przygotowania cztowieka na $§mierc®, lecz przede wszystkim
umocnienie go w jego cierpieniach. Czlowiek chory potrzebuje szczegdl-
nej faski Bozej, aby pod wplywem lgeku nie upadf na duchu i nie zatamat
si¢ psychicznie.

Chrystus w sakramencie namaszczenia, ludziom dotknietym cho-
robg, daje moc i sile¢ duchowa. Sakrament ten udziela choremu taski Du-
cha Swietego, ktéra pomaga calemu cztowiekowi do zbawienia, umacnia
ufno$¢ w Bogu i przeciw trwodze $mierci. Dzigki tej pomocy chory moze
nie tylko znosi¢ dolegliwosci choroby, ale takze je przezwycieza¢. Jezeli
jest to potrzebne, namaszczenie odpuszcza grzechy i staje si¢ dopelnie-
niem chrzescijariskiej pokuty. W sakramencie namaszczenia chorych czto-
wiek dostepuje udzialu w zbawczej mece i $mierci Chrystusa. Kosciét
zacheca wszystkich cierpigcych, chorych i umierajacych, aby swiadomie
faczyli sie z meka i Smiercig Chrystusa i w ten sposéb przysparzali dobra

5 E. Corecco, ,Sens cierpienia”, w: Communio 3 (1998), 55-62.

6 Por. K. Rahner, , L'unzione degli infermi”, w: Chiesa e sacramenti, Brescia 1966, 110-114;
I. Scicolone, ,Unzione degli infermi” w: A. Nocent, I. Scicolone, F. Brovelli, A. J. Chu-
pungco (red.), La liturgia, i sacramenti: teologia e storia della celebrazione, Genova 1986,
207-242.
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calemu ludowi Bozemu, przyczyniajac si¢ do jego zbawienia. Sakrament
ten jest niejako konsekracja chorego, aby przez swoje cierpienia skutecz-
nie przyczynial si¢ do osiggania débr duchowych, zbawiania swiata, aby
przez $mier¢ sam wszed! do chwaly niebieskiej.

Wielu teologéw twierdzi, ze przez sakrament namaszczenia chorych
Chrystus gladzi cztowiekowi, przyjmujacemu go w dobrej dyspozycji, nie
tylko grzechy, ale réwniez i wszystkie nalezne za nie kary, dzieki czemu
zaraz po S$mierci przechodzi on do chwaly nieba’. Jakie sa skutki tego
sakramentu? Pierwszym, i to czgsto widocznym, jest poprawa zdrowia
fizycznego i kondycji duchowej chorego. Drugim skutkiem jest oczysz-
czenie z grzechéw. Gdyby czlowiek popetnit grzechy ciezkie, a nie mégt
sie spowiada¢, czyli nie mégt skorzysta¢ z sakramentu pokuty, to wtedy
ten sakrament gtadzi grzechy. Moze wigc by¢ udzielony zaréwno czlo-
wiekowi w stanie faski uswigcajacej, jak i grzesznikowi w stanie grze-
chu ciezkiego. Gtéwnym jednak celem tego sakramentu jest pomoc po-
trzebna do wykorzystania czasu cierpienia i zachowania godnej postawy:.
Cierpienie bowiem jest wielka préba. A w chrzescijaristwie cierpienie jest
przede wszystkim prébg wiary w prawde, ze Bog jest Mitoscig, dlatego
Ze W naszym zyciu nie rozumiemy sytuacji, jak wszechmocny Bég, mo-
gac usungé cierpienie, pochyla si¢ nad czlowiekiem i zgadza si¢ na jego
cierpienie. I tu jest potrzebna teologia sakramentu i faska odkrycia sensu
cierpienia. Sakrament namaszczenia chorych pozwala cztowiekowi wy-
korzystaé cierpienie dla udoskonalenia wlasnego i dla zbawienia Swiata.
Przez ten sakrament cierpienie, ktdre jest ciezkim doswiadczeniem, nie
utrudnia, lecz pomaga w dostepie do przezywania wspdlnoty z Bogiem
i ludZmi.

Sakrament wspomniany przez $w. Jakuba przechodzil w ciggu wie-
kéw wiele przemian. Sobér Watykanski II uczy: ,Ostatnie namaszcze-
nie, ktére takze, i to lepiej, mozna nazwaé¢ namaszczeniem chorych,
nie jest sakramentem przeznaczonym tylko dla tych, ktérzy znajduja
sie¢ w ostatecznym niebezpieczenstwie utraty zycia. Odpowiednia za-
tem pora na przyjecie tego sakramentu jest juz wéwczas, gdy wiernym
zaczyna grozi¢ niebezpieczeristwo $mierci z powodu choroby lub sta-
rosci” (KL 73).

7 G. Koch, Sakramentologia. Zbawienie przez sakramenty, Krakéw 1999, 292-294.
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2. Duszpasterski kontekst

Sakrament namaszczenia chorych jest ciggle nowa szansa duszpa-
sterska Kosciota8. W nim bowiem, na plaszczyZnie wiary spotykaja sie
ze sobg Chrystus i czlowiek. Kosciét od poczatku swego istnienia sta-
rat si¢ dostrzega¢ w zyciu czlowieka starszego i chorego przestrzen,
ktéra zajmowat lek wyizolowania ze spotecznosci §wiata®. Sakrament na-
maszczenia chorych poprzez wieki przemieniat ten obszar w duszy cho-
rego. Stanowil pomost pomiedzy cztowiekiem niosacym na sobie jarzmo
cierpienia a Chrystusem obdarzajacym moca wiary w zwyciestwo nad
bezsensem choroby. To misterium nie dokonywalo sie¢ jednak bez zad-
nych przeszkéd.

W jaki sposéb udzielano sakramentu namaszczenia chorych brak jest
bezposrednich §wiadectw liturgicznych, ktére przekazatyby doktadny ryt
sprawowania tego sakramentu do VIII wieku!?. Pierwszy doktadny opis
sprawowania tego sakramentu pochodzi z czaséw karoliriskich (IX w.)!.
Posrednie swiadectwa zaczerpniete z tekstow synodéw i soboréw, w po-
staci rytu blogostawienia oleju, wykorzystujac przestanki pastoralne su-
gerowaly nazwe zwiazang z materig namaszczenia — , 0lej Swiety”, , olej
chorych”, ,olej blogostawiony”, ,§wiete namaszczenie”, ,namaszczenie
chorych”!2. Sobér Trydencki, w odpowiedzi na stanowisko protestan-
téw, odrzucajacych praktyke sakramentu namaszczenia, umiescit tenze
pomiedzy siedmioma sakramentami ustanowionymi przez Chrystusa
(por. DS 1601)'3. Uchwaly Soboru Trydenckiego — chociaz napotkaly na
glosy przeciwne wielu ojcéw soborowych, ktérzy domagali sie przywré-
cenia oryginalnej, dawnej nazwy sakramentu — podtrzymaly okreslenie
extrema unctio (ostatnie namaszczenie). Termin ten funkcjonowat takze

8 7. Stefariski, ,Pastoralno-teologiczne implikacje nowego Obrzedu Namaszczenia Cho-
rych”, w: Ateneum Kaplariskie 67 (1975), 120-130.

9 Problem choroby w Nowym Testamencie i najstarszej wspolnoty chrzescijariskiej ana-
lizuje J. Stefaniski. Por. J. Stefaniski, ,Teologia choroby a sakrament namaszczenia chorych”,
w: Studia Gnesnensia 2 (1976), 91-96.

10 7. Stefariski, ,,Od sakramentu chorych do ostatniego namaszczenia. Poszukiwania hi-
storyczno-liturgiczne”, w: Studia Gnesnensia 3 (1977), 58-60.

1 Por. G. L. Miiller, Dogmatica cattolica, Milano 1999, 901.

12 Por. J. Stefariski, Sakrament chorych w reformie Soboru Watykariskiego II. Studium litur-
giczno-teologiczne, Poznari 1988, 40—41.

13 H. Denzinger, A. Schénmetzer, Enchiridion symbolorum, definitionum et declarationum de
rebus fidei et morum, Bologna 1996 (DS).
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w poprzednich wiekach!%. Nastepne lata praktyki duszpasterskiej sakra-
mentalnej udzielania tegoz sakramentu sprawily, ze zaczat on ponownie
towarzyszy¢ czlowiekowi choremu wraz z sakramentalng pokuta w koni-
cowej fazie jego zycia. Stad nawarstwiato si¢ przekonanie o tym sakra-
mencie jako o ,sakramencie umierania”!®. Nieustannie ten sposéb inter-
pretacji pokutuje takze w dzisiejszej spofecznosci ludzi wierzacych, kté-
rzy wielokrotnie odnosza si¢ do niego jako do ostatniej, nadprzyrodzo-
nej pomocy praktykowanej przez Kosciét na cztowieku, ktéry doznaje
w $mierci rozstania ze $wiatem. Brak swiadomosci we wiasciwym sposo-
bie wyjasnienia tego sakramentu jest ciggle Zréodtem postrzegania go jako
prowokacji §mierci. W praktyce duszpasterskiej pokutuje odkiadanie tego
sakramentu na ostatnie chwile zycia. Bojazii przed spotkaniem z Chry-
stusem w tym sakramencie zdaje si¢ czegsto blokowac nie tylko cziowieka
chorego, ale i osoby z jego rodziny, jak tez z jego Srodowiska.

Reinterpretacji i odnowy rozumienia istoty sakramentu namaszcze-
nia dokonat Sobér Watykanski II. Ojcowie soborowi w Konstytucji o li-
turgii Swietej Sacrosanctum Concilium sugeruja wprost uzycie okreslenia
,Namaszczenie chorych” w miejsce , ostatnie namaszczenie” (por. KL 73).
W praktyce duszpasterskiej wymaganie dotyczace wprowadzenia jedno-
znacznego terminu nie pojawilo si¢ na sposéb obligatoryjny, zatem wielo-
wiekowe przywigzanie do dawnej nazwy niestety pokutowato w okresie
posoborowym, a takze jest widoczne we wspoéiczesnych czasach'®. Wysi-
tek Ojcow stat si¢ konkretnym wyzwaniem dla duszpasterzy i tak nowa
propozycja nazwy sakramentu przyczynifa si¢ do odnalezienia mu wtasci-
wego miejsca w calym procesie choroby oraz w duszpasterskiej postudze
Kosciota'”.

Wydany przez Kongregacje Kultu Bozego — Obrzed Namaszczenia Cho-
rych — Ordo Unctionis infirmorum odwotluje si¢ do terminu ,Sakrament
namaszczenia chorych”. Uzyta w nim nazwa sakramentu jasno dookre-
$la podmiot namaszczenia, ktérym moze by¢, oprécz osoby dotknietej
chorobg, takze cztowiek ostabiony wiekiem, osoba w podeszlym wieku,
a takze ranna. Urabianie swiadomosci wlasciwej interpretacji tego sa-
kramentu u ludzi wierzacych wymaga systematycznej katechezy ogol-

14 7. Stefariski, Sakrament chorych w reformie..., 41.

15 7. Stefariski, ,0d sakramentu chorych do ostatniego namaszczenia”, 53.

16 P Fedrizzi, L'unzione degli infermi e la sofferenza, Padova 1972, 77-78.

17 B. Mokrzycki, ,Namaszczenie chorych i duszpasterska troska o chorych”, w: Koscidt
w oczyszczeniu, Warszawa 1986, 232.
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nej i rodzinnej, ktéra utatwilaby percepcje odpowiednich tresci teoretycz-
nych rzutujagcych na odpowiednig praktyke w zyciu'8. Wiasciwy stosu-
nek do tego sakramentu jest odzwierciedleniem caloksztattu zycia reli-
gijnego osoby wierzacej. Czlowiek zyjacy w komunii z Bogiem nie po-
winien przezywac trudnosci z przyjeciem kolejnego sakramentu, ktéry
staje si¢ umocnieniem w chorobie. Ci, ktérzy wykazuja si¢ obojetnoscia
w relacji do praktyk religijnych, zaniedbujq spowiedZ i komunie Swieta,
zapewne z niechecig beda sie¢ odnosili takze do namaszczenia. Istotna
kwestig jest w dziataniu duszpasterskim ksztattowanie postawy w duchu
odpowiedzialnego i Sswiadomego zycia wiarg. Osobng troska powinno
by¢ otoczone srodowisko stuzby medycznej i ci wszyscy, ktérzy postu-
guja ludziom chorym. Uwrazliwienie stuzby zdrowia i oséb pelnigcych
swoja prace przy ludziach chorych na potrzebe duchowego umocnienia
w sakramencie namaszczenia, ludzi zmagajacych si¢ z choroba, winno
stanowi¢ wazny punkt w postudze duszpasterskie;j.

Liturgia sakramentu ma obecnie rézne formy celebracji'®: zwykty ob-
rzed udzielania sakramentu chorych, udzielanie go w czasie Mszy $w.,
w wielkim zgromadzeniu oraz w niebezpieczeristwie $mierci. Zwykly
obrzed stosowany jest wtedy, kiedy chory wczesniej wyspowiadat sig
i przyjat Komunie $w., a sklada si¢ z czterech czesci, ktérymi sa: ob-
rzed wstepny, czytanie Stowa Bozego, liturgia sakramentu i zakoriczenie
obrzedu. Obrzed wstepny obejmuje pozdrowienie obecnych, pokropienie
chorego i mieszkania woda Swigcona, stowo wprowadzajace celebransa
lub modlitwe wstepna oraz akt pokuty. Krétka liturgia stowa to czytanie
fragmentu Pisma Swie;tego i jego wyjasnienie. Na liturgie sakramentu
sktada si¢ kilka elementéw. Jest to najpierw litania za chorego, ktéra
moze by¢ odméwiona po czytaniu Stowa Bozego lub po namaszczeniu,
albo dwukrotnie. Waznym elementem jest wlozenie rak kaptana wzgled-
nie kaptanéw na glowe chorego. Oznacza ono udzielanie daru Ducha
Swietego. Po wlozeniu ragk kaptan odmawia modlitwe dzigkczynng nad
olejem (jak to juz zostalo wspomniane, zwykle uzywa si¢ oleju chorych
poswieconego przez biskupa w czasie Mszy Krzyzma w Wielki Czwartek,
w przypadku braku poswieconego oleju, sam kaptan moze go poswie-
ci¢). Najwazniejszym elementem jest namaszczenie czofa i ragk chorego
poswieconym olejem i wypowiedzenie stéw formuly sakramentalnej. Po

18 Por. F. Filipek, ,Namaszczenie chorych — sakramentem pomocy”, w: Homo Dei 3
(1981), 202-208.

19 Por. P. Rouillard, , L'unzione degli infermi e i riti funebri”, w: A. Grillo, M. Perroni,
P-R. Tragan (red.), Corso di teologia sacramentaria t. 2, Brescia 2000, 356-365.
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namaszczeniu kaptan odmawia jedng z pigciu modlitw, w zaleznosci od
stanu chorego. Na zakoriczenie obrzedu wszyscy obecni odmawiajg mo-
dlitwe Ojcze nasz, a kaptan udziela blogostawieristwa. Moze tez podac
choremu krzyz do pocalowania.

Choroba jest takim doswiadczeniem dla czlowieka, w ktérym po-
trzebuje on szczegdlnej Bozej pomocy. Udziela jej B6g przez sakrament
chorych. Pierwsza taska tego sakramentu jest umocnienie, pokdj i od-
waga, by przezwyciezy¢ trudnosci zwiazane ze stanem ciezkiej choroby
lub starosci. Laska sakramentu pomaga choremu pokona¢ pokuse znie-
checenia i trwoge przed $Smiercia (por. Hbr 2,15). Darem Boga jest uzdro-
wienie duszy, a czasem takze ciala, jesli taka jest wola Boza (por. Sobér
Florencki: DS 1325). Przez sakrament chorych chrzescijanin otrzymuje dar
glebszego zjednoczenia z meka Chrystusa dla wlasnego dobra i dla dobra
calego Kosciofa. Sakrament ten przygotowuje go réwniez do przejscia do
domu Ojca (por. Sobér Trydencki: DS 1694)2°. Warto z okazji Dnia Cho-
rego siegna¢ do Katechizmu Kosciofa Katolickiego i przeczyta¢ fragmenty
dotyczace sakramentu chorych (nn. 1499-1532)21.

Ze strony praktyki duszpasterskiej czasami moze dojs¢ do konfliktu
celéw, albowiem osoba doswiadczona choroba powinna urabia¢ takie po-
dejscie, ktore bedzie zwigzane z realizacjq biernej akceptacji, podczas
gdy misja pracownikéw stluzby zdrowia powinna si¢ charakteryzowac
aktywna forma nieugietej walki z cierpieniem. Chrzescijariska uleglos¢
nie powinna by¢ interpretowana jako bierna tylko ustepliwos¢, charakte-
ryzujaca jaka$ ascetyke cierpietnictwa. Wrecz przeciwnie, cztowiek o doj-
rzatej duchowosci powinien szczerze i wszelkimi sitami twérczo walczy¢
o to, aby przyczynia¢ si¢ do niwelowania zla, ktére oddaje rzeczywistos¢
choroby. Taki cztowiek ma zatem przed soba do zrealizowania dwa cele:
cierpienie do pokonania oraz cierpienie do zniesienia. Etap walki powi-
nien by¢ uzupelniony etapem autentycznej akceptacji, w ktérym da sie
wreszcie zrozumied i przylgnac sercem do dziatania Bozego.

Hans Urs von Balthasar usituje umiesci¢ ten problem w kontekscie
wolnosci: wolnos¢ czlowieka ponad wszystko. , Czlowiek moze sie stac
w pelni wolny tylko wtedy, gdy dokonuje wyboru, kto za$ musi wybiera¢,
ten cierpi, poniewaz za kazdym razem musi porzuci¢ cos$, co jest godne
pragnien”22,

20 Por. T. Schneider, Nuovo corso di dogmatica, Brescia 1995, 406.
21 Katechizm Kosciola Katolickiego, Poznari 1994, 356-363.
22 H. U. von Balthasar, Nuovi punti fermi, Milano 1980, 235.
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3. Egzystencjalny wymiar

Weryfikacja odpowiedniego przygotowania duszpasterskiego do god-
nego przezywania choroby i cierpienia, a takze praktykowania znakéw
sakramentalnych dla dojrzalszej duchowosci jest codzienna egzystencja
kazdej osoby wierzacej, ktéra wchodzi w relacje osobowa z Bogiem.
Osoba ciezko chora, z powodu dreczacego ja niepokoju i cierpienia,
jak rowniez wskutek zerwania relacji ze spoleczeristwem, jest wysta-
wiona na prébe indywidualnej wiary?. Z tego wiasnie wzgledu potrze-
buje szczegdlnej faski Bozej, aby nie ulec rozpaczy i depresji. Tak wigc
,W $wietym namaszczeniu, ktére taczy sie¢ z modlitwa plynaca z wiary
(por. Jk 5, 15), czlowiek otrzymuje taske umocnienia w wierze. Chorego
zbawi jego wilasna wiara i wiara Kosciota, ktéry wpatruje si¢ w $mier¢
i zmartwychwstanie Chrystusa, skad sakrament czerpie swoja skutecz-
nos¢ (por. Jk 5, 15).

Na ile spotkanie Chrystusa i cztowieka w sakramencie chorych stano-
wi¢ moze dla niego duchowa sile, bez ktérej rzecza niemal niemozliwa jest
przezywanie choroby jako daru Bozej mitosci? Pytanie to wydaje si¢ aktu-
alne, albowiem ciaggle aktualnym zagadnieniem jest konieczno$¢ zmiany
magicznego patrzenia na sakrament namaszczenia chorych jako na przy-
gotowanie na $mier¢. Przed kazdym z nas stoi cel, jakim jest przetamy-
wanie pewnych stereotypéw pojawiajacych si¢ takze posréd oséb wie-
rzacych. Przeciez w tym kregu ciggle pokutuje spogladanie na spotkanie
Chrystusa i czfowieka chorego w omawianym sakramencie jako juz na
ostatnie.

Faktem godnym podkreslenia jest prawda, ze poprzez zycie liturgia
staje si¢ mozliwym nieustanne spotykanie Chrystusa i cztowieka w sakra-
mentalnym znaku. Stad w osobie obdarzonej zdrowiem powinna zrodzi¢
sie mysl, ze wlasciwie wszystkie nasze obecne spotkania ze Zbawicie-
lem na plaszczyznie wiary — przede wszystkim w Eucharystii — s pew-
nym przygotowaniem do tego spotkania, ktére w perspektywie zycia stoi
przed kazdym z nas, w sakramencie namaszczenia chorych.

Niemale znaczenie ma przelamywanie barier srodowiskowych na-
znaczonych niechecia i obojetnoscia wobec oséb chorych, a tym samym
mniej sprawnych. Owocnos$¢ omawianego sakramentu bedacego spotka-
niem dwoch o0s6b znajacych dobrze cigzar krzyza — Chrystusa i czlowieka

23 Por. A. Olczyk, ,Miejsce i misja chorych w kosciele”, w: Wiadomosci Archidiecezji Czg-
stochowskiej 1-3 (2003), 60-71.
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chorego — zalezy od ozywiania wiary wobec wszystkich napotykanych ta-
jemnic, ktére wiaczone s w ludzka egzystencje.

Uzdrowienie wymaga prawdziwego wspolczucia, nie po to, by dys-
pensowa¢ sie od dziatari majacych na celu zlikwidowanie bdlu, lecz by
ugruntowa¢ je motywacjami i adekwatnymi sposobami. Sakrament ma
poméc w zrozumieniu i nasladowaniu z wiarg postawy, ktéra charakte-
ryzowata Chrystusa w Jego stosunku do cierpienia fizycznego i w prze-
zywaniu go w swoim ciele. Co oznacza uzdrowienie? Prawdziwe uzdro-
wienie ma miejsce wowczas, kiedy ktos, kto cierpial jako wewngtrznie
niepogodzony z ta rzeczywistoScia, zaczyna powoli w codziennej egzy-
stencji stawac si¢ panem siebie, afirmujac swéj bél z wewnetrzna wolno-
Scia, a gdy jest chrzescijaninem z zawierzeniem siebie Bogu.

A oto dwie odstony z zycia: ,Zbyszek mial czternascie lat. Nowo-
twor zniszczyt mlody organizm bardzo szybko. Sakrament chorych przy-
jat w szpitalu, ale gdy wrécit do domu, Swigte namaszczenie przyjat jesz-
cze raz.

Do pani Jézefy zostal wezwany kaptan telefonicznie, w péZny so-
botni wieczér. Wokoét babci zebrali si¢ wszyscy domownicy. Wnuczka pie-
legniarka podfaczata kropléwke. We wspélnocie wielopokoleniowej ro-
dziny dokonato si¢ sakramentalne misterium namaszczenia. Mineto kilka
lat od tamtej chwili. Co miesigc kaplan bywa u pani J6zefy, przynoszac
Komunie Swieta. Lezy, stucha radia, modli sig, cieszy si¢ obecnoscia pra-
wnukéw. Zycie naznaczone cierpieniem uwiezienia w 16zku. Sakrament
namaszczenia stat si¢ dla niej Zrédtem duchowej sily i ulgg w cierpieniu,
przed ktérym uciec si¢ nie da”?%.

Dla czlowieka wierzacego choroba jest nie tylko cierpieniem fizycz-
nym: ma réwniez wymiar religijny. Doswiadczenie bélu, cierpienia zin-
terpretowane w $wietle wiary, moze odsfoni¢ swéj sens, swoje znaczenie.
Sakrament namaszczenia nie jest uzdrawiajagcym w mysl pewnej recepty
lekarstwem, ale umocnieniem, by chory mégt przezyc¢ swdéj stan po chrze-
Scijarisku. Sakrament Namaszczenia Chorych udziela choremu taski Du-
cha Swietego. Laska ta wspiera calego cztowieka, budzi ufnoé¢ w Bogu,
wzmacnia chorego, by mégt meznie znies¢ cierpienie, by zobaczy?t sens
swojej choroby w historii zbawienia jako osobiste wigczenie w zwycigstwo
Chrystusa nad chorobg i §miercig pochodzacymi z grzechu?. Sakrament

24 T Horak, ,Choruje kto§ wsréd was?”, w: Gos¢ niedzielny 6 (2002).
25 B. Bro, Czlowiek i sakramenty, Warszawa 1972, 98.
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ten budzi tez u chorego Swiadomos¢, ze wspolcierpi z Chrystusem za
caly Koscioét i wszystkich ludzi. Laska ta pozwala choremu zwalczy¢ zlo
mu grozace, odpuszczenie grzechdw, o ile to jest potrzebne, a takze jest
dopelnieniem pokuty chrzescijariskie;j.

Pomocy nie mozna udziela¢ choremu ,na sil¢”, jesli on lub jego
rodzina jej sobie nie zycza. Dzieje si¢ to wéwczas, kiedy opiekunowie
swoim postepowaniem nie wzbudzaja zaufania. Przyczyn jego utraty
bywa wiele. Niektére sposréd nich sg bardzo istotne, na przyktad stwo-
rzenie nadziei na wyleczenie, kiedy przeslanki medyczne sg watpliwe.
Réwniez brak czasu na rozmowe z chorym i jego rodzing oraz lekce-
wazenie ich obaw zawsze powoduje ochlodzenie relacji z opiekunami
chorego.

W opiece terminalnej nad dzieckiem, oprécz troski okazywanej mu
przez rodzicéw, wazna jest pomoc jego rodzenistwu. Skupianie si¢ na cier-
piacym dziecku jest czasem tak duze, ze opiekunowie nie majq juz dos¢ sit
dla pozostalych dzieci, ktérych zdrowie, zwlaszcza psychiczne, takze jest
zagrozone. Najczestszym problemem, z ktérym zdrowe rodzeristwo nie
moze si¢ uporad, jest poczucie winy wynikajace z wczesniejszych kitétni
i nieporozumien rodzinnych. Wspierajacy rodzicéw powinien mie¢ czas
rowniez na wystuchanie zdrowego dziecka i poméc mu w jego trudnej
sytuacji.

W towarzyszeniu choremu terminalnie i jego rodzinom istnieje po-
trzeba wzajemnej wspdlpracy opiekunéw medycznych (zwlaszcza psy-
chologéw) i wolontariuszy?¢. Religia ma warto$¢ czynnika ,terapeutycz-
nego” zwlaszcza tam, gdzie trzeba na nowo odkry¢ sens zycia i umocnic
nadziej¢. Pewng trudnoscia jest niewlasciwe sprowadzenie jej wytacznie
do roli narzedzia psychoterapii. Zsekularyzowana, Swiecka psychologia
pomaga uwolni¢ sie czlowiekowi od swojego ,ja”. Jednak zadajac pytanie
o0 sens zycia, nie potrafi wskazaé na jego Zrédto. Stad tez jest ona rézna od
chrzescijariskiego kierownictwa duchowego, ktére odkrywa cztowiekowi
prawde, ze jest kochany i zbawiony przez Boga. W sytuacji, kiedy po-
szukuje on samopotwierdzenia, z pomoca $piesza mu opiekunowie me-
dyczni. Gdy jednak potrzebuje rady duchowej, przebaczenia grzechéw,
modlitwy konieczna jest pomoc kaptana.

Objawienie Boze nie przynosi tresci bezposrednio zwigzanych z pro-
blematyka tej najtrudniejszej z postug, jaka jest wsparcie i solidarnos¢
z umierajacym i jego bliskimi. Wyrazem solidarnosci z umierajacym i jego

26 T. Schneider, Znaki bliskosci Boga, Wroctaw 1995, 258.
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bliskimi jest dzieto Odkupienia, ktére ogarnia wszystkich ludzi, przypo-
minajac o piastowaniu godnosci dziecigctwa Bozego.

Wsparcie okazane przez stuzbe szpitala i najblizszych ma pomnozy¢
nadzieje, szczegdlnie wtedy, kiedy choremu i najblizszym wydaje sie, ze
nie ma juz ratunku i chciatby krzycze¢: ,Dni moje podobne sg do wydtu-
zonego cienia, a ja usycham jak trawa” (Ps 102,12). Bég, postugujac sie
ofiarnymi ludZmi sprawia, ze chory — mimo zblizania si¢ do $mierci — nie
pograza sie¢ w rozpaczy, cho¢ czesto jego cierpienie jest ogromne.

W przypowiesci o mitosiernym Samarytaninie (Lk 10, 30-37) Chry-
stus wskazuje, jaki powinien by¢ stosunek do cierpigcych bliznich. Nie
mozna ich mijac¢ i nie dostrzega¢ ich cierpienia. Stuszng postawa, ktéra
wymaga odwagi i mifosci jest zatrzymanie si¢ przy chorym, liczac sie
ze wszystkimi konsekwencjami tego czynu. By¢ moze trzeba bedzie zre-
zygnowa¢ z realizacji osobistych planéw, uszczupli¢ swoje dobra mate-
rialne, czy nawet zaryzykowacé utrate zdrowia. Opiekujacy sie umieraja-
cym powinien by¢ jak mitosierny Samarytanin wrazliwy na cierpienie.
Nie powinien takze wstydzi¢ sie¢ wzruszenia i fez. Czasem wspétczucie
jest jedynym przejawem solidarnosci wobec cierpienia, ktérego nie spo-
s6b zlagodzi¢. Powinien on pielegnowac¢ w sobie owa wrazliwos¢, czy-
nigca go podobnym do Chrystusa pochylonego nad czlowiekiem, kté-
rego ukochat do szaleristwa krzyza. Nie nalezy jednak poprzestawac
na wspoélczuciu. Trzeba okaza¢ czynng pomoc na miare sit i Srodkéw,
ktérymi si¢ dysponuje. Nigdy nie jest tak, aby cierpigcemu nie mozna
byto ulzy¢.

Wydaje sig, ze dosy¢ powolna byla recepcja koscielna, tym bardziej,
ze z dystansu czasu zauwaza si¢ ,minimalne zainteresowanie duszpa-
sterskie” wobec ,jednego z obrzedéw reformy liturgicznej najmniej zna-
nych” — obrzedu namaszczenia chorych. Z jednej strony praktykowane
udzielanie ,ostatniego” namaszczenia komplikowane bylto przez rozwdj
sztuki lekarskiej i dokonywane czgsto dopiero wtedy, gdy pacjent znaj-
dowat si¢ w stanie nieprzytomnosci lub zaraz po jego $mierci, z drugiej
za$ strony masowe wprowadzenie udzielania sakramentu bardziej kolek-
tywnego niz wspdlnotowego, z namaszczeniem zredukowanym do ,,sa-
kramentu wieku starczego”, niekiedy w mniej lub bardziej wyraznym
celu egzorcyzmowania lgku przed olejem, przyczynito si¢ do jego zubo-
Zenia i zbanalizowania. Nie zdotano zatem unikna¢ niebezpieczeristwa
analogicznego do tego, ktére zagraza woéwczas, gdy absolucja generalna
staje sie¢ zwyczajng praktyka, a pominiecie wyznania grzechéw (confessio
peccatorum) fatwo prowadzi do zaniku wyznania wiary (confessio fidei).
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Wymoég podwyzszenia jakosci w badaniach teologicznych i duszpa-
sterskich znalazl u wielu wyraz w swoistym powrocie do przesziosci.
Reagujac na zbyt powierzchowng praktyke, zdecydowano si¢ ponow-
nie nada¢ namaszczeniu znaczenie sakramentu, ktéry w calej rzeczy-
wistosci sakramentalnej speinia funkcje eschatologicznej pamiatki i po-
mocy w powzigciu ostatniej decyzji. Pomijajgc inne glosy krytyczne,
nalezy tu przypomnieé, Zze sens eschatologiczny nie oznacza bliskosci
$mierci, lecz zanurzenie w $mierci i zmartwychwstaniu Chrystusa, przy
czym fizyczna $mieré stanowi dla wierzacego kulminacyjny moment
tego zanurzenia?.

Wiasciwa interpretacja sakramentu namaszczenia — niezaleznie od
skutku uzdrowienia ciata lub nie — zawsze winna sprowadza¢ si¢ do wy-
dobycia przestania zwigzanego z realizacjq taski zycia na wzér Chrystusa,
ktéry obdarowuje osobowo czlowieka chorego zyciem, jakie wystuzyt
przez swoja $Smier¢, krzyz i zmartwychwstanie®. Taka optyka spojrze-
nia na sakrament namaszczenia nie uwalnia od przykrych ludzkich do-
$wiadczen zwigzanych z chorobg, jednak czlowiek wsparty taska wiary
zaczyna inaczej ustosunkowywac si¢ do cierpienia, odnajduje w wierze
jego sens i znosi je z wigkszym spokojem. Przyjmowanie i sprawowanie
tego sakramentu winno odznaczac si¢ egzystencjalng paschalna radoscia.
Cierpienie i choroba zakotwiczone w misterium paschalnym Chrystusa
(wymiar wertykalny cierpienia) dodaje mocy do przezywania wspdlnoty
ze spolecznoscia. Cierpienie moze by¢ ofiarowane w jakiejs intencji i wow-
czas takze czlowiek realizuje siebie zyjac dla, doswiadczajac proegzysten-
¢ji (wymiar horyzontalny cierpienia). I chociaz choroba pozostaje miste-
rium doloris to jednak dzieki postudze sakramentalnej fatwiej jest choremu
wierzacemu je znosié¢, doswiadczajac go jako zadang rzeczywistos¢, ktéra
moze by¢ przezywana takze na sposéb twoérczy, zwlaszcza w perspekty-
wie chwaly wieczne;j.

27 B. Testa, Sakramenty Kosciola, Poznani 1998, 279-282.
28 E. Courth, I sacramenti. Un trattato per lo studio e per la prassi, Brescia 1999, 358-359.
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Metakliniczne rozumienie cierpienia i Smierci

Doczesnym celem ludzkiego zycia jest wypelnienie jego kadréw tre-
Scig pelnego cztowieczenstwa. Wypetnienia mozna dokonac poprzez wy-
korzystanie talentéw zfozonych w ludzkim genotypie i pomnozenie ich
poprzez realizacje wartosci. Czynnikiem aktywizujacym sa potrzeby — te
proste, fizjologiczne i te ztozone, psychologiczne, ktérych zaspokojenie
warunkuje realizacje celu.

Posréd wielosci potrzeb psychicznych na szczegdlng uwage zastu-
guje potrzeba samorealizacji i samospelnienie dosy¢ czesto nazywana
tworczym instynktem czy popedem rozwojowym'. Mozna powiedzie¢, ze
stopient naszego czlowieczeristwa mierzy sie ,napieciem” tej wiasnie po-
trzeby. Zycie ludzkie o tyle jest sensowne, o ile jest realizacja tej potrzeby.
Jej zaspokajanie jest procesem ubogacania wiasnego wnetrza, stawania
sie, tworzenia siebie i wychodzenia na wyzsze pigtra wlasnego rozwoju.
Cztowiek od zarania do korica zycia dysponowany jest do samourzeczy-
wistnienia. W tym zmudnym procesie uczestniczy niemowle stawiajac
pierwsze kroki, dziecko rozpoznajac pierwsze litery, student odkrywajacy
prawidtowosci swiata, kompozytor tworzacy dzielo i starzec zmagajacy
sie z postepujaca staboscig. Na kazdym z tych etapéw rozwojowych sa-
mourzeczywistnienie jest odmienne, a zarazem na tyle powszechne, ze
wspolne ludziom okreslonego wieku.

,+Homo ludens” — czlowiek beztroski
W pierwszym etapie urzeczywistnia si¢ ,,homo ludens” cziowiek bez
troski. Jego przywilejem jest zachwyt i zauroczenie otaczajacq przyroda

1 Maslow H. A., W strong psychologii istnienia, przektad Wyrzykowska 1., Warszawa
1986, a takze: Dabrowski K., Osobowos¢ i jej ksztattowanie poprzez dezintegracje pozytywnag,
Warszawa 1975.
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i Swiatem. To czas plastycznej wyobrazni, goracych uczuéi zywego pozna-
wania. Okres wchlaniania nowosci i ich burzliwego przezywania. Samo-
spelnienie dokonuje si¢ poprzez percepcje i przezywanie.

To czas zyciowego dojrzewania.

,Homo creator” — czlowiek twérczy

Kolejny etap to samourzeczywistnienie poprzez dzialanie i prace.
,Homo creator” dokonuje podboju swiata poprzez jego przemiane i for-
mowanie na miar¢ wiasnych oczekiwan. To okres czynienia ziemi sobie
poddanej. Samospelnienie nastepuje poprzez przemiang tego, co na ze-
wnatrz.

To czas zyciowej produktywnodci.

,Homo patiens” — czlowiek cierpiacy

I wreszcie ,,homo patiens” czlowiek cierpigcy. Najwiecej go u schytku
zycia. Nie moze juz przezywac $wiata, bo stepit si¢ i skostniat. Nie moze
go przemieniaé, gdyz ubylto mu sit. Naznaczony czesto choroba stoi przed
widmem cierpienia. Czyzby w obliczu cierpkiego losu utracit juz mozli-
wosci samourzeczywistnienia? Tak, to prawda — nie moze juz przezywac
Swiata, gdyz zgubil wlasng beztroskos¢, nie moze przemieniaé tego, co
na zewnatrz, ale jest w stanie ksztatltowac si¢ wewnetrznie. Jest w stanie
wzrasta¢, mimo pozornej stagnacji. Jest w stanie wypelni¢ wiasne czto-
wieczenstwo godnym znoszeniem swego losu?.

To czas zyciowego rozrachunku.

Pathos — ponos — ethos

W kazdym z wymienionych etapéw rozwojowych dojs¢ moze do za-
blokowania czy wrecz uniemozliwienia samorealizacji. Najczestsza przy-
czyna jest cierpienie, a w nim choroba ignorujaca wyznaczone etapy. Do-
tknigte nig dziecko traci wzrok, kompozytor ruchomos¢ dtoni, student
zostaje nagle przykuty do 16zka. Wéwczas zbliza si¢ widmo zyciowej kle-
ski i czas ztamanych nadziei, w ktérym nie milkna pytania o sens takiej
egzystencji.

Czy ta najgorsza, bo nieuleczalna choroba i spowodowane nig trwate
kalectwo niosg ze sobg wylacznie destrukcje, czy tez sa zaproszeniem do
egzystencji w innym wymiarze?

2 Frankl V. E., Homo patiens, przeklad Czarnecki R. i Morawski, Warszawa 1976.
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Czy sa koricem samospetnienia czy tez jego poczatkiem?

Choroba jest czyms wigcej niz destrukcjg i rozpadem. Jest takze pul-
sujacym, cho¢ bardzo bolesnym zyciem. Jak na nig patrze¢, zeby cierpienie
nie bylo osiowym objawem, a pozorna wegetacja przegranym zyciem?

Ot6z, o istocie choroby decyduje nie tylko cierpienie, lecz takze zma-
ganie si¢ z cierpieniem i zarazem postawa wzgledem cierpienia. A zatem
choroba to nie tylko ,pathos”, ale takze , ponos” i ,ethos”!

,Pathos” — doznawanie cierpienia

,Pathos” to doznawanie i przezywanie cierpienia zaréwno w wy-
miarze somatycznym, duchowym, jak i spotecznym. W sferze somatycz-
nej pojawia sie ,bdl ciala” i cierpienie fizyczne, za§ w sferze duchowej
,b06l duszy” i cierpienie moralne®. Podstawowe potrzeby psychologiczne
ulegajg deprywacji, za§ w wymiarze spotecznym daje o sobie zna¢ wy-
padniecie z dotychczasowo pelnionych rél spotecznych. Poszerza si¢ za-
kres b6lu do wymiaru duchowego cierpienia. W ,Salvifici doloris” Jan
Pawet II pisze: ,rozleglos¢ i wielorako$¢ cierpienia moralnego jest z pew-
noscig nie mniejsza niz fizycznego, réwnoczeénie zas zdaje si¢ ono jakby
mniej zidentyfikowane i mniej objete terapig”.

»,Ponos” — zmaganie si¢ z cierpieniem

Do istoty choroby nalezy takze , ponos”, a wigc zmaganie si¢ z cier-
pieniem. ,Ponos” to mobilizacja sit obronnych i aktywizacja mechani-
zmow odpornosciowych. Z zasady naturalna odpornosé¢ wspomagana jest
interwencja lekarska. ,Ponos” w sferze psychologicznej to takze autopsy-
choterapia, zas w wymiarze spolecznym to poszukiwanie alternatywnych
16l i zastepczych form dziatania. Tam, gdzie , ponos” wygasa — choroba
przechodzi w stan zejSciowy, jakim jest defekt badZ trwate kalectwo. Do-
poki wiec funkcjonuje ,,ponos”, dopéty defekt, kalectwo i Smier¢ nie maja
dostepu. Dopéki utrzymuje si¢ ,, ponos”, dop6éty trwa nadzieja na odwré-
cenie losu.

~Ethos” — postawa moralna wzgledem cierpienia
Rozmiar przezywanej choroby zalezy od postawy wzgledem cierpie-
nia. Postawa taka to préba poszukiwania wzorcéw i modelowych roz-

3 Jan Pawet 11, Salvifici doloris. List apostolski o chrzescijariskim sensie ludzkiego cierpienia
z 11.11.1984, Wyd. , Polyglotta” Watykarska.
4 Tbidem.



90 Jan Szafraniec

wigzan. ,Ethos” to préba spojrzenia na przezywane cierpienie poprzez
wartosci.

Jesli wiec ,,pathos” jest przezywany w obramowaniu ,etosu”, wéw-
czas sprawniejszym jest ,ponos”. Wtedy brzemig staje si¢ 1zejsze, a jarzmo
mniej krepujace. , Ethos” w cierpieniu to podazanie sladem modelowego
rozwigzania. Jesli chcesz zachowa¢ zycie — méwi Chrystus — zaprzyj sie
samego siebie, weZ swdj krzyz i nasladuj Mnie. ,,Sustine et abstine” (cierp
i panuj nad sobg) — méwig stoicy. Czy wreszcie radykalne ,pati aude” —
odwaz sig cierpiec!®

Jesli zabraknie ,etosu”, wéwczas dramat cierpienia rozrasta sig, by
znalez¢ ujScie w réznych formach agresji (fizycznej, psychicznej, ducho-
wej) lub w autoagresji pod postacia samobdjczego czynu.

Sens czy bezsens cierpienia?

To dobrze, ze $wiat zostat tak pomyslany, ze wigkszos¢ choréb, nie-
szczeé¢ i rozczarowan przychodzi do czlowieka u schytku jego dni. To
dobrze, ze cierpienie przychodzi wraz z bagazem lat. Istnieje bowiem
realna szansa, ze bagaz doswiadczen i wypracowana przez lata strate-
gia pozwolg unies¢ ciezar, pod ktérym tatwo o utrate réwnowagi komus
niedoswiadczonemu.

A jesli cierpienie dotyka , homo ludens”? A jesli jego pietnem zostaje
naznaczony ,homo faber”? Cé6z wtedy?

Nie moze wéwczas cziowiek beztrosko przezywac¢ swego losu, ani
ksztattowad swego losu zewnetrznie — ale zyskuje okazje do wypelnie-
nia swego losu poprzez przeksztalcenia wewnetrzne®. Bo jesli nie moze
juz ksztaltowac¢ swego losu poprzez tworcza dziatalnos¢, to moze ksztal-
towaé go poprzez postawe wzgledem cierpienia. W ten sposéb ,przy-
musowa” rezygnacja z opanowania otoczenia zewnetrznego staje si¢ za-
czynem do opanowania wewnetrznego! A jest nim nabycie zdolnosSci
do znoszenia cierpienia. Zdolnos¢ ta jest najwyzszym aktem ksztalto-
wania siebie. W ten sposéb cztowiek — zdaniem Jaspersa — staje si¢ bytem
rozstrzygajacym, a nie wytworzonym. I kiedy cierpienie wykrzywia mu
twarz, on zwraca si¢ do Boga sfowami Rabindranatha Tagore: ,pozwdl
mi nie prosi¢ o uSmierzenie mego bélu, lecz o site by go pokonaé. Po-
zwol nie blfaga¢ w przerazeniu o ratunek, lecz zywi¢ nadziej¢ na cierpli-

5 Frankl V. E., op. cit.
6 Tbidem.



Metakliniczne rozumienie cierpienia i $mierci 91

wos¢””. W zadnym razie — pisze Frankl — nie wolno lekarzowi za wszelka
ceng dazy¢ do zapewnienia pacjentowi euforii, bytaby ona bowiem réw-
noznaczna z czesciowq eutanazja”8. Cierpienie pociaga za sobg czujnos¢
moralng, psychiczng odpornos¢ i hart ducha®. Dlatego tez Frankl sens
ludzkiego bytu upatruje w odwadze do cierpienia. ,Pati aude” — odwaz
si¢ cierpie¢! Nie na drodze ucieczki i strachu przed cierpieniem odnaj-
dziesz siebie, ale na drodze odwagi do cierpienia. Nie pytaj dlaczego
cierpienie dotkneto akurat ciebie, ale zastanéw sig, co z tego cierpienia
uczynisz i jak go spozytkujesz.

Czlowiek w obliczu $mierci

Lekarz musi wiedzieé, ze nieuleczalna choroba z towarzyszaca $wia-
domoscia zblizajacej si¢ $mierci — to doswiadczenie przez chorego stanéw
ekstremalnych. Przezywanie — jak chce Jaspers - sytuacji granicznych, do-
tad nieznanych, kiedy te w obliczu nieuniknionego kornca — odpadaja po
kolei wszystkie dotychczasowe maski i pozory, pozy i mistyfikacje. Czlo-
wiek, jak nigdy dotad staje si¢ bezbronny, zagubiony i samotny. Traci
znane sobie punkty oparcia. Dotychczasowe mechanizmy obronne juz nie
bronig, dotychczasowe rozwigzania juz nie rozwiazuja, za$ kurczaca si¢
zewszad czasoprzestrzent uniemozliwia kazda prébe ucieczki. Pojawia sie
panika z nieznosna $wiadomoscia, ze juz zaden retusz, zadna poprawka
nie przyniesie ocalenia. Oto za chwile pojawi si¢ empiryczny kres. Chory
w obliczu tragizmu wlasnej egzystencji broni si¢ lekiem, ktéry w swych
rozmiarach doréwnaé¢ moze ,misterium tremendum”! Tym bardziej boi
sie Smierci, im bardziej u§wiadamia sobie, ze jego zycie byto niedopowie-
dzeniem, szkicem zaledwie, taSmg z szeregiem pustych klatek. I wiasnie
w tym momencie, by¢ moze najwazniejszym momencie ludzkiego zycia
nastepuje dramatyczna préba dopowiedzenia, uzupelnienia szkicu, wy-
pelnienia trescia pustych kadréw.

Dopiero z wysokosci krzyza, z glebi fizycznej meki i w atmosferze
umykajacych sit witalnych — ,, dobry” totr dokonuje przegladu swego zy-
cia i nagle uswiadamia sobie, ze jest ono pasmem pustych klatek! Ze
skrucha wypelia je autentycznie ludzka trescia: ,,My przeciez — spra-
wiedliwie, odbieramy bowiem stuszng kare za nasze uczynki, ale On nic

7 Cytat z: Kiibler-Ross E., Rozmowy o smierci i umieraniu, przektad Dolezal-Nowicka I.,
Warszawa 1979.

8 Frankl V. E., op. cit., s. 16.

9 Dabrowski K., op. cit.
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zlego nie uczynil” (Lk 23.4)10. Jeszcze zdazyt tuz przed wilasng Smiercig
narodzi¢ si¢ do pelni cztowieczenistwa, ktérego nigdy przedtem nie do-
Swiadczatl. Osiagnat samourzeczywistnienie i samospelnienie. W ostatniej
chwili zdobyt to, do czego zostal powotany.

Prawie kazda $mier¢ poprzedzona bywa ponurym korowodem cho-
réb, fez, cierpienia i cigzkich agonii, i leku przed utratg zycia. Mozna zto-
rzeczy¢ temu korowodowi meki stowami Hioba, a mozna takze rozpoznac
w nim przybycie drogocennego daru, ktérego nikt nie chce przyjaé.

Ow korowéd doprowadza do linii granicznej oddzielajacej zycie od
$mierci. W tej przerazajaco bliskiej odlegtosci cztowiek pozostaje sam.
Dokonuje przegladu wlasnego zycia, ktére przesuwa sie¢ przed jego wy-
obraznia jak tasma filmowa, zyskujac plastycznos¢ i ostros¢ rzeczywistego
obrazu (hypermnesia). Zyskuje zdolno$¢ zdystansowania si¢ do siebie,
ktéra przybiera posta¢ zmystowego samoogladu!!. W kontekscie ekstre-
malnych emocji wchodzi w trans i nabiera zdolnosci ponadzmystowej
percepcji. Rozszerza sie¢ pole §wiadomosci moralnej.

I w tej wiasnie kulminacyjnej chwili peka rygiel zamkniecia i ludz-
kie ,ja” staje si¢ na osciez otwarte w kierunku ,ty” — zaréwno ,ty”
kategorialnego, ludzkiego, jak i ,Iy” absolutnego, Boskiego!2. Zdaniem
Marcela otwarcie si¢ na transcendencje jest istotng cechg ludzkiej egzy-
stencji. Jest ono zwigzane z faktem bycia cztowiekiem. Kazdy cztowiek
(a zwlaszcza ten w sytuacji granicznej - J. S.), moze te wlasciwos¢ odkry¢
w swojej ludzkiej egzystencji, moze jej doswiadczy¢, jesli tylko glebiej
wniknie w siebie, jesli nawiaze glebszy kontakt z ,,samym sobg”. Ten rys
otwartosci ludzkiego ,ja” na ,ty” Marcel czesto nazywa , ontologicznym
wymogiem”, ,wymogiem bytu” lub , potrzeba transcendencji”. Wyrazem
ontologicznego wymogu jest tajemniczy apel, ktéry pochodzi z wnetrza
ludzkiego ,ja” i wzywa do , przekroczenia siebie” w kierunku ,ty”13.

Oto dlaczego cierpienie moze by¢ darem. Bowiem moca swej bole-
$ci i mocq sprawianego bélu budzi cztowieka z egzystencjalnego letargu
i chce by ten jeszcze po tej stronie zycia urzeczywistnit siebie. Urzeczy-
wistniajgc siebie po tej stronie nie uniknie juz $mierci empirycznej, ale
wyprzedzi ja samoaktualizacjg i uniknie tym sposobem egzystencjalnego
nihilizmu.

10" Pismo Swigte Starego I Nowego Testamentu. Biblia Tysigclecia, wydanie III, Poznari-War-
szawa 1982.

11 Moody R. A., Zycie po zyciu, przektad Dolezal-Nowicka I., Warszawa 1980.
12 Zdybicka Z.J., Czlowiek i religia. Zarys filozofii religii, Lublin 1984.
13 Ibidem, s. 105-106.
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Wskazéwki terapeutyczne

Czlowiekowi — konkluduje Frankl — tak naprawde nie zalezy ,na
jedynie cielesnej wegetacji. Tym, o co czlowiekowi chodzi ostatecznie, jest
istnienie duchowe. Czlowiek nie chce istnie¢ za wszelka ceng, ale to czego
naprawde chce to: zy¢ z sensem. Dla egzystencji miarodajne i decydujace
nie jest jej trwanie, ale pelnia jej sensu. Wszak krétkie zycie — dodaje
Frankl — moze by¢ pelne sensu, a dlugie moze by¢ sensu pozbawione.
Mozna nawet i tak powiedzie¢: gdyby nie bylo $mierci, a zycie trwato
bez korica, juz dlatego byloby pozbawione sensu”4.

Nie chodzi wigc wylacznie o dtugosé odcinkéw czasowych ile ra-
czej, a moze przede wszystkim wypelnienie ich treSciag. Wszak zdrowie
to nie pelnia dobrego samopoczucia fizycznego, ale przede wszystkim
zdolnos¢ do rozwoju. To nic, ze chaos dotyka organicznej homeostazy, ze
bezpowrotnie gasng tkanki, przestajg funkcjonowac¢ somatyczne uklady,
ale wtedy najczesciej uaktywnia si¢ dtugo nie aktywizowana predyspo-
zycja do prawdziwego stawania si¢ soba.

To wiasnie wtedy, czesto po zyciowej prézni i jalowym byciu, naste-
puje urodzenie si¢ do pelni swego czlowieczenstwa. Obowigzkiem leka-
rza jest pomoéc w realizacji tej wartosci i zrezygnowac z tworzenia reakcji
pozorowanych. Po prostu chory musi zdazy¢, zeby doswiadczyé¢ chocby
na krétko pelni siebie, zeby narodzi¢ si¢ przed wlasna Smiercig —jak chce
Fromm. Nie wykorzysta¢ w terapii owego ,tremendum” to tak, jakby
u$mierci¢ za zycia tworzaca si¢ istote — w tej odrobinie egzystengji, jaka
jej jeszcze pozostata.

Czy zatem obsesyjnie ratowac ,trwanie” nawet wéwczas, gdy mamy
$wiadomos$¢ niepomyslnego rokowania, czy aktywizowac do rozwoju, ra-
towac , istnienie”? CzgSciej obserwuje si¢ heroiczne wprost préoby w prze-
dtuzaniu trwania i jesli chory zyje przy tym swiadomoscig nieuniknio-
nego kresu, to wéwczas uzyskany czas nie wypelniony trescia staje sie
niewykorzystang szansga. To tak, jakby chory jeszcze trwat, ale juz nie ist-
niat. To tak, jakby pojawito si¢ jeszcze dodatkowe pasmo pustych klatek
bez obrazu. To wlasnie wtedy jest wskazanie na miedzyludzkie spotkanie.

Chory nie moze by¢ ogladanym przedmiotem, do ktérego co$ sie
podiacza i odigcza, do ktérego cos sie wstrzykuje i od ktérego cos sie po-
biera, i... znika natychmiast po wykonaniu postugi'®. Spojrzenie chorego

14 Frankl V. E., op. cit. s. 75.
15 Tllich 1., Wywlaszczenie zdrowia, w: Sens choroby, sens $mierci, sens zycia, red. Bortnow-
ska H., Krakéw 1980, s. 122-127.
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rozpaczliwie poszukuje kontaktu ze wzrokiem lekarza, a jego usta ukla-
dajg sie w pytanie o sens doswiadczeni zrodzonych w chorobie. To jest
znak, ze chory chce znaleZ¢é zagubione ogniwo, ktérego brak nie pozwala
mu zwigzaé w caloé¢ siebie. Chce odzyskaé poczucie bycia istnieniem,
a tymczasem otrzymuje z reguly jedynie przedtuzenie posiadania istnie-
nia. I wowczas w tej konkretnej, jednostkowej sytuacji — zalecenia, tabletki,
strzykawki, kroplowki — to jakby ukryte rekwizyty obronne. To jakby po-
zorowane reakcje. To jakby ucieczka przed prawdziwym spotkaniem.

Jesli niemozliwym staje si¢ ,restitutio ad integrum” to wcale nie ozna-
cza, ze pomoc jest zakoriczona! Jesli nie mozna zapobiec kalectwu i tak
bez reszty usungé cierpienia — to pozostaje pomoc w akceptacji cierpienia
i pomoc w godnym jego znoszeniu! Zachowaé¢ bowiem godnos$¢ wobec
losowego ,fatum”, to da¢ swiadectwo zdrowej i dojrzatej osobowosci.

,Mamy obowiazek — pisze Saunders — walczy¢ o zycie, nie za$ prze-
diluzanie umierania”’®. Lecz jesli ono przekroczy bezpieczny krag, nie
czule na odrzucajacego proby — to nalezy je w sposéb $wiadomy zaak-
ceptowad. Nie mozna zy¢ pelnig zycia — pisze Pera — ,jesli sie je skraca,
wycinajac z niego istotny element, jakim jest umieranie”!”.

Nie tudZzmy sig, nie uda si¢ nam uksztattowa¢ zycia bez $mierci. Mu-
simy wiec przewidzie¢ i dla niej miejsce, i w godny sposéb wyjsé na
jej spotkanie, zeby nie byta anonimowa, bezimienna, szpitalng. Nie tylko
$wit zycia winien nas wzruszad, ale takze i jego zmierzch. Kazda préba
ucieczki od $mierci prowadzi do atrofii, do uwigdu naszej egzystencji.

Kazdy lekarz winien zwigza¢ wlasne ,ja” z tym ostatnim ludzkim
misterium, ktére jest koricem zycia, ale i zarazem poczatkiem najbardziej
autentycznego otwarcia si¢ na Transcendencj¢. Nigdy nie uda si¢ nikomu
tak bez reszty wpisa¢ ludzkiego bytu w rzeczywistos¢ Swiata empirycz-
nego i dlatego nigdy zaden lekarz nie powinien stawia¢ znaku réwnosci
miedzy utratg zycia a utrata istnienia. Utrata Zycia nie oznacza przeciez
utraty istnienia.

I jesli z takim przekonaniem spotkajg $Smieré — lekarz i jego pacjent
— wéwczas moga przezy¢ ja jak papiez Jan, ktéry w obliczu jej blisko-
Sci powiedzial: ,moje walizki spakowane, jestem gotowy do podrézy” —
wiedzac, ze wraz z utratg zycia nie traci osobowego istnienia.

16 Saunders C., Hospicjum sw. Krzysztofa, w: ibidem, s. 266-296, cyt. s. 271.
17 Pera H., Sam nie podotam, [w:] ibidem, s. 177-237.
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Préby destrukcji tradycyjnego pojecia osoby
i wynikajace stad zagrozenia etosu medycyny klinicznej

Jednym z najwazniejszych probleméw wspodlczesnej bioetyki jest
okreslenie pojecia osoby i jej przynaleznych praw, tj. gtéwnie godnosci
(dygnitas humana) oraz wolnosci (tj. autonomii). Kontrowersyjnym wy-
daje sie jednak okreslenie cech, ktére miatyby charakteryzowac osobe od-
rézniajac ja od innych form zycia. Jest oczywistym, ze pojecie osoby znacz-
nie wykracza poza ramy okre$leri medycznych, ale interpretacja istoty
znaczenia osoby, znajdujac odbicie w kodeksach etycznych, moze wa-
runkowa¢ rézne ukierunkowania postegpowania medycznego, czyli spér
o tzw. ,model medycyny”.

Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka ogloszona przez ONZ
w 1948 roku, a inspirowana zbrodniczymi nastepstwami rasizmu II wojny
Swiatowej potwierdza niezbywalne prawa oséb, w tym prawo do zycia,
niezaleznie od okolicznosci i juz w swej preambule powotuje si¢ na przy-
rodzong godnoé¢ wszystkich cztonkéw wspélnoty ludzkiej. Jej inspiracja
byly powszechne doswiadczenia moralne, jak tez tradycja filozofii moral-
nej naszego kregu kulturowego. Takie tradycyjne pojecie osoby z jej god-
noscig niezalezng od sytuacji jest rowniez zgodne z nasza powszechna
intuicja moralna.

Pojecie osoby jest, jak wspomniano, przedmiotem analizy bioetyki,
ktérej r6zne nurty maja Zrédio w odmiennych kierunkach filozoficznych.
Tradycyjne pojecie osoby, jej niezbywalnych praw i godnos$ci niezalez-
nie od okolicznosci reprezentuje etyka oparta o filozofie monistyczna.
Jednym z jej nurtéw jest personalizm gloszacy, ze osoba ludzka i jej
problemy sa gléwnym przedmiotem filozofii czlowieka. Wedlug tej fi-
lozofii osoba jest punktem docelowym i miarg tego, co dozwolone i za-
kazane. Nie moze by¢ srodkiem do jakis celéw (np. ,dobro spoleczen-
stwa”). Twierdzi on réwniez, ze godnos¢ przynalezna osobie dana jest
czlowiekowi przez przynaleznos$¢ do rodziny ludzkiej, a nie przez spote-
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czenistwo, organizacje miedzynarodowe lub krajowe, prawo ustanowione,
,grupy ekspertéw” itp. Osobe charakteryzuja, a nie tworza pewne cechy
(lub objawy), a brak niektérych cech (samoswiadomos¢, ,,sprawstwo” lub
panowanie nad wlasnym postepowaniem i racjonalnos$¢) nie warunkuje
bycia osoba (1, 4, 5, 6).

Przeciwstawnie interpretujg pojecie osoby tzw. kierunki plurali-
styczne (np. konsekwencjonalizm) stajac na stanowisku zmiennosci sta-
tusu moralnego osoby. Twierdza one, ze czlowiek staje si¢ pelnoprawna
osobg po spetnieniu pewnych warunkéw, np. gdy jest on zdolny do
tzw. dziatarn moralnych (2, 11). Zatozenia te, kwestionujace tradycyjne
pojecie niezmienno$ci i godnos$ci osoby prébuja wprowadzac¢ nowe okre-
Slenia podkreslajac relatywizm moralny podmiotu osoby. Mozna by wy-
mieni¢ niektére okreslenia prébujace zastepowaé tradycyjne okreslenie
osoby:

e ,Podmioty moralne”, czyli pelnosprawne osoby cechujace si¢ samo-
$wiadomoscia, mogace panowac nad wilasnym postepowaniem.

e ,Przedmioty moralne”, czyli osoby, ktére przez wiek, zaawansowane
choroby utracily pewne cechy lub jeszcze ich nie nabyly. Chodzi tu
oczywiscie o chorych w podeszlym wieku z gl¢bokimi zaburzeniami
psychicznymi, chorych terminalnych lub umierajacych. Mieszcza si¢
tu takze plody ludzkie i noworodki oraz mate dzieci.

H. T. Engelhardt pojecie osoby rozbija az na 5 podgrup. Tylko Osoby;,
wedtug tego podziatu to osoby w sensie Scistym (jako tzw. , podmioty
moralne”), natomiast mate dzieci (Osoby,), noworodki (Osoby;), ludzie
w podeszlym wieku (Osoby,), chorzy ciezko uposledzeni (Osobys) w mysl
tych zatozen nie s3 podmiotami moralnymi, a ,,osobami spofecznymi” lub
,przedmiotami moralnymi” (2, 9).

Innym podzialem jest podzial zaproponowany przez prof. Z. Szawar-
skiego na tzw.:

® Przyszte osoby (plody i mate dzieci).

¢ Terazniejsze osoby — czyli osoby posiadajgce wszystkie psychiczne
i fizyczne cechy sprawnosci.

e Przeszte osoby, ktére utracily zdolnoé¢ do ,sprawstwa”, planowania
przysziosci itp. (11).

To relatywistyczne podejScie do moralnego statusu osoby jest wbrew
pozorom bardzo istotnym szczegélem, warunkujacym caly szereg logicz-
nych nastepstw i podstawg sporu o model medycyny. Efektem tych oso-
bliwych, funkcjonalnych podzialéw jest bowiem mozliwos¢ wykluczenia
z grona oséb: plodéw ludzkich, malych dzieci, oséb w podesztym wieku
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z glebokimi zaburzeniami psychicznymi, oséb w tzw. przetrwalym stanie
wegetatywnym, chorych terminalnych i innych. Nie rozwijajac szczeg6-
fowo tego tematu podzialy te zatem moga stanowi¢ podstawy miedzy
innymi do selekcji ludzi na godnych i niegodnych zycia. Przede wszyst-
kim mogga by¢ odebrane jako ,naukowe uzasadnienia” legalizacji eutana-
zji, ktéra ma jak wiadomo szkodliwy wplyw na etos medycyny klinicznej,
o czym donosi liczna literatura tego tematu (3, 4, 6,7, 8, 9, 10, 12). Akcep-
tacja tego stanowiska stwarza analogiczne podstawy takze do legalizacji
aborcji, eliminacji ciezko chorych noworodkéw, otwiera dostep do ma-
nipulacji genetycznych i eugeniki. Relatywistyczne podejScie do statusu
embrionu ludzkiego otwiera droge do komercyjnego, stosowanego na sze-
roka skale sztucznego zaplodnienia, co moze si¢ faczy¢ z zagrozeniami
tradycyjnej rodziny oraz z powstaniem tzw. , przemystu prokreacyjnego”
(baby market).

Wspomniane proby destrukcji niezmiennego statusu moralnego
osoby sg jednak w naszym odczuciu bardzo odlegle od intuicji mo-
ralnych, od naszego do$wiadczenia i tradycji kulturowych. Wykluczaja
z grona os6b wielu chorych, o ktérych jesteSmy przekonani, ze mimo de-
fektéw swiadomosci i ciezkiego stanu klinicznego sg dla nas ciagle pet-
nowartoéciowymi osobami. Zwlaszcza, ze moga by¢ wsréd takich oséb
nasi rodzice, krewni, znajomi badZ nasze dzieci.

Obserwacja stale postepujacej korozji wiarygodnosci lekarskiej, przy
nieuzasadnionym optymizmie epistemologicznym wspdéiczesnej medy-
cyny, jak tez zdumiewajaca ekstrawagancja niektérych ludzi nauki, budzi
uzasadnione znaki zapytania i niepokéj o nasza przysziosé. Odejscie od
nienaruszalnego statusu osoby i hipokratesowskiego modelu medycyny
klinicznej moze grozi¢ jej dehumanizacjg i niekontrolowanym rozwojem
tzw. ,medycyny komercyjnej” (,luksusowej”) kosztem tradycyjnej, wy-
pelniajacej swoje podstawowe zadanie, jakim jest leczenie choréb i przy-
noszenie ulgi w cierpieniu.
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Kodeksy bioetyczne
jako odbicie niektérych postaw filozoficznych

Poszukujac przestanek do tego, co powoduje, ze istniejg rézne wy-
kladnie bioetyki fatwo zauwazy¢, ze réznice te zwigzane sa z odmiennymi
nurtami filozoficznymi. Najlepszym przykladem moga by¢ dwa przeciw-
stawne kierunki filozoficzne: personalizm i utylitaryzm, na podstawie
ktérych zarysowuja sie odrebne postawy etyczne.

Personalizm (E. Kant, K. Wojtyla, T. Biesaga) — eksponuje osobe i jej
godnos¢, ktérg otrzymuje cztowiek przez urodzenie. Godnos¢ ta nie jest
nadawana czlowiekowi przez panstwo, czy spoleczenstwo. Kryterium
moralnosci jest godnosc¢ kazdego bytu ludzkiego, niezaleznie od jego cech
(np. wieku, objawéw). Brak u cztowieka niektérych cech, np. swiadomosci
czy tzw. ,sprawstwa” nie warunkuje bycia osobg. Nastepstwem tych za-
tozen s zasady nietykalnosci ludzkiego zycia oraz to, ze osoba nie moze
by¢ srodkiem do jakis celéw (np. ,,dobro spoteczeristwa”), a ma by¢ miara
i punktem odniesienia co dozwolone i zakazane (1-6). Zatem z nurtu
personalistycznego wywodzg si¢ tzw. uniwersalne kodeksy etyczne ana-
logiczne do znanej od IV w. p.n.e. Przysiggi Hipokratesa, eksponujacej do-
bro chorego oraz okreslone cele medycyny. Stawiajq one wysokie wymogi
etyczne lekarzowi. Kodeksy te opowiadaja si¢ réwnoczesnie i niezmien-
nie za zakazem eutanazji i aborgji. Sq przeciwne eugenice i klonowaniu,
maja krytyczny stosunek do niektérych dzialéw medycyny komercyjnej
(,, kontraktowej”).

Przeciwnym kierunkiem do personalizmu sg liczne nurty filozofii
pluralistycznych, zwane w uproszczeniu utylitaryzmem (konsekwencjo-
nalizmem). Glosza one, ze miara tego, co dobre jest korzys¢ (utylitas),
jaka moze przynie$¢ kogo$ postepowanie (dla ,, dobra spoteczeristwa” lub
jednostki). Automatycznie godnosé cztowieka (dygnitas humana) jest ze-
pchnieta na dalszy plan. Zasady etyczne wg tych wykladni s3 zmienne,
ustalane przez spoteczeristwo (parlament, grupy ekspertéw itp.). Trudno
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nie zauwazy¢, ze kierunki te moga podporzadkowywaé osobe ludzka
drugiemu czltowiekowi lub dobru spoteczeristwa (antropoteizm lub so-
cjoteizm). Bycie osobg ma warunkowac¢ reprezentowanie przez nig pew-
nych cech, bez ktérych (np. swiadomo$é, sprawstwo) czlowiek przestaje
by¢ podmiotem, a staje si¢ ,przedmiotem moralnym”. Kodeksy oparte
na tych kierunkach maja raczej charakter indywidualny, relatywistyczny,
a nie uniwersalny, gdyz wzajemne relacje miedzy lekarzem a chorym
opieraja si¢ raczej na jednorazowej ,umowie” niz wzajemnym zaufaniu,
opartym na etyce dobrych motywéw i intencjach podmiotéw (czyli na
tzw. ,etyce cnét”) (1-6). Moga one w skrajnych postaciach zezwala¢ na
eutanazje i aborcje. Moga nie by¢ przeciwne manipulacjom na ludzkim
genomie.

W 1948, a wigc zaledwie 3 lata po II wojnie Swiatowej Stowarzysze-
nie Lekarzy opracowato tzw. Deklaracj¢ Genewska, jako odpowiednik
nowoczesnej Przysiegi Hipokratesa. Mimo, ze oparto si¢ w niej na licz-
nych trwalych zasadach etycznych przyrzeczenie lekarskie odwotuje sie
do ,stuzby ludzkosci”, a nie dobra pojedynczej istoty ludzkiej. Moze to
sugerowac, jak wspomniano, ze chory jest podporzadkowany jakiejs gru-
pie spofecznej lub globalnie pojetej ludzkosci. Trudno odrzuci¢ mogacy
wynika¢ z takiego sformufowania ewentualny zarzut tzw. ,socjoteizmu”
(spoteczeristwo kieruje osoba wraz ze wszystkimi wynikajacymi stad nie-
bezpieczenstwami podporzadkowania jej wolnosci). Zatem cigzko chory
(nieprzytomny), pacjent terminalny, dotkniety wadaq embrion czy ptéd
moga by¢ spychani na drugi plan przed ,interesem ludzkosci” (4). Zasta-
nawiajacym jest fakt, ze byta ona uchwalana w tym samym roku, tj. 1948
co Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka eksponujaca godnosé osoby
ludzkiej (jako jednostki) przed dobrem spoteczeristwa.

Zaproponowana w 1979 roku przez T. H. Beuchampa i ]. F. Childressa
tzw. etyka czterech zasad, zwana pryncypializmem wydawata si¢ spel-
nia¢ oczekiwane nadzieje. Te cztery zasady, czyli pryncypia tj. zasada
autonomii, nieszkodzenia, dobroczynnosci i sprawiedliwosci, z pozoru
bardzo konkretne i przydatne w praktyce codziennej mogg wywotywac
kontrowersje. Jednym z takich zastrzezen jest brak okreslenia zakresu
autonomii (wolnoéci) chorego i mozliwosci konfliktu autonomii chorego
z autonomig lekarza (np. domaganie si¢ eutanazji od lekarza, ktory jest jej
przeciwny). Réwniez mogg istnie¢ sprzecznosci miedzy dobroczynnoscia
a sprawiedliwoscig. Scisly zakres tresci w/w zasad nie jest okreslony i ra-
czej nie ma zakotwiczenia w jakim$ okres§lonym systemie filozoficznym,
przez co staje si¢ ,moralnoscig potoczng” (3).
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Najbardziej niebezpiecznym moze by¢, jak wspomniano, absoluty-
zowanie autonomii (wolnosci) pacjenta (wbrew zadaniom medycyny kli-
nicznej), bo w trakcie leczenia moze okazac sig, ze zyczenia chorego moga
by¢ niedorzeczne, a nawet szkodliwe. Przykltadami moga by¢: zadania
operacyjnej zmiany plci, szerokie propagowanie sztucznej prokreacji z eu-
genika i , przemyslem prokreacyjnym” (baby market), wykorzystywanie
embrionéw, ptodéw i technik klonowania do uzyskiwania tzw. komérek
macierzystych, operacje okaleczajace (np. domaganie si¢ usuniecia kon-
czyn w apotemnofilii), decydowanie o momencie wlasnej §mierci (zada-
nie eutanazji lub wspomaganego samobdjstwa), aborcja chorych ptodéw,
wykorzystywanie zdobyczy medycyny dla celéw niemedycznych (sterydy
i erytropoetyna u sportowcéw) itp.

W/w przykiady budza niepokéj o akceptacje bezwzglednej autono-
mii pacjenta i wynikajacy z niej rozwdj medycyny komercyjnej (kontrak-
towej czy , luksusowej”) kosztem tradycyjnej medycyny klinicznej, ktorej
zadaniem jest leczenie i przynoszenie ulgi w cierpieniu (10).

Powszechnie uwaza si¢, ze lekarza powinien cechowaé pewien zesp6t
pozytywnych cech, czy cnét, ktére moga oczywiscie podlega¢ dyskusji,
ale doswiadczenie i historia medycyny uczy, ze s3 one podstawa do budo-
wania wiezi zaufania miedzy pacjentem a lekarzem, w przeciwieristwie
do ,umowy” tzw. medycyny komercyjnej (,kontraktowej”) opartej nie-
kiedy raczej na wzajemnej nieufnosci.

Zestawiony przez E. D. Pellegrino tzw. , Katalog cné6t”, ktére powinny
cechowac lekarza warty jest przypomnienia. Autor ten, jak wiadomo, eks-
ponuje wiernos¢ i statoé¢ w zaufaniu, dotrzymywanie obietnic, utrzymy-
wanie w ,ryzach” swoich korzysci, intelektualng uczciwosé, wspétczu-
cie, troske, odwage (zwtlaszcza przy ekonomizacji ustug medycznych),
roztropno$¢ itp. (12). Natomiast , rachunek korzysci i strat” etyki utylita-
rystycznej, na ktoérej bazuje medycyna kontraktowa (komercyjna) z goéry
zaklada¢ moze nieufnos¢, ktéra chce zabezpieczy¢ kontraktem miedzy
pacjentem a lekarzem, jak to ma miejsce przy innych ustugach bez ogla-
dania si¢ na cele medycyny, jak tez godnos¢ osoby chorego i godnosé
osoby lekarza.

Oproécz zacytowanej w literaturze krytycznej oceny w/w pryncypiali-
zmu (3) warto wspomniec¢ o istotnych zatozeniach niektérych konkretnych
kodekséw medycznych.

Ciekawe rozwigzania etyczne wnosi tzw. Karta Pracownikéw Stuzby
Zdrowia opublikowana w 1995 roku w Watykanie. Jest ona kodeksem
deontologicznym stuzby zdrowia, opartym na chrzescijaniskiej etyce me-
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dycznej, lansujac w swych 150 artykutach problemy etyczne w Swietle
filozofii personalistycznej, z jej prymatem godnosci osoby ludzkiej nad
spoteczeristwem (5).

Réwniez ogtoszona w 1997 roku w Oviedo ,Konwencja o ochro-
nie praw czlowieka i godnodci istoty ludzkiej w kontekscie zastoso-
wan biologii i medycyny” zwana potocznie Europejska Konwencja
Bioetyczna eksponuje réwniez prymat czlowieka wobec spoteczeristwa
i stawia godnos¢ osoby ludzkiej nawet przed jej wolnoscia (tj. auto-
nomig) (4).

Na koniec warto wspomnie¢ o dwu polskich kodeksach etycznych.

Aktualnie obowiazujacy Kodeks Etyki Lekarskiej, uchwalony przez
Nadzwyczajny VII Krajowy Zjazd Lekarzy w 2003 roku, réwniez eks-
ponuje godnos$¢ osobista pacjenta oraz opiera relacje miedzy lekarzem
a chorym na zaufaniu (art. 12). Kladzie nacisk na wyrazny zakaz eutana-
zji (art. 31), a w stanach terminalnych zwalnia z obowigzku podejmowania
i prowadzenia reanimacji, uporczywej terapii i sSrodkéw nadzwyczajnych
(art. 32). Artykuly 39, 39a oraz 45 zakazujq dziatan zagrazajacych zyciu
i zdrowiu dziecka poczetego, w tym réwniez zakaz klonowania i eks-
perymentéw badawczych nad genomem ludzkim (art. 51h) Latwo zatem
zauwazy¢, ze aktualny polski Kodeks Etyki Lekarskiej jest wybitnym osia-
gnieciem polskiej mysli etycznej. Jest bliski wykfadni podanej w Karcie
Pracownikéw Stuzby Zdrowia i opiera si¢ przede wszystkim o filozofie
personalistyczna.

Réwniez warto wspomnied, ale jedynie w kontekscie historycznym, ze
tzw. Zbiér Zasad Etyczno-Deontologicznych Polskiego Lekarza uchwa-
lony przez PTL w 1977 roku (jako modyfikacja uchwaty tegoz Towarzy-
stwa z 1967 roku), eksponowat bardziej spoleczna role¢ lekarza i zdrowie
spoleczeristwa. Nie omawial szczegétowo, mimo swych 50 artykuléw (za-
sad), istotnych problemoéw, takich jak np. zakaz eutanazji. Miedzy innymi
nie zalecal informowania chorego (tylko jego rodzing) o jego niepomysl-
nym rokowaniu w niektérych chorobach (zasada 12) (13). Obowiazujac
do 1991 roku odzwierciedlal sytuacje spoteczno-polityczna i §wiatopogla-
dowa PRL-u jako panistwa niedemokratycznego.

Warto réwniez wspomnie¢, ze od 1950 roku (tj. od chwili zlikwidowa-
nia Izb Lekarskich w Polsce) do 1967 roku nie funkcjonowat zaden zbiér
powinnoséci zawodowych lekarza, a uchwalony w 1967 roku Zbiér Zasad,
mimo swej niedoskonalosci, byt pierwszym kodeksem wsréd tzw. Krajow
Demokracji Ludowych.
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Malgorzata Staciwa

Problem eutanazji

Eutanazja — slowo greckiego pochodzenia znaczace , dobrg Smierc¢”.
Analizujac definicje wspélczesnie jest to pomoc w umieraniu pod dyk-
tando woli umierajacego lub chorego, lub cierpigcego cztowieka. W chwili
obecnej wiemy, ze eutanazja budzi skrajne postawy. Mamy osoby prze-
ciwne eutanazji, ktére sg za systemem prawa zawierajagcym bezwzgledny
zakaz eutanazji oraz osoby akceptujace eutanazje¢ i chcace, aby system
prawa nie zawieral norm zakazujacych wykonywanie eutanazji. Nie-
stety, spory dotyczace tego problemu trwaja juz od czaséw starozyt-
nosci. Juz wtedy Platon i Arystoteles wyrazali poparcie dla tego typu
dziatan.

Wedlug historykéw jako pierwszy terminu eutanazja uzyt Franciszek
Bacon w 1606 roku, okreslajac termin eutanazj¢ jako tagodng i spokojng
$mier¢. Bacon propagowat i namawiat ludnosé do poszukiwania sposo-
béw do zmniejszenie cierpienia fizycznego bélu chorego.

Analizujgc problem eutanazji mozemy wyréznié cztery jej rodzaje:

1. Eutanazj¢ pozytywna — czyli czynng. Pod tym pojeciem rozumiemy
podjecie dzialari majacych na celu spowodowanie $émierci.

2. Eutanazje negatywna — czyli bierng. Pod tym pojeciem rozumiemy
przerwanie wszelkich metod leczenia w obliczu utraty nadziei przy-
wrécenia zdrowia.

3. Eutanazje dobrowolna. Pod tym pojeciem rozumiemy prosbe osoby
cierpigcej na wykonanie eutanazji.

4. Eutanazje niedobrowolng. Pod tym pojeciem rozumiemy prosbe oséb
trzecich na wykonanie eutanazji, gdy osoba cierpigca nie jest wstanie
sama wyrazi¢ o to prosby.

Problem eutanazji nie jest kwestia tylko wspétczesnych czaséw. Jest
to sp6r wielopokoleniowy, trwajacy od wiekéw. Jak wiemy na przestrzeni
wiekéw czlowiek inaczej spostrzegal swa rolg i miejsce w Swiecie, inne
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byly idee humanizmu, inne cele zyciowe i spotfeczne, ale problem euta-
nazji nie umart, jest on ciggle wazny, trudny do rozstrzygniecia i trudny
z natury moralne;j.

Przeanalizujmy, jak w epokach historycznych widziano ten problem.

Grecja — Wieki Srednie i Oswiecenie

1. Starozytnos¢

Jesli chodzi o Antyczng Grecjg, to byt to moment narodzin powstania
filozofii europejskiej. Poszukiwania arche i logosu wszechswiata oraz za-
gadniert natury bytu. Czlowiek okresu antycznego nie pytat o cztowieka,
lecz interesowat go byt, ktéry przyjmuje jako czes$¢ Swiata przyrodni-
czego.

Problem jako czlowieka nie istnieje. Byt okresla cztowieka. Dopiero
od Sokratesa, mozemy powiedzie¢, ze rozpoczyna sie filozofia cztowieka
i estetyka filozoficzna.

Owcze$ni Grecy pojmowali sprawe czlowieka jako cykliczne powsta-
wanie i giniecie za sprawg logosu Swiata.

Czlowiek jest czescig makrokosmosu i aspekt zycia, i $mierci pojmo-
wal w taki oto sposéb.

Stosunek do zycia i $mierci byt przyrodniczy i mocno realistyczny.
Grecy czerpali rado$¢ z uczestniczenia w taricu $miercig. Dlatego tez ere
starozytng cechuje kult zycia, od momentu narodzin az do momentu
$mierci. Mozemy przyjaé, ze zycie to okreslone trwanie, a $mier¢ to jest
zatrzymanie zycia, ustanie czynnoéci i na pewno koniec.

2. Wieki Srednie

Cztowiek Sredniowieczny to cztowiek zyjacy w obawie i leku do lo-
gosu $wiata, interpretujacy swa role jako kategori¢ bytu ,gorszego i niz-
szego”.

Pojawia sie¢ idea-sila Boga, ktéry stwarza zycie i moze je w kazdej
chwili odebrag, i to Bog jest stwoérca cztowieka.

Kluczowa mysl $redniowiecza to myél, iz czlowiek nie jest wolny,
wolny jest Bog. Powstaje kult $mierci. Tylko B6g ma prawo odebra¢ zycie.
Zycie na ziemi pojmowano jako kara i cierpienie. W okresie §redniowiecza
mozemy zauwazy¢ dwojaki aspekt Smierci:

1. $mier¢ mityczna czyli boska — sprawcy jej jest Bog,
2. $mier¢ naturalna — zgon, czyli zakoniczenie istnienia.
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Boska $mier¢ to Smier¢ samoistna, w ktérej to Bég decyduje o zabraniu
zycia.

Sredniowiecze pojmuje $émier¢ jako koniec ziemskiej udreki. Wymiar
$mierci jest w wymiarze teologicznym.

3. Oswiecenie — kult zycia

Oswiecenie widzi czlowieka jako bedacego fizycznie czeécig uniwer-
sum. Czlowiek renesansu kontynuuje mysl antyczng, utozsamia si¢ z by-
tem przyrodniczym, widzi jego harmoni¢ i poszukuje Zrédet materii.

Czlowiek epoki renesansu widzi problem zycia i $mierci jako pry-
zmat kultu zycia, a $mier¢ to ostateczny koniec zycia, pojecie tego czesto
oznacza $mier¢ jako akt koricowy, koniec sSwiadomosci w znaczeniu fizjo-
logicznym i duchowym.

To dotyczy ludzi umierajagcych samoistnie na skutek choroby. Oswie-
cenie nie méwi i nie rozréznia Smierci jakosciowej. Akt $mierci jest aktem
skorficzonym i naturalnym, tak jak narodziny.

4. Neorenesans — kolebka bioetyki

Filozofia ponowoczesna powoli przestaje istnie¢, jako dyscyplina roz-
wijajaca sie. Na jej podstawach rozwijaja si¢ rzeczy nowe, nowsze i cie-
kawsze. Rozwijaja si¢ badania nad poznaniem ciekawych zjawisk, rozwija
si¢ etyka, ktéra idzie pradem wspdlczesnosci, razem z przemianami spo-
tecznymi, politycznymi, obyczajowymi i stwarza do zycia nowa jakos¢ —
jaka jest bioetyka.

Jednym z wazniejszych probleméw bioetycznych jest problem euta-
nazji.

Na pewno eutanazja to problem §rodowiska medycznego, z powodu
wyksztalcenia i uprawianego zawodu lekarza. Rodzi si¢ problem, ale pro-
blem moze nie w samej eutanazji, ale w naduzyciach dotyczacych oséb
trzecich, ktére zostajag upowaznione do wykonania eutanazji.

Wazna rzecza jest legalizacja eutanazji w formie zapisu prawnego,
a prawo ma chroni¢ autonomie osoby, ktéra podejmie decyzje o eutanaz;ji.
Jest to problem, z ktérym czlowiek ponowoczesny nie uporat si¢ i nie
potrafi upora¢ si¢ pod wzgledem prawnym i etycznym.

PrzesledZmy teraz religijne aspekty eutanazji, ktére pomogg nam zro-
zumie¢ glebiej ten problem od strony teologicznej.

Eutanazja jest pytaniem dzisiejszego czlowieka o cierpienie i Smier¢.
Czy cierpienie musi by¢ w chorobie, jest ono potrzebne, czy ma jakikol-
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wiek sens dla czlowieka, czy czlowiek ma prawo do godnej i spokojnej
Smierci?

Na te pytania, ktére na pewno dotycza wszystkich ludzi medycyna
nie udzieli odpowiedzi. Pytania te sg pytaniami filozoficznymi i religij-
nymi. Zastanéwmy sig, jak religia widzi problem eutanazji.

Kazda religia stara si¢ odpowiada¢ na pytania dotyczace cierpienia
i $mierci. Dlaczego cierpimy i umieramy, po co cierpimy i jaki sens ma to
cierpienie?

Religie wschodnie, np. hinduizm, rozpatruja cierpienie w katego-
riach antropologicznych. Cztowiek cierpi, gdyz jest uwikltany w materie,
jest jakby duchem, ktdry jest w wiezieniu ciata. Cierpienie jest kara za
swoje grzechy lub zte czyny w zyciu. Cierpienie powinno stuzy¢ czto-
wiekowi do oczyszczenia sig, do préby zmiany postepowania i unikania
zlych wyboréw. Wydaje sig, ze spojrzenie na cierpienie cztowieka jest
negatywne.

Czlowiek musi cierpie¢, jak dlugo zyje. Jesli chodzi o pojecie Smierci
to jest ona nieuchronna, jest to zakoniczenie wcielenia, moze mie¢ znacze-
nie pozytywne, jest szansg na powr6t do boskiej jednosci.

Religie pogariskie

Religie pogariskie mialy negatywne spojrzenie na cierpienie i Smier¢.
Cierpienie to kara dla cztowieka od bogéw za przestgpstwa. Bogowie byli
okrutni, jak wiemy i nie obchodzit ich los ludzi, czgsto dla zabawy zsytali
ludzi na cierpienie.

Smier¢ byta koricem zycia. Dobrowolna zgoda na $mieré byta postrze-
gana jako szczyt glupoty.

Judaizm

Religia Izraela to nowatorskie podej$cie do Smierci i cierpienia. Wiara
w Boga, ktéry stworzyt wszystko dobre, Smier¢ i cierpienie to owoc grze-
chu. Wskutek grzechu pierwszych ludzi cierpienie i Smier¢ jest, ale jest
to owoc szatana.

Na poczatku ludzie Izraela wierzyli, ze to czlowiek zawinil poprzez
swoje grzechy. Pézniej jednak zauwazaja, iz cierpienie jest probg wiary,
i wezwaniem do nawrdcenia sie.

Jesli chodzi o problem $mierci to nie jest ona definitywnym koricem
zycia. Po $mierci nadal cztowiek istnieje, ludzie oczekujq przyjécia Mes-
jasza.

Smier¢ jest waznym etapem zycia i moze by¢ koricem cierpienia.
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Podsumowujac, cierpienie i $mierc¢ sg zte i jednym ze znakéw taska-
wosci Boga wobec ludzi jest wlasnie uwolnienie go i ochrona przed tym.

Chrzescijaristwo

Chrzedcijanie nadajg cierpieniu i $mierci sens pozytywny. To Chry-
stus wyzwolil ludzi przed lgkiem cierpienia i $mierci. W obliczu tych
zjawisk Chrystus towarzyszy czlowiekowi. BOl i cierpienie jest to tajem-
nica, ktéra nie zawsze mozna zglebi¢ i zrozumie¢ do korica. Chrzesci-
janie wierzq w zmartwychwstanie Jezusa, sg tez przekonani, iz $mier¢
to przejscie z doczesnosci, gdzie jest bol, trud do wiecznosci, gdzie
jest wszystko dobre, mile, gdzie nie ma zla. Biora udziat w cierpieniu
Jezusa.

Eutanazja w swietle etyki katolickiej

Eutanazja — samo stowo wywotuje wiele dyskusji w $wiecie medy-
cyny, etyki a takze wsréd wspoélczesnie zyjacych ludzi.

Jan Pawet II w encyklice , Evangelium vitae” definiuje eutanazje jako
czyn lub zaniedbanie, ktére powoduje $mieré w celu usuniecia wszelkiego
cierpienia.

Ojciec Swiety powoluje sie na Pismo Swiete oraz tradycje kosciota,
uwazal, ze eutanazja jest naruszeniem prawa Bozego jako moralnie nie-
dopuszczalne, dobrowolne zabéjstwo osoby ludzkie;j.

Prawo do zycia wymaga od kazdego czlowieka poznania prawdy
o0 sobie i swoim zyciu. Stowa Jezusa pozwalajg czlowiekowi poznaé peing
prawde o wartosci ludzkiego zycia. Czlowiek jest powolany do zycia, aby
zyé, czerpaé z niego wszystko co wartosciowe. Zycie ludzkie powinno
by¢ przedmiotem troski czlowieka i catego spoleczenistwa. Kosciét, bedac
glosicielem Ewangelii czuje si¢ szczegdlnie odpowiedzialny za gloszenie
i obrong wartosci zycia ludzkiego.

Jan Pawet II bardzo czesto w swoich przemoéwieniach na temat zy-
cia ludzkiego méwil, ze jest to dar, ktéry pochodzi od Boga, jest Swiete
i nietykalne. Jezeli Bég jest stwoérca zycia ludzkiego, to tylko on moze je
odebra¢. To on udzielit czlowiekowi daru zycia, zeby z niego korzystat
zgodnie z jego wola.

,Zycie zostaje powierzone czlowiekowi jako skarb, ktérego nie wolno
mu roztrwoni¢, jako talent do wykorzystania. Czlowiek musi si¢ z niego
rozliczy¢ przed swoim panem” (EV 39).
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,Zycie cztowieka pochodzi od Boga, jest jego obrazem i odbiciem,
udzialem w jego ozywczym tchnieniu. Dlatego Bég jest jedynym Panem
tego zycia: cztowiek nie moze nim rozporzadzaé” (EV 39).

,Zycie, ktére Bég daje cztowiekowi jest inne i odrebne od zycia wszel-
kich innych stworzen zyjacych, jako ze cztowiek cho¢ jest spokrewniony
z prochem ziemi, jest objawieniem Boga znakiem jego obecnosci, sladem
jego chwaly” (EV 34).

,Bog zada by czlowiek to zycie kochal, szanowat i rozwijal. W ten
sposéb dar staje si¢ przykazaniem, a samo przykazanie jest darem”
(EV 52).

Jan Pawet II zwraca uwage na podstawowe elementy chrzescijan-
skiej nauki o zyciu. Bardzo waznym elementem jest interpretacja V przy-
kazania Dekalogu ,Nie zabijaj”. Jest to zakaz stanowczy, ktéry naka-
zuje, aby zycie kazdego czlowieka byfo od narodzin az do naturalnej
Smierci.

Reasumujac, wartosci chrzescijariskie to broni¢ zycie, umacnia¢ je,
czcié je i kochaé. Oto zadnie, ktére Bog powierza kazdemu czltowiekowi,
a gltéwnie cztonkom Kosciota.

Eutanazja na swiecie

Od 1994 roku eutanazja jest dozwolona w Holandii przy zachowaniu
odpowiednich norm prawnych. Kraj ten przoduje w Europie jesli chodzi
o liczbe 0s6b decydujacych si¢ na ten rodzaj umierania. 80% Holendréw
zgadza si¢ na eutanazje¢. Jesli chodzi o inne kraje, jak na przyktad USA,
Francja to od 1990 roku w ponad 30 stanach USA uchwalono ustawy
zabraniajgce aktywnej pomocy przy umieraniu, ktéra jednak stosowana
jest co w 6 szpitalu wobec nieuleczalnie chorych. Kodeks etyczny amery-
kanskiego stowarzyszenia pracownikéw stuzby zdrowia zabrania czyn-
nego jak i biernego towarzyszenia umieraniu. Innym krajem, gdzie od
dawna toczy si¢ spér o legalizacje eutanazji jest Francja. Za spowodo-
wanie wczesniejszej $mierci pacjenta opowiada sie az 50% francuskich
lekarzy.

W Belgii w 2005 roku dokonano 400 aktéw eutanazji. Prawie 80%
zarejestrowanych aktéw eutanazji zostala przeprowadzona w péinocnej
Belgii.

Jesli chodzi o Wielka Brytanig, to brytyjska prasa opublikowata dane,
z ktérych wynika, ze rocznie dokonuje si¢ tam 3000 eutanazji. Prawo bry-



Problem eutanazji 111

tyjskie zezwala na zaniechanie lub wstrzymanie leczenia os6b $miertelnie
chorych. W 2004 roku takich decyzji podjeto wobec 177.000 chorych.

Problem eutanazji jest obecny réwniez w Polsce. Od pewnego czasu
problem ten jest szeroko widziany i glos$no si¢ o nim dyskutuje. Jak
wiemy Kodeks Etyki Lekarskiej uchwalony w grudniu 1991 roku w arty-
kule 31 stanowi: , Lekarzowi nie wolno pod Zzadnym pozorem stosowaé
eutanazji”.

Z kolei artykut 30 tego Kodeksu méwi: ,Lekarz powinien dolozy¢
wszelkich staran, aby zapewni¢ choremu humanitarng opieke terminalng
i godne warunki umierania. Lekarz powinien do korca tagodzi¢ cier-
pienie chorych, chorych w stanach terminalnych i utrzymywac¢, w miare
mozliwosci, jakos$¢ koriczacego sie zycia”.

Eutanazja w $wietle kodeksu karnego

Wedle obowiazujacego w naszym kraju Kodeksu Karnego eutanazja
podpada pod kilka artykutéw:

Art. 150

§ 1. Kto zabija czlowieka na jego zadanie i pod wplywem wspéiczucia
dla niego, podlega karze pozbawienia wolnosci od 3 miesiecy do 5 lat.

§ 2. W wyjatkowych przypadkach, sad moze zastosowaé nadzwy-
czajne zlagodzenie kary, a nawet odstapi¢ od jej wymierzenia.

Art. 151

Kto namowg lub przez udzielenie pomocy doprowadza czlowieka
do targniecia si¢ na wlasne zycie, podlega karze pozbawienia wolnosci
od 3 miesigcy do lat 5.

Zwolennicy eutanazji uwazaja skrocenie cierpienia chorego przez za-
danie mu ...Smierci za humanitarne. Warunkiem wykonania tego jest bez-
nadziejny stan chorego, ktéry wyklucza mu mozliwoé¢ powrotu do nor-
malnego zycia. Legalizacja dobrowolnej eutanazji (uSmiercania chorych
na ich prosbe) nasuwa mnéstwo obaw natury etycznej, prawnej i spo-
tecznej. Zgodnie z etyka medyczna zwiazek lekarza i pacjenta opiera si¢
na przekonaniu chorego, ze lekarz zawsze zrobi wszystko, aby go ra-
towad, w pewien sposéb wprowadzenie eutanazji zniszczyloby zaufanie
pacjenta do lekarza.

Wprowadzenie eutanazji mogloby zahamowaé postep w edukacji,
promogji zdrowia i badaniach naukowych z zakresu opieki paliatywne;j.
Chorzy w wieku podesziym i przewlekle chorzy powinni by¢ otaczani
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szczegllng opieka przez spoleczenistwo. Legalizacja eutanazji moglaby
spowodowa¢ my$l, ze usmiercanie starych ludzi i chorych jest korzystne
dla spoteczeristwa.

Motywy eutanazji

1. Na prosbe chorego

Kazdy z nas u kresu zycia stanie w obliczu $mierci. Kazdy z nas
sie tego obawia. Ludzie ciezko chorzy nie zawsze chcg i potrafig znosié
swoje cierpienie. Tracq wiare w sens swojego zycia, walki z nieuleczalna
choroba. Rodzi sie w nich mysl, potem prosba, potem btaganie o zadanie
$mierci i skrécenie cierpienia. Na pewno dla osoby wierzacej cierpienie
ma inng warto$¢ i nie jest motywem do eutanazji. Czlowiek niechetnie
mys$li o bélu, cierpieniu i Smierci.

Duzy wplyw na decyzje chorego co do eutanazji ma postepowanie
lekarza i jego sugestie eutanazji. Czesto przedstawia on pacjentowi sytu-
acje, nie oszczedzajac opisu straszliwych powiktan, ktére majg nastapic.
Stan chorego okreéla jako beznadziejny i diugos¢ jego zycia.

Czesto chorzy cierpiacy wpadaja w stany depresyjne, sg slabi psy-
chicznie, bez wsparcia rodziny, doprowadzeni do rozpaczy prosza o wy-
konanie eutanazji.

2. Wzgledy ekonomiczne

Zwolennicy eutanazji czesto méwia, iz o wartosci cztowieka decyduje
nie bycie cztowiekiem, a zdolnosci, umiejetnosci, ktére sg udziatem homo
sapiens oczywiscie zdrowego. Osoby, ktére nic nie dajg spofeczenistwu,
sg ciezarem dla panstwa. Zycie takich oséb jest mniej warte od innych
i w zasadzie nikomu niepotrzebne. Cziowiek jest robotem i trzeba go
eksploatowac.

Bardzo prosty wniosek ekonomiczny to taki, ze niepotrzebni, nie
przydatni moga odejs¢.

Mysle, ze wszyscy zgadzamy si¢, Ze nie wolno nam podejmo-
waé dzialann bezposrednio naruszajacych dobro drugiego czlowieka.
W przypadku eutanazji dobrem jest nasze biologiczne zycie. Zycie ma
dla kazdego okreslona warto$¢, nie zawsze wartos¢ ta odbierana jest
w ten sam sposéb przez kazdego z nas. Warto$¢ zycia budzi wat-
pliwos¢ w momencie, gdy kondycja ludzkiego organizmu daleka jest
od ideatu.
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Postawmy pytanie, czy mozna uznac za dobro zycie, ktére na co dzieri
doswiadczane jest jako nieznosny cigzar?

Czy dobrem nie bedzie wyzwolenie od niezno$nego cierpienia?

Czyz nie dobija sie koni?

Jesli mamy na uwadze z jednej strony wolnos¢ ludzkiego bytu, z dru-
giej strony wyniszczenie organizmu ludzkiego, ktére pozbawia mozliwo-
Sci osobowej ekspresji cztowieka, nie nalezaloby uznaé prawa czltowieka
do przerwania egzystenc;ji?

Mowa oczywiscie o prawie do $mierci.

Zycie w fatalnej kondycji nie jest dobrem, nie jest uznawane za zycie
godne czlowieka. Dobra moze si¢ okaza¢ raczej $mier¢ niz zycie. Ma-
jac petna swiadomos¢, jak wiele kosztuje naszych bliskich zapewnienie
w stanach terminalnych opieki, ile trudu psychicznego, moze prawo do
$mierci jest jednak rozwigzaniem?

W momencie, gdy cierpienie uczyni zycie niezno$nym, moze powin-
niSmy miec¢ alternatywe wyboru. W momencie narodzin nikt z nas nie
ma prawa decydowania o sobie, ale w obliczu korica moze powinnismy
jednak decydowac jak, kiedy i gdzie zakoniczymy zycie?

Koniecznos¢ $mierci to problem czasu.

Podsumowanie

Problem eutanazji, podobnie jaki aborcji oraz innych kontrowersyj-
nych dylematéw naszych czaséw, dzieli spoteczeristwo na calym $wiecie.
Ma goracych przeciwnikéw, jak i zwolennikéw. Rozwigzania zadawalaja-
cego jednej ze stron zapewne nikt nie znajdzie, ale to nikogo nie zwalnia
od dyskusji i poszukiwan najlepszego rozwigzania.

Eutanazja to sSwiadomy wybdér $mierci, spowodowany réznymi czyn-
nikami. W waskim sensie eutanazja ma miejsce, gdy osoba pragnaca
$mierci i osoba, ktéra jga zada, oceniajg sytuacj¢ tak samo, jako swoje
dobro. Iloé¢ oséb, ktéra Swiadomie moze stwierdzi¢ swoje pragnienie
$mierci w przypadku ciezkiej nieuleczalnej choroby jest niezbyt duza.
Najwigksze kontrowersje budzi eutanazja u oséb, ktére nie s3 w stanie
wyrazi¢ swojej decyzji, gdyz sa pozbawione funkcji zyciowych. W ich
przypadkach decyzja o eutanazji bytaby w rekach najblizszych im oséb,
ktére nie zawsze kieruja si¢ dobrem pacjenta.

Gléwne aspekty, jakie si¢ pojawiajg to kwestia metafizyczna. Méwimy,
ze czlowiek nie ma prawa decydowac o swojej $mierci. Kazdemu czlo-
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wiekowi zostal wyznaczony jego wlasny czas do przezycia. Jesli przyj-
miemy, ze to Bég decyduje o tym to dyskusja jest zakoriczona, jest juz
rozstrzygnieta. Skoro Bog jest dawca zycia to on moze réwniez decydo-
wac 0 naszej Smierci.

Jesli jednak spojrzymy na to inaczej, z punktu natury, to wszystko to
bardzo si¢ komplikuje.

W ciggu ostatniego wieku cztowiek prébuje poskromi¢ nature, pod-
porzadkowac ja sobie, z dos¢ dobrym skutkiem. Odkryt réwniez, jak ta
nature wykorzystywacé do wtasnych celéw.

W medycynie nastgpil réwniez postep. Mozemy to zauwazy¢ po wy-
dluzeniu okresu zycia czltowieka i likwidacji wielu choréb, ktére od wie-
kow atakowaly ludzkosé. Nastapil tez intensywny rozwdj technologii,
aparatury medycznej itp.

Sa sytuacje, gdzie zycie ludzkie jest podtrzymywane przez aparature,
nawet wtedy, kiedy umarta w nim $wiadomo$¢é. W tych momentach nie
decyduje natura, lecz dobry sprzet medyczny, oraz determinacja perso-
nelu medycznego. W tym momencie rodzi si¢ pytanie, skoro czlowiek
nauczyl sie poskramiaé nature, to czy nie powinien decydowac o swojej
Smierci?

Jest tez drugi problem, gdyZz medycyna nie zna odpowiedzi na bar-
dzo jeszcze wiele pytan.. Wystepuja coraz to nowe choroby, na ktére trzeba
znalez¢ lekarstwa. Podtrzymywanie zycia ludzkiego, ci¢zko chorego pa-
cjenta moze da¢ nadzieje, ze medycyna znajdzie rozwigzanie jego przy-
padku. Trzeba racjonalnie o tym réwniez pomysle¢. Eutanazja powinna
znaleZ¢ jakie$ rozwigzanie w prawie kazdego paristwa.

Jednak jedno nie ulega watpliwosci, nigdy nie wolno dopusci¢ do
tego, aby w imig eutanazji ludzie umierali z innych powodéw niz cierpie-
nie. Nardéd kazdy, ktéry nie szanuje swoich najstarszych obywateli i naj-
bardziej chorych pozbywa sie madrosci zyciowych, nie ma przysziosci we
wspoélczesnym Swiecie, Swiecie trudnym, ale zarazem tajemniczym, ktéry
inspiruje do dalszych odkry¢, dzialan i wszystkiego co wartosciowe.

Czy my osobiscie jesteSmy za eutanazja, czy ja za nig jestem? Niech
kazdy we wlasnym sumieniu odpowie na to pytanie. Dopdki nie spotyka
to nas lub kogos bliskiego, tatwo jest nam dyskutowac na te tematy, w in-
nym momencie mielibySmy duzy problem do rozwigzania, ktérego tak
naprawde do korica nie da si¢ rozwiazad.

Zyjmy uczciwie w $wiecie, w ktérym przyszto nam zy¢é, postepujmy
zgodnie z wlasnym sumieniem i kodeksem, i baqdZmy na razie dobrymi
obserwatorami wspoélczesnego Swiata.
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Eutanazja — niebezpieczeristwo uruchamiania
publicznych dyskusji na ten temat

Omnes manet una nox et calcanda semel via leti.

Wszystkich nas czeka jedna noc i droga $mierci,

ktora tylko w jedna strone przejé¢ musimy.
Horacy (Pieéni 1, 28, 16)

Zyjemy w $wiecie, w ktérym dokonuje sie relatywizacja wszelkich
kanonéw i norm obyczajowych i moralnych. To wtasnie przed ta relatywi-
zacja moralng ostrzegal, praktycznie w kazdej swojej homilii, Jan Pawet I1.
I miat racje. Nie dlatego, ze relatywizacja moralna sama w sobie — jako
pewne hasto — jest niebezpieczna, bo — ewolucyjnie rzecz biorac — jest po
prostu konieczna, ale ze dokonuje si¢ tak gwattownie, bez refleksji, na
zasadzie pewnego lansowanego ,trendu”.

Wiegkszosé¢ ludzi nie staé, niestety, na samodzielng, pogtebiong wta-
snym zyciowym doswiadczeniem, tzw. egzystencjalng refleksje. Oni po
prostu kupuja cudze mysli, cudze poglady — z réwnie wnikliwym kry-
tycyzmem, co reklame wyprzedazy w hipermarkecie. Na tym bazuja
zresztg wszyscy ,handlowcy ztudzen'” zaréwno na ,targowisku prézno-
Sci”, w polityce, jak i w kosciele. Nie bez powodu przez cale wieki na fran-
cuskim dworze obowigzywata zasad znakowania ksiazek — ad usum del-
phini. Infantylizm intelektualny ludzkich mas tworzacych tzw. spoteczen-
stwo nakazuje traktowac je — w odniesieniu do spraw waznych, zeby nie
powiedzie¢ fundamentalnych — jak tych ,delfinéw”. Dokonujaca sie glo-
balizacja dotyczy nie tylko sfery materialnej — jej ubocznym skutkiem jest
,homogenizacja intelektualno-moralna”, ze stanowieniem w tym wzgle-
dzie standardéw moralnych na poziomie Mc Donald’a. A wigkszosci ludzi
nie sta¢ na odrzucenie ,tego co modne, co si¢ nosi” — stad niebezpie-
czeristwo, ze kupia kazda ideg, nawet najbardziej zwariowana, byte byta
odpowiednio marketingowo spreparowana. Attendite a falsis prophetis —
strzezcie si¢ falszywych prorokéw, padio w Kazaniu na Gdrze. I jest jesz-
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cze jedno niebezpieczeristwo — brak samodzielnego, racjonalnego mysle-
nia rodzi niebezpieczeristwo wyboréw manichejskich: albo czarne, albo
biate. A w zyciu jest zupelnie inaczej — to jedno wielkie pasmo kompro-
miséw, w tym tych najtrudniejszych — z samym soba. I z wlasnym losem,
czy jak kto chce — z wolg Opatrznosci (ztosliwi méwia o , Opacznosci” -
patrzac na to, co si¢ na Swiecie dzieje).

Ta nieumiejetnos¢ respektowania kompromiséw jest potegowana nie
tylko agresywnym, egoistycznym stylem reklam ,dla glupich”, typu
,twoj samochdd, twoja rodzina, twéj lekarz, twoja skoéra jest tego warta”,
ale i nieco madrzejszym pohukiwaniem o asertywnosci, indywidualno-
Sci, etc. Na takiej , glebie” wyrastaja rézne ,kabaretowe ruchy”, poczaw-
szy od feministek, prébujacych zarliwie udowadniaé, ze sq kobietami,
poprzez gejow, ktoérzy ze swej stabosci prébujg tworzy¢ wyjatkowa cnote,
poprzez rézne ,cioty” z politycznych salonéw, gloszace idee z Ksigzyca
wziete, na ,czcicielach wlasnego pepka” skoriczywszy.

I tutaj dostrzegamy niebezpieczeristwo uruchamiania wszelkich pu-
blicznych dyskusji na temat eutanazji, ktére z pewnosciq skoniczylyby sie
na niezliczonej liczbie telewizyjnych ,show” z udziatem etatowych dys-
kutantéw ,0d wszystkiego”: jakich§ tam dyzurnych socjo-psychologéw,
filozoféw, dyzurnych politykéw i calej tej zgrai zerujacej na ochtapach
,medialnej garkuchni”. I oczywiscie glosy ortodokséw, z Ojcem (...tu-
taj bardzo znane nazwisko politykujagcego duchownego polskiego...) na
czele, z hastami o zwyrodnialcach, ktérym nie wystarcza juz unicestwia-
nie wlasnego narodu przez zgode na $§mier¢ ,nienarodzonych”, teraz juz
chca $mierci ,,nieumartych”. I, wyjatkowo, taki opdr co do tresci, nie co
do formy, w tej sytuacji bytby uzasadniony. Bo to ,nowe” podejécie do eu-
tanazji jest jakim$ znamieniem przemycanej ,nowej moralnosci”, w ktorej
kamufluje si¢ wzgledy ekonomiczne — makijazem nowoczesnego mysle-
nia i moralnoéci, z lansowaniem niepodwazalnego prawa jednostki do
stanowienia o sobie, nawet stanowienia o poddaniu sie eutanazji. I tutaj,
o dziwo, jakby zapomina si¢ o tym, ze tylko ,samobdjstwa” dokonuje sig
samemu, jak z tej nazwy wynika, ale ,eutanazji” mozna dokona¢ tylko
z udzialem innej ,jednostki”, a wiec poprzez zaangazowanie jej w te pro-
cedure — w sporej czgsci by¢ moze wbrew jej wlasnej woli, z naruszeniem
jej indywidualnego systemu wartosci. I niezaleznie od laicyzacji wspol-
czesnych cywilizacji i ewolucji Swiatopogladowych, tzw. racjonalne po-
dejécie do problemu eutanazji nie ma nic wspdlnego z ,sacrum” $mierci,
a jedynie z ,profanum”.

Z ekonomicznego punktu widzenia staros¢ jest ,nieekonomiczna”.
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Bardzo starych samochodéw si¢ nie remontuje, trafiaja na zlomowi-
ska wrakéw. Starych, zuzytych zyciem ludzi — pdéki co - leczy sie.
Politycy zdrowotni dawno wyliczyli, ze statystyczny pacjent ,zuzywa”
90% wszystkich wydatkéw na ochrone zdrowia w ostatnich 10% swojego
zycia; nalezy tutaj doda¢ — w tym okresie, z ekonomicznego punktu wi-
dzenia, juz nieproduktywnego, ekonomicznie nieoptacalnego. Rodzi sig
pokusa, by po te pieniadze siegnaé: u jednych — bo tych pieniedzy nie
majg, u innych — bo chcieliby mie¢ ich wiecej. A wiec moze ten dystans
wspomnianej 10% egzystencji ze schylkowego okresu zycia nieco skrdci¢,
cho¢by do 5% — zysk bylby 50-procentowy.

Uchodzace z wiekiem zycie, jak zachodzace storice, ma coraz mniej
blasku, coraz mniej cieszy, nieuchronnos¢ jego korica staje sie coraz bar-
dziej oczywista. Jesli na to naktada si¢ cierpienie, samotnos¢, bol — §mierc
wydaje si¢ by¢ wyzwoleniem. I ludzie od wiekéw modlg si¢ o ,lekka
$mier¢”. I niekiedy dostepuja tej taski, innym razem nie, ale — jak dotad —
biernie godzili si¢ z takim kaprysem Losu lub Opatrznosci. Teraz prébuje
sie sugerowad, ze ostatnim aktem woli mogg zdoby¢ si¢ na samodzielno$¢
i niezalezno$¢ decyzji takze i w tym wzgledzie. Stara prawda moéwi, ze
rodzimy si¢ niezaleznie do naszej woli, a umieramy — wbrew naszej woli,
cokolwiek by to nie oznaczalo - i to, ze nie chcemy umierag, i to — ze nie
chcemy juz dalej zy¢.

Samobdjstwo i eutanazja majg swoja ,tradycj¢”. To historyczna
prawda, tak bylo — i Zzony palone na ofiarnym stosie wraz z mezami
(i z wiernym rumakiem, a niekiedy i ze sluzbg, jak kogo bylo na to
stac), i ,honorowe” samobdjstwa typu Seneki, oskarzonego przez Nerona
o udziat w spisku Pizona, itp. Ale juz ponad 3 tysigce lat temu Zaratustra,
ktadac podwaliny pézniejszych monoteistycznych religii, kladl réwniez
podwaliny cywilizacji, kultury i moralnosci ,etycznej”, ktéra wiele stu-
leci potem ucielesnita sie w postaci cywilizacji i kultury chrzescijariskiej.
Ale na to trzeba bylo tysigcleci. Codzienna obyczajowos¢, czy obowigzu-
jace w danej epoce standardy prawne, s3 wypadkowa okreslonej kultury
i moralnoéci i nie zmieniajq sie tak szybko.

Zapewne wielu z nas pamieta taka lekture z dzieciristwa — ksigzke za-
tytutowang ,L.owcy mamutéw”!, ktéra opisywata zycie plemienia z epoki

L Jean M. Auel: ,Lowcy Mamutéw” — swiatowy bestseller (tytut oryginalu: The Mam-
moth Hunters). Autorka w 1976 r. wpadia na pomys! napisania historii o dziewczynce
imieniem Ayla, zyjacej posréd ludzi innych niz ona; po dwdch latach intensywnych prac
zwigzanych z badaniami materialéw dotyczacych ludzi paleolitu, rekopis prehistorycz-
nego romansu byl gotow.
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lodowcowej. Jednym z obowigzujacych wéwczas kanonéw obyczajowych
(by nie powiedzie¢ ,prawnych”) byta zasada, ze przed udaniem si¢ ple-
mienia na wedréwke w poszukiwaniu nowego terytorium towieckiego,
do obowigzkéw najstarszego w rodzinie syna nalezato ,litosciwie” roztu-
pa¢ kamienng maczuga czaszki obojga starych rodzicéw, by nie narazac
ich na trudy i niewygody przyszlej tulaczki. Za ta ,oficjalng obrzedowa
wersja” kryla si¢ najprawdopodobniej bardzo racjonalna zasada, by nie
obcigza¢ rodziny i plemienia w tej wedréwce zbednym balastem, w po-
staci niesprawnych i nieproduktywnych rodzicieli. I tutaj mozna dostrzec
dos¢ naiwng, ale zarazem dos$¢ oczywistq analogie: pomiedzy fowcami
mamutéw, poszukujacymi ,lepszych standardéw polowania” na mamuty
a dzisiejszymi konsumpcyjnymi spoteczeristwami, prébujacymi sie¢ tez
,uwolni¢” od takich ekonomicznych i organizacyjnych balastéw. A lu-
dziom z poczuciem zyciowej przegranej nietrudno wmdéwié, by zadali
dla siebie prawa , do godnej $§mierci”, co by sie¢ za tym hastem nie kryto.
A przeciez ,$Smierc¢” jest zawsze ,godna” w swym majestacie, ,niegodne”
moze by¢ tylko umieranie. Wigec moze zamiast dyskusji o — moze tariszej —
»godnej $mierci”, lepiej przenies¢ cigzar problemu na stworzenie warun-
kéw ,godnego umierania”, wlasciwej organizacji i wyposazenia doméw
opieki, oddziatéw opieki paliatywnej, hospicjéw, wspomagania systemoéw
opieki domowej, itd.

To, o czym dotad pisaliémy, to dylematy dotyczace calego spoteczeri-
stwa. My, lekarze, jesteSmy w zupelnie szczegdlnej sytuacji. Z naszym
zawodem zwigzana jest pewna oczywistos$¢ — leczymy choroby, bronimy
przed $mierciaq. Nie powinniSmy angazowac si¢ w realizacje ,rytuatu
$mierci”, jakby to nie bylo prawnie usankcjonowane. Definicja $mierci,
mimo tylu obwarowan, ciggle budzi watpliwosci, nie tylko wéréd wie-
rzacych. Warto tutaj przypomnieé ,transplantacyjna awanture” z ostat-
niego okresu. Nam, lekarzom, nie wolno nawet bra¢ udzialu w dysku-
sjach 0o mozliwosci legalizacji eutanazji, bo w takiej dyskusji musimy na-
tychmiast sta¢ si¢ strong — a nie mamy zadnego prawa, by decydowac
o losie innych w jakikolwiek odmienny od dotychczasowego sposéb — le-
czy¢ i walczy¢ ze $miercig. Spoteczeristwo, a wigc nasi wszyscy potencjalni
pacjenci, muszg mie¢ ta pewnos¢. Taka publiczna dyskusja o mozliwosci
eutanazji jest réwnie niepotrzebna i ryzykowna, jak ostatnie dyskusje nad
,ochrong zycia poczetego”. I nie chodzi tu o zadng hipokryzje — chodzi
o pewien kompromis, ktéry w tej sferze wiary i moralnoséci musi zawie-
ra¢ pewne niedomoéwienia (takim niedomoéwieniem jest przeciez w tym
przypadku ortotanazja).
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Eutanazja — to nie tylko problem moralny i prawny. Dla nas, leka-
rzy, to problem ogromnej osobistej odpowiedzialnosci zawodowej — bo
jesli tak trudno okresli¢ nie budzace watpliwosci kryteria $§mierci, to jak
jednoznacznie okresli¢ kryteria ,checi Smierci”. Jakie tutaj ogromne pola
- zaréwno do pomylek, jak i naduzy¢ (presja najblizszej rodziny, w tym
takze z pobudek osobistych, spadkowych). Nie rozwigze tez problemu
,testament $mierci” — bo kiedy go sporzadzaé, jak ,aktualizowac” lub
kiedy , odwota¢”, jak komunikowa¢ si¢ z pozbawionym mozliwosci ko-
munikacji pacjentem, by potwierdzi¢ jego wolg, jaka mozna mie¢ pew-
nos¢, ze dyspozycja odnosnie wiasnej Smierci nie ulegnie lub ulegtaby
zmianie ,w godzinie $mierci”?.

Jakie by nie towarzyszyly eutanazji obwarowania prawne — to my,
lekarze, mamy by¢ wykonawcami tego aktu. My, to znaczy kto? Jeden
lekarz, czy zespét lekarzy, ochotnicy, czy z ,nakazu pracy”, czy kazdy
lekarz, czy tylko posiadajacy odpowiednie przeszkolenie i kwalifikacje;
ciekawe, jakby si¢ nazywali — ,eutanazjolodzy” czy ,eutanatorzy”? I py-
tanie — kto z lekarzy zechce si¢ podja¢ takiej roli?

I ostatnie, by¢ moze najwazniejsze — z naszego, lekarskiego punktu
widzenia — pytanie: czy w ogéle mozna dopusci¢ do tego, by ktokolwiek
uzurpowal sobie prawo do wyznaczania nam takiej szczegélnej roli, zu-
pelnie sprzecznej z naszym powolaniem i przysiega lekarska?

Oto czemu jesteSmy przeciwko dyskusjom ,za eutanazjq” i traktu-
jemy ten proceder jako pewnga przemijajaca (tak wierzymy) dewiacje ogtu-
piatych dobrobytem spofeczeristw.

Na zakoriczenie warto przytoczy¢ ksiazke Ryszarda Kapusciriskiego —
,Nie ogarniam Swiata”2. Trzeci $wiat, opisywany przez Niego, obejmu-
jacy prawie 80% ludnosci naszego globu, zyje innym problemem niz
eutanazja — jak zdoby¢ troche wody, troche ryzu czy kawatek chleba;
$mierci nie przeszkadzaja w ,,zniwowaniu”, ale tez jej nie ulatwiajg za-
dania, mimo, ze tak niewiele maja do stracenia.

2 Ryszard Kapusciriski: ,Nie ogarniam $wiata”. Wyd. Witold Beres i Krzysztof Burnetko
2007.
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Eutanazja w Holandii i Belgii

Eutanazja jest obecnie zalegalizowana w Holandii, Belgii i amerykari-
skim stanie Oregon. Szczegélna forma dozwolonej eutanazji wystepuje
w Szwajcarii, gdzie mozna przepisa¢ lek nasenny w $miertelnej dawce,
jednak chory musi go przyjaé¢ samodzielnie lub jezeli sam nie moze lek
zostaje podany automatycznie przez pompe infuzyjna, a wszystko zostaje
nagrane, aby udokumentowad, iz nie zostato to wykonane wbrew woli
pacjenta.

Holandia

W Holandii eutanazja zostala zatwierdzono w 1993 roku, lecz pierw-
szy projekt byl juz w 1924 r. Tak wigc obecnie to, co wczeséniej stanowilo
dos¢ powszechna praktyke, odbywa sie teraz w majestacie prawa. W Ho-
landii eutanazja na zyczenie dotyczy nie tylko oséb $miertelnie chorych,
lecz dotyczy tez os6b cierpigcych fizycznie lub psychicznie. Eutanazja
zostala najpierw rozszerzona o dzieci od 12 roku zycia, potem réwniez
o niemowleta i mate dzieci. Wytyczne z 2005 roku dotyczace dopusz-
czenia do eutanazji niemowlat i matych dzieci znane sg jako ,Protokét
z Groningen”, od miejsca, gdzie zostaly sformufowane po raz pierwszy.
Zgodnie z zapisami w protokole, eutanazja dziecka jest dopuszczalna,
kiedy decyzje o niej podejma rodzice, a dwa zespoly lekarskie zgodza
sie, ze dana choroba jest nieuleczalna i nie ma mozliwosci ztagodze-
nia bélu. Ale to prawo, ktére stworzono aby stuzyto ludziom, wywo-
tato u starszych i chorych Holendréw strach. Zdarzaja si¢ nie odosob-
nione przypadki, gtéwnie wéréd ludzi starszych i przewlekle chorych,
tzw. ,turystyki przed eutanazjq”. Jest swego rodzaju ucieczka do sa-
siednich krajéow i osiedlanie si¢ tam, gdzie eutanazja jest prawnie za-
broniona, aby zapewnié¢ sobie mozliwo$¢ doczekania naturalnej Smierci.
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Niektérzy Holendrzy wybierajg takze niemieckie szpitale, zeby si¢ leczy¢.
Boja si¢, ze lekarz w jego kraju mogtby przyspieszy¢ zgon pacjenta cho-
rego i starego.

W 2004 roku przygotowany zostal przez m.in. Grzegorza Gérnego
i Mariusza Cieslika dla ,Rzeczpospolitej”, ,Polsatu” i ,,Wprost” raport,
z ktérego wynikalo, ze co pigty zgon w Holandii jest wynikiem in-
terwencji lekarzy: ,81% z nich ma na swoim koncie skrécenie zycia
chorego, z tego 41% uczynilo to bez wiedzy i zgody pacjenta, a wiec
przeprowadzito eutanazj¢ niedobrowolng. Twierdzi sig, ze przypadkéw
eutanazji jest w Holandii wigcej, bo statystyki nie ujmujg przyspie-
szonych zgonéw noworodkéw i pacjentéw szpitali psychiatrycznych”.
Wydawa¢ by sie moglo, ze w Holandii eutanazja zastgpila opieke pa-
liatywna [1].

Belgia

W Belgii oficjalnie zezwolono na eutanazje 20 wrzesnia 2002 roku [2].
W uzasadnieniu stwierdzono, iz zostato zalegalizowane to, co i tak wy-
stepowalo od lat. Uwaza sig, ze procedury te istniaty juz od okoto 100 lat.

W Belgii wymagane jest przestrzeganie procedur zwigzanych z wy-
konaniem eutanazji. Zestawy do eutanazji, ktére kosztujg okoto 40 € i kt6-
rych koszt ponosi sam pacjent, sq dostepne w sieci aptek ,Multipharma”.
Zamawia je lekarz i nast¢pnie sam osobiScie musi odebra¢ opakowanie.
Zasady uzycia zestawu zostaly SciSle okreslone.

Specjalne zestawy to mate opakowania, w ktérym sa igly ze strzy-
kawkami oraz dwa silnie dziatajace srodki. Ich podanie w wigkszej ilosci
powoduje natychmiastowy zgon. Lekarz najpierw musi zastosowa¢ Nor-
curon — $rodek, ktéry jest w 90% skuteczny. Jesli okaze sig, ze Srodek ten
nie zadziatat, nalezy uzy¢ dodany do zestawu Penthotal, prowadzacy do
paralizu miesni. Niewykorzystane preparaty musza zosta¢ odniesione do
apteki, gdzie zostajg komisyjnie zniszczone.

Aby otrzyma¢é zgode¢ na eutanazje trzeba speini¢ kilka warunkdw,
a mianowicie:

e Osoba proszaca o eutanazje musi by¢ petnoletnia, Swiadoma i, zdolna
do dziatania” — w rozumieniu prawa.

¢ Decyzja powinna by¢ dobrowolna, przemyslana i ,powtarzalna” (aby
wykluczyé ewentualne podjecie decyzji np. pod wplywem chwilo-
wego nastroju) oraz podjeta bez zewnetrznych naciskéw (decyzja nie
moze by¢ podjeta pod wplywem presji ze strony rodziny czy przy-
jaciot).
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¢ Z medycznego punktu widzenia osoba musi cierpie¢ stale (nie okre-
sowo), cierpienia moga by¢ natury fizycznej lub psychicznej i musza
by¢ dla pacjenta ,nie do zniesienia”. Eutanazja dotyczy tylko oséb,
ktérych choroba nie rokuje poprawy, nie ma szans na wyleczenie.

¢ Dolegliwosci i cierpienia moga wystepowacd w zwigzku z choroba lub
wypadkiem i — jak si¢ czesto podkresla w przepisach prawa — musza
by¢ nieuleczalne.

Mamy tutaj do czynienia z dwoma podstawowymi przypadkami
présb o eutanazje:

1. Osoba chora (dotyczy to oséb, u ktérych stwierdza si¢ chorobeg
nieuleczalng)

a) pacjent w stanie terminalnym — potrzebna pisemna opinia dwdch nie-
zaleznych lekarzy, potwierdzajgca charakter choroby i stan pacjenta.
Pacjent powinien — po wielokrotnych rozmowach z lekarzem o prze-
biegu choroby, mozliwosciach terapii, skorzystania z metod medy-
cyny paliatywnej — potwierdzi¢ wyrazana na poczatku cheé skorzy-
stania z mozliwo$éci eutanazji. Pacjent powinien samodzielnie podja¢
te decyzje, po glebokim przemysleniu. Nie moze to przebiegac tak, ze
dzisiaj jest prosba o eutanazje, a jutro skorzystanie ze ,specjalnego
zestawu”, jednakze czas oczekiwania nie moze by¢ tak diugi — jak
np. w opisanej ponizej sytuacji.

b) pacjent w stanie jeszcze nieterminalnym - konieczna opinia trzech
lekarzy (w tym konieczna jest opinia psychiatry albo specjalisty, ktéry
zna dang jednostke chorobowa wystepujacq u konkretnego pacjenta
lub tez lekarz catkowicie niezwigzany z pacjentem i procesem jego
leczenia). Migdzy pisemng prosba o eutanazj¢ a wykonaniem w tym
przypadku powinien ming¢ co najmniej miesigc.

2. ,De wilsverklaring”?, tj. ,,Oswiadczenie woli” — to dokument, ktéry
moze zlozyé osoba zdrowa, ktéra chce skorzysta¢ z eutanazji w przy-
padku rozwoju pézniejszej choroby, choroby nieuleczalnej — potwierdzo-
nej pisemnie przez lekarza lub np. jezeli podczas wypadku ulegnie wielo-
narzagdowym urazom i bedzie nieprzytomna. Stan taki musi zosta¢ okre-
Slony jako sytuacja nieodwracalna z medycznego punktu widzenia. Przy
podpisaniu musza by¢ swiadkowie (2 petnoletnie osoby) oraz osoby za-
ufane (réwniez osoby pelnoletnie), ktére bedaq zobowigzane do wyraze-
nia swojej opinii dotyczacej eutanazji u pacjenta, jezeli bedzie on nie-
przytomny. Pacjenci podpisuja oswiadczenie woli dotyczace skorzystania

1 W Belgii istnieje oficjalny druk oéwiadczenia woli skorzystania z eutanazji.
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z eutanazji i obowigzuje jedynie przez 5 lat od jej podpisania. W kazdej
chwili mozna zmieni¢ swoja decyzje i wycofa¢ , oéwiadczenie woli”.

Wedtug prawa: lekarz przeprowadzajacy eutanazje musi w ciagu
4 dni roboczych dostarczy¢ dokumenty z zarejestrowanymi danymi pa-
cjenta oraz przyczyna wykonania eutanazji do tzw.: Federale Kontrole —
en Evaluatiecommissie. Komisja Federalna kontroluje czy zostaly spetnione
wszystkie warunki i rozstrzyga w ciagu 2 miesiecy co do stusznosci podje-
tej decyzji lekarskiej. Jezeli 2/3 cztonkéw komisji ocenia, iz mialy miejsca
uchybienia sprawa trafia do prokuratora i lekarz opowiada za zabdjstwo.

A jak do tego podchodza lekarze? Réznie. W szpitalach katolic-
kich pacjent raczej nie otrzyma zgody na eutanazje, chociaz zdarzajq sie
przypadki podawania zwiekszonych dawek morfiny, ktéra — stosowana
wprawdzie jako Srodek przeciwbdélowy — moze jednak w duzych daw-
kach przyspieszy¢ zgon. Sg to oczywiscie niezliczane i nieodnotowywane
przypadki eutanazji. Raczej sie o tym zbyt gtosno nie méwi.

Aktualnie nie mozna lekarza zmusi¢ do przeprowadzenia eutanazji
i jezeli jeden lekarz odmawia, pacjent moze skorzysta¢ z pomocy innego
lekarza.

Ciekawym jest réwniez fakt, ze prawo stanowi, iz kto umiera korzy-
stajac z eutanazji, nie moze zosta¢ potraktowany jak samobdjca, a wiec
towarzystwa ubezpieczeniowe na zycie nie mogg odmoéwi¢ wyplacenia
pieniedzy z tytulu ubezpieczenia na zycie.

Takze aptekarz, ktéry sprzedat specjalny zestaw do eutanazji, na pod-
stawie recepty lekarskiej, nie podlega karze.

Pismiennictwo
1. Czaczkowska EK: Eutanazja? Nie! Eutanazja w drzwiach. http:
//www.rzeczypospolita.pl/.
2. Prawo belgijskie dotyczace eutanazji: ,Wet betreffende de eutanasie”
28 maja 2002 roku. Opublikowane w Dzienniku Ustaw Belgijskich
22.06.2002; wejscie w zycie z dniem 20.09.2002: www just.fgov.be.
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Eutanazja w Niemczech

Nalezy podkresli¢, ze w Niemczech pojecie ,eutanazja” moze wywo-
lywaé negatywne uczucia u odbiorcy, poniewaz wielu osobom kojarzy sie
ono z systematycznymi, masowymi morderstwami przeprowadzonymi
przez niemieckich lekarzy w latach IT Wojny Swiatowej (1939-1945). Na-
lezy w tym miejscu przypomnie¢ o , Akcji T-4” (Aktion T-4) przeprowa-
dzanej w latach 1939-1941, ktérej poczatek mozna Sledzi¢ w dokumen-
cie podpisanym przez Adolfa Hitlera 1. wrzesnia 1939 roku, antydatowa-
nym na 1. pazdziernika 1939 roku. Brzmi on nastgpujaco: ,Reichsleite-
rowi Bouhlerowi' i dr med. Brandtowi? powierza si¢ zadanie rozszerzenia
uprawnienn wyznaczonych lekarzy, aby w przypadku krytycznej oceny
zdrowia tym, ktérzy zostang uznani za nieuleczalnie chorych, ofiarowac
taske $mierci”?. Dokument ten byt wyrokiem $mierci dla ludzi chorych,
bezsilnych, uposledzonych, jak i zarazem przyzwoleniem dla niehumani-
tarnych badan genetycznych [1].

Z powyzszych wzgledéw w niemieckim piSmiennictwie wrecz unika
sie pojecia ,eutanazji” (Euthanasie), stosujac przy omawianiu tej proble-
matyki okreslenie ,$mierci pacjenta na zyczenie” (Tod auf Wunsch des Pa-
tienten*). Tak wiec zamiast ,eutanazji” funkcjonuje pojecie ,, Aktive Sterbe-
hilfe” — oznaczajace aktywng pomoc lekarza przy umieraniu lub inaczej

I Dr Philip Bouhler (1889-1945), SS-Obergruppenfiihrer — szef kancelarii Fiihrera
NSDAP, gléwny organizator i kierownik , Akcji T-4”.

2 Prof. dr Karl Brandt (1904-1948), SS-Gruppenfiihrer i Generalleutnant Waffen-SS, je-
den z gtéwnych organizatoréw i kierownikéw , Akcji T-4".

3 Reichsleiter Bouhler und Dr. med. Brandt sind unter Verantwortung beauftragt,
die Befugnisse namentlich zu bestimmender Arzte so zu erweitern, daf nach menschli-
chem Ermessen unheilbar Kranken bei kritischster Beurteilung ihres Krankenzustandes
der Gnadentod gewdahrt werden kann” [3].

4 Odpowiada pojeciu ,Aktive Sterbehilfe”.
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»Smier¢ na zyczenie pacjenta”, ale nalezy dobitnie podkresli¢, ze jest to
w Niemczech zabronione i podlega karze pozbawienia wolnosci od 6 mie-
siecy do 5 lat (wg § 216 StGB — Strafgesetzbuchd) [2].

,Aktive Sterbehilfe” trzeba wyraZnie odrézniaé¢ od ,Passive Sterbe-
hilfe” — ktére oznacza pasywng pomoc, a wigc zakoniczenie lub odstapie-
nie od czynnosci przediuzajacych zycie (np. poprzez odigczenie respira-
tora) — co czyni si¢ ze $wiadomodcia, Ze na skutek tego dojdzie do szybkiej
$mierci pacjenta. Postepowanie takie jest dozwolone, jesli jest zyczeniem
wyrazonym przez pacjenta lub przez jego rodzinge w sytuacji, gdy pacjent
jest nieprzytomny badZz nieSwiadomy swego stanu.

Za legalizacja eutanazji opowiadajq sie takze cztonkowie ,Rady Etycz-
nej” (Ethischer Rat) — gremium doradczego niemieckiego rzadu, ktére opi-
niuje moralne kwestie zwigzane z eutanazjg lub badaniami nad ludzkimi
komoérkami. W sklad Rady wchodzg naukowcy z réznych dziedzin: le-
karze, psycholodzy, prawnicy, filozofowie, teolodzy. Przeciwko jakiejkol-
wiek formie eutanazji od poczatku protestuja obydwa najwieksze Ko-
Scioly w Niemczech — katolicki (Katholische Kirche) i ewangelicki (Evan-
gelische Kirche), ktére w bardzo mocnych stowach krytykuja tego typu
propozycje [4].

Powyzsze tematy sq czesto poruszane w niemieckich massmediach,
przy czym — co nalezy podkresli¢ — dzisiejsze liberalne paristwo, za ja-
kie jest uwazana przez swych obywateli Republika Federalna Niemiec
(Bundesrepublik Deutschland) szczyci si¢ swoja opieka zdrowotna.

Z uwaga nalezy Sledzi¢ dalszy rozwdj debaty na temat eutanazji
w Niemczech. Jaka droge wybiora Niemcy noszac jak ciezar wlasna hi-
storig, ktéra jest i bedzie nierozigcznym elementem przemyslen i dyskusji
na ten temat, jak i zobowigzan moralnych wobec ludzkosci? Czy eutana-
zja nadal bedzie zabroniona i bedzie podlega¢ karze? Czy moze weZmie
sobie Paristwo Niemieckie przyktad ze swoich sgsiadéw — Belgii i Holan-
dii — i zalegalizuje eutanazje? BaqdZmy Swiadomi, ze mamy do czynienia
z ludzkim zyciem i cierpieniem! Dlatego do aktywnej dyskusji nad tema-
tem eutanazji powinna by¢ wiaczona szeroka rzesza spoleczeristwa.

Pismiennictwo
1. Aktion T-4: http://www.dws.xip.pl/reich/zaglada/t4.html.
2. Juristischer Informationsdienst dejure.org: http://dejure.org/gesetze
/StGB/216.html.

5 Odpowiada polskiemu Kodeksowi karnemu.
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3. Jensch H: Euthanasie — Verbrechen auf dem Sonnenstein in Pirna:
http://www.geschichte-pirna.de/euthanasie.htm.

4. Chorzy na Alzheimera do eutanazji. Nasz Dziennik, 13 kwietnia 2007,
Nr 87 (2800): http://w.naszdziennik.pl/bpl.index.php?typ=sw&dat=
20070413 &id=sw17.txt.
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Koncepcja smierci w buddyzmie

JTota vita discendum est mori”
,Przez cale zycie trzeba sie uczy¢ umierac¢”

Seneka

Analizujac rézne kultury i religie zauwazamy po-
dobne podejscie do problemu $mierci, ktére zaktada,
Ze nie ma absolutnej nicosci. Ludzie wierza, ze po
$mierci istnieje jaki$§ rodzaj egzystencji. Dla kazdego
czlowieka sama S$mier¢ jest zagadka, niejednokrotnie
budzi lek, strach, niepokéj i wielkg niewiadoma [2, 5].

Wierzenia buddyzmu wiele miejsca poswiecaja problemowi Smierci
i umierania. Zalozenia religijne podkreslaja, Ze nie nalezy czekac na ,bo-
lesng” $mier¢, ale szuka¢ sensu zycia poprzez przygotowanie si¢ do spo-
tkania z nig. Istotne jest, ze ,$mier¢ jest zwierciadlem, w ktérym odbija
sie¢ nasza egzystencja” [1]. Bowiem religia podkresla, iz zycie i $mier¢
to jednos¢, a koniec jednego etapu jest poczatkiem drugiego. Tybetariska
Ksigga Umarlych podaje, ze ,$mier¢ jest pewna, cho¢ nie ma pewno-
Sci kiedy nastgpi, nie jesteSmy pewni czy obudzimy si¢ rano”, dlatego
nalezy zawsze by¢ przygotowanym na jej nadejscie. Wedtug nauk bud-
dyzmu rozmyslanie nad kwestig Smierci nadaje tak naprawde wlasciwy
sens zyciu. Moment $mierci jest chwilg prawdy, a jak twierdza wyznawcy
tej religii to moment, w ktérym stajemy twarza w twarz z samym soba
i dlatego wazny jest stan, w jakim znajduje si¢ umyst osoby umieraja-
cej. Cztowiek powinien by¢ przygotowany do $mierci, pozytywnie nasta-
wiony, przepojony spokojem i wéwczas w momencie $mierci ma wraze-
nie, ze ,wychodzi z ciemnosci w kierunku $wiatta, co w konsekwencji




132 Hanna Rolka i inni

powoduje, iz nie odczuwa cierpienia”, natomiast osoby nie przygoto-
wane w momencie umierania maja wrazenie, ze zapadajg si¢ w ciem-
nos¢, ich umyst przepojony jest zalem i gorycza, a moment $mierci jest
dla nich bolesny. Religia podkreéla, ze w momencie $mierci istotny jest
stan umystu, a szczegdllnie ostatnie mysli osoby umierajacej, poniewaz
maja one wplyw na otrzymanie nast¢pnego wcielenia. Wyznawcy bud-
dyzmu wierza w reinkarnacje, czyli odradzanie, ktére polega na tym,
Ze po $mierci nastepuje kolejne Zycie, a po nim nastepne. Opisywany
cykl narodzin i $mierci zwany jest samsarg [1, 3]. Jednak to, co najwaz-
niejsze to fakt, iz religia odrzuca koncepcje duszy nieSmiertelnej. To,
co odzwierciedla zjawisko reinkarnacji to nie tzw. odwieczne ja lecz
stan zmienny. Wiasnie uzyskiwanie coraz to nowych wcielefi prowadzi
istote do wyzwolenia i osiggniecia stanu nirwany. Nirwana jest stanem
bardzo trudnym do wytlumaczenia i nie mozna jej utozsamia¢ z miej-
scem, w ktéorym znajdujemy si¢ po Smierci, np. rajem lecz stanem du-
cha wolnym od cierpienia. Dalajlama uczy, ze wszelkie dziatania i po-
stawy zmarlego sa najwazniejszymi czynnikami okreslajacymi przyszie
narodziny i zycie czlowieka, a rezultatem dziafan jest sposéb umiera-
nia. Koncepcja buddyzmu zaklada, ze jednostka jest wieczna, do mo-
mentu wyzwolenia z wszelkich pragnien (stan nirwany). Jesli czlowiek
osiggnie ten najwyzszy stan ponowne narodzenie juz nie nastepuje, bo-
wiem jednostka wyzwolona jest z wladzy pragnien i stanu niewiedzy
duchowej [1, 2, 3].

Buddysci wierza, ze po $mierci czlowiek przechodzi w stan posredni
zwany bardo, w ktérym to ciato cztowieka posiada wiele niezwyktych wia-
Sciwosci. Przede wszystkim posiada wszystkie zmysty fizyczne, dlatego
tez wyglada jak istota, w ktéra wecieli si¢ w nastepnym wecieleniu. Ten
okres jest krétki, trwa siedem dni. Po uplywie tego czasu istota albo na-
rodzi si¢ ponownie lub umiera powtérnie tzw. matg Smiercia i przechodzi
znéw w stan posredni. Proces ten moze powtarzac si¢ réwniez siedem
razy, a po czterdziestu dziewigciu dniach istota bez zadnego wplywu
odradza si¢ powtdrnie.

Buddysci uwazajg, ze czlowiek nie umie i nie powinien zy¢ w samot-
nosci, dlatego gdy kto$ umiera rodzina, przyjaciele udzielaja duchowego
wsparcia, sq przy osobie umierajacej, a po Smierci odprawiajg ceremonie
ofiarne i wspominaja zmartego.

Lamowie przez wieki zajmujg si¢ badaniem $mierci, poniewaz jest
ona utozsamiana ze snem. To wlasnie joga snu i $nienia jest najwazniej-
sza praktyka buddyjska, poniewaz za zycia umozliwia zrozumie¢ stan
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$mierci i przygotowuje czlowieka do samotnej ,, podrézy na druga strong”.
Sen w buddyzmie przypomina o nietrwalodci i przemijaniu, a ceremo-
nia pogrzebu jest ostatnim aktem milosierdzia, w ktérym uczestniczy
doswiadczony Lama, towarzyszacy do o$wiecenia lub powtérnych naro-
dzin osobie zmartej. Wyznawcy tej religii w sposéb bardzo humanitarny
podchodzg do procesu umierania traktujagc go w sposéb naturalny, po-
niewaz ten aspekt jest integralng i nierozerwalng czescig zycia cztowieka.
Sama $mieré ma aspekt edukacyjny, a religia kfadzie nacisk na instrukcje
dotyczace aktu samej $Smierci [2, 4].

,.jesli si¢ nie medytuje nad $miercig rano, caly ranek jest zmarno-
wany, jesli sie tego nie robi w potudnie, zmarnowane jest i popotudnie,
a jesli nie mysli sie o $mierci po potudniu i wieczorem, to ten czas jest
réwniez stracony” [2].

Fizyczna egzystencja cztowieka, zgodnie z koncepcja buddyzmu, za-
ktada istnienie pieciu elementéw: ziemi, wody, ognia, powietrza, prze-
strzeni. Opisane elementy tworza fizyczna forme czlowieka w trakcie zy-
cia. W trakcie $mierci te elementy rozpuszczaja si¢ ponownie, a zjawisku
temu towarzysza oznaki zewnetrzne i wewngtrzne $mierci. Ziemia roz-
puszcza si¢ w wodg, a wtedy czlowiek ma wrazenie, ze przygniata go
wielka gora i styszy przeraZzliwy hatas. Oznaka zewngetrzng tego stanu
jest utrata sil, niemoznos¢ utrzymania pionowej pozycji ciata, brak sily
migéniowej. Czlowiek wpada w panike, umyst staje si¢ zmacony i ma
wrazenie, ze spada. Nast¢pnie woda rozpuszcza si¢ w ogieni, co obja-
wia sie suchodcig skory, ust, jezyka, a cztowiek odczuwa rozdraznienie
i gniew. Po tym stanie ogieri rozpuszcza powietrze, a czowiek odczuwa
ten etap jak wrzucenie do ognistego piekia, a zewnetrznym zwiastunem
tej fazy jest utrata ciepta, oddech jest coraz bardziej chtodny. Cialo osoby
umierajacej opuszcza cieplo, a chtéd przemieszcza si¢ od stép w kie-
runku glowy i staje si¢ ono zupelnie zimne. W momencie, kiedy wiatr
rozpuszcza $wiadomos¢ umierajacy odczuwa przerazenie, a nastgpnie od-
dech ustaje, nastepuje ostatni oddech i koriczy sie fizyczna egzystencja.
Umyst jednak osoby zmartej jest nadal przyzwyczajony do swojego ciata,
a zmarly potrafi nadal widzie¢, styszec¢ i poruszaé si¢ w przestrzeni bez
ograniczen. W tym stanie wazne jest, aby osoby bliskie tlumaczyty zmar-
femu ten stan [1, 3, 5].

Celem zycia czlowieka jest znalezienie réwnowagi i harmonii, akcep-
tacja i kontemplacja $mierci, aby méc odczuwacé spokdj umystu i radosé
z zycia.
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Wspélczucie jako podstawa buddyjskiej etyki troski
0 umierajacego pacjenta

Wprowadzenie

Elisabeth Kiibler-Ross napisala w ksiazce Zyciodajna smieré: ,Troska
i milo$cia mozna naprawde pomoc i uzdrowié wielu, wielu cierpigcych
ludzi. Nie chce przez to powiedzie¢, ze wiedza medyczna nie jest po-
trzebna, lecz sama tylko wiedza nikomu nie pomoze. Nie pomozecie ani
jednemu cztowiekowi, jedli nie zaangazujecie przy tym i glowy, i serca,
i duszy” [1, s. 12]. Znajac wieloletnig dziatalnos¢ Elisabeth Kiibler-Ross
wiemy, Ze jej zaangazowanie w prace z umierajagcymi bylo ogromne.
Wspélpracowata z przedstawicielami réznych dziedzin nauki, jak réw-
niez réznych religii. Wszystko po to, by uczyni¢ proces umierania jak
najbardziej godnym, a zjawisko $émierci jak najbardziej oswojonym. Wsréd
0s6b, ktére wespét z Elisabeth Kiibler-Ross pracowali z umierajgcymi
oraz z personelem opiekujacym si¢ umierajacymi, byli takze buddysci.
Trzeba tu wymienié¢ przede wszystkim Stephena Levine’a, autora ksigzki
Kto umiera? Sztuka swiadomego zycia i Swiadomego umierania [2]. Fakt ten
stat si¢ dla nas inspiracja do rozwazan na temat zatozert mysli buddyj-
skiej w odniesieniu do opieki terminalne;j.

Najbardziej znanym przestaniem buddyjskiej etyki troski o umiera-
jacego jest zacheta do praktykowania wspdéliczucia, ktére nalezatoby ro-
zumiec¢ jako mozliwy do urzeczywistnienia stan umystu, czyli zdolnos¢
stworzenia pewnej przestrzeni, w ktérej moga spotkaé sie dawca i biorca
troski otwierajac si¢ na siebie i dzielgc przezywane cierpienie. W niniejszej
pracy postaramy si¢ pokaza¢, co to moze znaczy¢ zaréwno dla umieraja-
cego, jak i niosgcego mu pomoc. Aby jednak ten cel zrealizowad, na po-
czatek przedstawiamy zarys doktryny buddyjskiej, konieczny — naszym
zdaniem - dla bardziej zrozumiatego wyktadu na temat , buddyjskiego”
wspolczucia.
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Doktryna Czterech Szlachetnych Prawd

Rdzeniem mysli buddyjskiej jest doktryna Czterech Szlachetnych
Prawd, ktéra obejmuje: po pierwsze, prawde o cierpieniu (dukkha);
po drugie, prawde o jego powstawaniu (samudaya); po trzecie, prawde
o jego ustawaniu (nirodha); po czwarte, prawde ukazujaca Sciezke wio-
daca do zniesienia cierpienia (magga).

Tres¢ Pierwszej Szlachetnej Prawdy glosi, ze cale zycie czlowieka jest
przenikniete cierpieniem. Mozna nawet powiedzieé, ze cierpienie defi-
niuje czlowieka. Dalajlama powiada przeciez: ,Cierpienie i bdl sg wpi-
sane w nasze zycie. [...] istoty czujace to takie istoty, ktére sg zdolne
do odczuwania bélu i cierpienia. [...] to wiasnie doswiadczenie cierpie-
nia wigze nas z innymi, stanowigc fundament naszej zdolnosci do em-
patii” [3, s. 78].

O pochodzeniu cierpienia méwi Druga Szlachetna Prawda. Powstaje
ono z pragnienia, ktére dotyczy zaréwno rozkoszy zmystowej, jak i po-
my$lnosci materialnej. Owo pragnienie pozostaje niezaspokojone: jedno
rodzi drugie, a to nastgpne i tak w nieskoriczonos¢.

Trzecia Szlachetna Prawda glosi, ze skoro znamy przyczyne cierpie-
nia mozemy si¢ od niego uwolni¢. Trzeba pozby¢ si¢ wszelkiego pragnie-
nia, wowczas cierpienie ustanie i osiggnie si¢ nirwang. Nirwana oznacza
wlasnie wygasniecie wszystkich przyczyn powodujacych cierpienie [4].

Droga do nirwany zostala zawarta w treSci Czwartej Szlachetnej
Prawdy. Jest nig Szlachetna O$mioraka Droga. Skiadaja si¢ na nig: 1) wia-
Sciwy poglad, 2) wlasciwa intencja, 3) wlasciwa mowa, 4) wlasciwe dzia-
lanie, 5) wlasciwy sposéb zycia, 6) wlasciwy wysitek, 7) wlasciwa przy-
tomnos¢ i 8) wilasciwe skupienie. Owe osiem elementéw drogi miesci sig
w trzech grupach. Sg to: grupa moralnosci, zawierajgca wiasciwg mowe,
dzialanie i sposéb zycia; grupa skupienia obejmujaca wlasciwy wysitek,
przytomnos¢ i skupienie; grupa madrosci, ktéra zawiera wiasciwy poglad
i wlasciwa intencje [5].

Praktyka moralnosci polega na powstrzymywaniu si¢ od szkodli-
wych dziatani oraz speinianie dobrych. Wsréd dziatari dobroczynnych
mamy m.in. powstrzymanie si¢ od zabijania istot. Zasada nienaruszal-
nosci zycia (ahinsa) stanowi fundamentalny postulat buddyzmu. Wyraza
si¢ on w odrzuceniu zadawania krzywdy w jakiejkolwiek formie. Pod-
kreslmy, ze norma ta odnosi si¢ do wszelkich istot zywych. W komentarzu
Buddhaghoszy do pieciu wskazan znajdujemy nastepujaca mysl: ,,zabie-
ranie zycia jest wigc pragnieniem zabicia tego, co czujemy, Zze posiada
zycie i dzialaniem majagcym na celu potozenie kresu sile zyciowej istot,
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o tyle, o ile ta wola znajdzie wyraz w aktach ciata lub mowy” [6, s. 118].
Zauwazmy wigc, ze chodzi tu nie tylko o bezposrednie pozbawienie
zycia zywej istoty, ale réwniez o samg mysl o morderstwie. Stopieri
przewinienia zalezy od tego, jakiej istoty owo zamierzenie i jego sku-
tek dotycza oraz tego, jak intensywne jest pragnienie zabdjstwa. Najbar-
dziej potgpione jest zabdjstwo ludzi, tym bardziej, im cnotliwsi zostali
zabici [6].

Praktykowanie moralno$ci, medytacji i madrosci nie nastepuja po so-
bie lecz wspélistniejg. Mozna méwic o ich wzajemnym powigzaniu i prze-
nikaniu si¢. Jest to efekt praktyki. Stad osiggniecie przez umyst stanu emo-
cjonalnego niezaangazowania wiaze si¢ jednoczesnie ze zmiang kondycji
moralnej. Tredcig takiego umystu sa niezamierzone, wznioste stany, ktére
wigza sie z eliminacja zlych i wzmacnianiem dobrych intencji dziatania.
Wyrézniamy tu, po pierwsze, czuly zyczliwos¢ (mettd), ktéra niesie po-
slanie przyjazni; po drugie, wspétczucie (karuna), ktére oznacza zyczenie
ulgi w cierpieniu; po trzecie, dzielona z innymi, wspdlng rado$¢ (mu-
dita), czyli radowanie si¢ z pomyslnosci innych; po czwarte, réwnowage
(upekkha) [5].

Dookreslanie kategorii ,wspélczucie”

Wspélczucie utozsamiane jest czesto z innymi pojeciami, pokrewnymi
tj.: empatia czy litos¢. Trudno dokonaé w tym miejscu szczegétowego roz-
réznienia wskazanych terminéw (o ile w ogéle to mozliwe). Postaramy sig
zwrdci¢ uwage na wybrane ich aspekty, ktére pozwolg pokazac specyfike
,buddyjskiego” wspélczucia.

Empatia (gr. empatheia — cierpienie), bywa okreslana jako, ,,cecha oso-
bowosci lub interpersonalny proces psychofizjologiczny obejmujacy faze
dostrzegania psychospotecznej sytuacji innego cztowieka, faze emocjo-
nalno-intelektualnej reakcji na nig, polegajacej na »wczuciu sig« oraz
»wstawieniu sie« w polozeniu innego, a czesto takze faz¢ komunikowa-
nia rozumienia uczué i stanoéw tego czlowieka” [7, s. 67]. Dopiero wy-
pelnienie wszystkich wymienionych tu faz warunkuje wystapienie doj-
rzalego kontaktu empatycznego. Innymi stowy, musi dojs¢ do pojawienia
sig: po pierwsze, zdolnosci do poprawnego wyodrebniania i rozpozna-
wania emocji doznanych i wyrazanych przez drugg osobe; po drugie,
zdolnodci przyjecia punktu widzenia drugiej osoby (wczucia si¢ w jej sy-
tuacje); po trzecie, zdolnosci do wspétodczuwania, czyli dzielenia emocji
z druga osoba, przy zachowaniu pelnej swiadomosci odrebnosci wiasnych
uczuc [8].
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Tak rozumiana empatia jest pojeciem bardzo bliskim pojeciu ,, wsp6t-
czucie” i czgsto uzywa sie ich zamiennie. Zdaniem Patricka Boleyn-Fitzge-
ralda, wspétczucie stanowi kombinacje empatii, zyczliwosci i réwnowagi.
Przy czym ,réwnowage” rozumie on — zgodnie z rozstrzygnieciami bud-
dyzmu - jako rodzaj intelektualnej i afektywnej akceptacji takiego cier-
pienia, ktéremu nie mozna ulzy¢ [9].

Jesli zas chodzi o litos¢, to jest ona rowniez okreslana jako emocjo-
nalna, zyczliwa odpowiedZ na cierpienie, ale nie zawierajaca w sobie cha-
rakterystycznej dla wspélczucia , réwnowagi” odczuwajgcego (w odnie-
sieniu do napotkanego cierpienia). Wedlug wspomnianego wyzej autora
mozna wyréznié ,litoé¢ wyniosta” i ,litoé¢ bojazliwg”. Z pierwsza mamy
do czynienia wéwczas, kiedy czlowiek dzieli z innym jego doswiadczenie
cierpienia, czujac jednoczesnie emocjonalny dystans do niego. Odczuwa-
jacego ten rodzaj litosci charakteryzuje przeSwiadczenie, ze takie cierpie-
nie z pewno$cig mu si¢ nie przydarzy. Z druga natomiast, gdy rozpozna-
jemy cierpienie u innego, odpowiadamy na nie z jednoczesnym uczuciem
strachu, Ze nam tez moze si¢ to przydarzy¢. Oba rodzaje litosci niosg za
sobg niekorzystne konsekwencje zaréwno dla pacjenta, jak i pracownika
stuzby zdrowia. Dla pacjenta, gdyz moze czu¢ si¢ gorszy, ze spotkato
go takie cierpienie; dla lekarza czy pielegniarki z powodu nieustannego
strachu przed cierpieniem, jakiego doswiadczaja ich pacjenci [9].

Jak wynika z powyzszych, lapidarnych rozréznien tym, co moze réz-
nicowac wspodlczucie od empatii i litoSci jest kategoria ,, réwnowagi”. Pod-
kreslano juz, ze wspélczucie i rtéwnowaga nalezg do czterech wzniostych
stanéw, obok czulej zyczliwosci i dzielonej z innymi radosci. Pelne rozu-
mienie kazdego z nich mozliwe jest dopiero wtedy, gdy rozpatrujemy je
wesp6t z innymi.

Etyka wspoélczucia podstawa etyki troski o pacjenta

Zdaniem XIV Dalajlamy wspétczucie jest uczuciem spontanicznym,
pozbawionym kalkulacji. Czlowiek jest z natury swej sklonny do wspét-
czucia, ale obok tej naturalnej skfonnosci mozna je w sobie rozwija¢ [10].
Podkresla on zatem, iz ,w buddyzmie pojeciem wspodiczucia okresla sie
uznanie faktu, ze inni, tak jak my, pragng szczescia i majg prawo uwolni¢
si¢ od cierpienia. Na tej podstawie wykazuje si¢ zainteresowanie poto-
Zeniem innych, niezaleznie od nastawienia do samego siebie” [10, s. 53].
Moze by¢ ono rozwijane tylko wtedy, gdy prawdziwie potrafimy otworzy¢
sie na drugiego cztowieka. Wigze sie to zaréwno z umiejetnoscia zyczli-
wej milosci do kazdej istoty, jak i akceptacja faktu, iz nie jesteSmy w stanie



Wspélczucie jako podstawa buddyijskiej etyki troski o umierajacego pacjenta 139

uratowac jej od Smierci czy cierpienia w ogoéle. ,Kiedy przezywaniu cier-
pienia innych — pisze Stephen Levine — towarzyszy mitos¢, wtedy rodzi
sie wspolczucie. Wspdlczucie to przestrzen. Znajdziesz w swym sercu
miejsce na wszystko, czego doswiadcza kto$ inny. To praca nad soba —
by pusci¢, trwaé¢ w stanie otwartosci i przyjaé tego drugiego w swoim
sercu. Nie mozesz zmniejszy¢ jego cierpienia, ale nie cofasz si¢ przed
nim” [2, s. 158]. Jak wida¢, pojawia si¢ tu zaangazowanie si¢ w sprawy
drugiego z jednoczesng akceptacja tego co nieuchronne. Nie oznacza to
bynajmniej biernosci. ,Wspélczucie jest prawdziwe tylko wtedy, gdy jest
aktywne” — twierdzi Sogial Rinpocze [11, s. 216]. Innymi sfowy, jest to
pewne zobowigzanie, Ze zostanie zrobione wszystko, co mozliwe, by po-
moc drugiemu.

Takie rozumienie wspdéiczucia wiaze si¢ naturalnie z doktryng Czte-
rech Szlachetnych Prawd. Droga do uwolnienia si¢ od cierpienia to droga
zwigzana z praktyka wspétczucia. Zdaniem Sogiala Rinpocze, to wlasnie
wspolczucie oraz madros¢ stanu bez ,ego” najskuteczniej niszcza przy-
wigzanie do falszywego ,ja”, ktére jest przyczyna bladzenia w samsarze.
To dlatego wspotczucie w buddyzmie jest Zrédlem i istotq oswiecenia [11].
Potwierdza to réwniez Dalajlama uwazajac, ze praktyka duchowa, ktéra
nie ma na celu zmiany siebie dla dobra innych, troski o to dobro, nie ma
sensu [3].

Mozna wigc powiedzie¢, ze pierwszym krokiem w praktyce wspoél-
czucia musi by¢ zrozumienie Zrédet cierpienia. Pozwoli to na rozpoczecie
pracy nad uwolnieniem si¢ od przywigzania do wtasnego ,ja”, jak i ota-
czajacego nas Swiata. Przywigzanie rodzi bowiem nienawis¢, zazdrosé
oraz lgk przed strata. Z tymi za$ uczuciami rozwijanie szczerego wspot-
czucia jest niemozliwe. Sq one jego wrogami [12].

Wsréd wielu praktyk wspoélczucia wymienia si¢ m.in. praktyke Ton-
glen, ktéra w jezyku tybetariskim znaczy ,dawanie i branie”. W prak-
tyce tej powodowani wspélczuciem bierzemy na siebie cierpienia fizyczne
i psychiczne wszelkich istot i dajemy im — powodowani mitoscig — wlasne
szczescie, zdrowie i spokdj umystu. Praktyka ta wymaga odpowiedniego
przygotowania, czyli praktyki wstepnej, ktéra polega gtéwnie na otwar-
ciu si¢ na bdl i cierpienie innych oraz che¢ pomocy [11]. Inng mozliwa
metoda jest ,rozmowa serc”, ktéra polega na milczacym przekazie (prze-
kazie serca) milosci i serdecznej troski. ,Dzi§ wiemy — pisze Levine — ze
metoda rozmowy serc jest wyjatkowo skuteczna. Zauwazylismy, ze nawet
ludzie rzucajacy si¢ goraczkowo we $nie uspokajali sie, kiedy ktos sie-
dzacy przy nich przekazywat im sercem milos¢ i zrozumienie. [...] Kiedy
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stwierdziliSmy skutecznos$¢ tej metody, zaczeto ja stosowad wiele pielg-
gniarek. Méwily potem, ze odmienita ich stosunek do pacjentéw oraz do
trudnego zawodu, jaki wykonywaly. [...] otwieraly si¢ na drugiego czto-
wieka i mogly komunikowa¢ mu te otwartos¢” [2, s. 154].

Te kroétkie opisy wskazanych praktyk pokazujg, ze wspétczucie nie
jest dla buddyzmu jednym z wielu abstrakcyjnych pojec¢ filozoficznych,
lecz mozliwym do osiggnigcia stanem umystu, dzieki ktéremu latwiej
pomagaé innym. Ow stan umystu pozwala stworzyé pewnq przestrzen,
w ktérej dajemy mozliwoé¢ spotkania z cierpigcg osoba. W przestrzeni
tej chory nie musi odgrywac rél, bo wie, ze moze liczy¢ na peing mito-
Sci akceptacje. , Kiedy chory méwi: »Poméz mil«, siedzisz obok trzyma-
jac go za reke. Wspdélnie z nim przezywasz kazde doznanie, nie dzielac
otwartej przestrzeni na »siebie« i »drugiego«. To wtasnie jest wspotczu-
cie” [2, s. 158].

Majac na wzgledzie powyzsze wyjasnienia, zwré¢émy teraz uwage na
problemy wynikajace z konfrontacji kategorii wspétczucia z buddyjska
zasadq nienaruszalnos$ci zycia. Zgodnie z nig, kazde dziatanie przyczy-
niajace si¢ do pozbawienia zycia istoty ludzkiej jest dziataniem nagannym
moralnie. W $wietle doktryny zatem, eutanazja powinna by¢ potepiona.
Damien Keown — powolujac si¢ na trzecia parajike zbioru Vinaya (zbiér
regul zachowania, jedna z trzech czeéci tripitaki, obok zbioru Abhidhamma
i sutr, czyli kazan i pouczen Buddy) oraz komentarz Buddhaghoszy — po-
kazuje, ze kazda forma dziatania skutkujgca pozbawieniem kogo$ zycia
(wlacznie z samobdjstwem) jest niemoralna. Wspétczucie nie moze uspra-
wiedliwia¢ takiego dziatania. Jednoczesnie podkresla fakt, ze afirmacja
wartosci zycia nie oznacza walki o nie za wszelka ceng. Rezygnacja z ta-
kiej walki jest usprawiedliwiona w przypadkach pacjentéow w stanie ter-
minalnym [14]. Odrzucenie wspéiczucia jako motywacji dla pozbawienia
zycia cierpigcego cztowieka znajdujemy réwniez w tekstach Abhidhammy.
Uzasadnienie wiaze si¢ z istota Pierwszej Szlachetnej Prawdy. Cierpienie
i Smier¢ stanowig okazje do ich rzeczywistego zrozumienia, zrozumienia
natury dukkha. Motywowanie wspétczuciem dzialania przyspieszajacego
Smier¢ zyjacej istoty jest w rzeczywistodci aktem awersji do cierpienia.
Wiecej nawet, to wspélczucie jest falszywe, powodowane ztudzeniem,
ze poprzez takie dzialanie zostanie udzielona prawdziwa pomoc [15].
Pozostaje wigec podkresli¢, ze tylko wspotczucie praktykowane zgodnie
z ustaleniami buddyzmu stanowi pozadany sposéb zycia na co dzier, jak
i skuteczny (jak twierdza ci, ktérzy je stosuja) lek w walce z cierpieniem
nieuleczalnie chorego.
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Kultywowanie wspoéiczucia w codziennych relacjach z pacjentami,
szczegOlnie w formie, w jakiej je widzi buddyzm, stanowi niewatpliwie
bardzo trudne wyzwanie. Tym bardziej, jesli weZmiemy pod uwage liczbe
pacjentéw na oddziale, ogrom ich cierpienia, specyfike oddziatu, wielos¢
zadan jakie trzeba wykona¢ w stosunku do matej ilosci personelu, wresz-
cie codzienne do$wiadczanie $mierci podopiecznych. Do tego dochodza
jeszcze problemy osobiste, z ktérymi boryka sie przeciez takze pracow-
nik stuzby zdrowia. Sa to do$¢ czeste powody wypalenia zawodowego.
Zwraca na nie réwniez uwage Stephen Levine, twierdzac jednoczesnie, ze
,wypalamy sie psychicznie tylko wtedy, gdy ofiarowujemy innym mate
dary matego »ja« i matego umystu. [...] U wielu pracownikéw szpitali — pi-
sze — obawa przed »zaangazowaniem sie« jest w rzeczywistosci strachem
przed zaangazowaniem si¢ w samych siebie, przed bezposrednim udzia-
tem w zyciu” [2, s. 161]. W stowach tych, badZ co badZ kontrowersyjnych,
znajdujemy bardzo wazna dla buddyzmu (i nie tylko) mys$l, a mianowi-
cie: ,opieranie si¢ $mierci jest jednoczeénie opieraniem si¢ zyciu”. I choé¢
dotyczy to w réwnej mierze kazdego z nas, to w pracy pielegniarki, czy
lekarza nabiera szczegdlnego znaczenia. ,Jesli my pielegniarki — twierdzi
sugestywnie Shuler — nie bedziemy potrafily w sposéb profesjonalny za-
chowywac si¢ w obliczu $mierci, to jak bedziemy mogly poméc naszym
pacjentom? Jesli bedzie to stanowilo problem w naszym wlasnym zy-
ciu i jesli $mier¢ bedzie dla nas przerazajagcym tabu, nigdy nie bedziemy
w stanie zachowac si¢ spokojnie i z opanowaniem wobec pacjenta, ktéry
umiera” [13, s. 201].

Oswojenie wlasnej Smiertelnosci postulowato wielu filozoféw. Bardzo
znamienne w tej kwestii s3 rozwazania Martina Heideggera. Dla niego,
wybieganie ku $mierci (jej antycypacja) stanowi przejaw troski o ,bycie
autentyczne”. Mozna powiedzie¢, ze jest to wezwanie do bycia soba. Przy-
jecie prawdy, ze ,ja lekarz X (czy pielegniarka Y) umre” pozwala zmienic¢
nastawienie wobec czlowieka, ktérego zycie dobiega kresu. Cztowiek 6w
nie jest juz tylko pacjentem, ale umierajgcym. To natomiast oznacza, ze
wymaga innej, specyficznej opieki.

Jak zostalo juz podkreslone, zmiana nastawienia do $mierci wlasnej,
a poprzez to do cudzej wymaga, zgodnie z myslag buddyzmu, otwar-
cia si¢ na zycie. Zachecata do tego na swoich seminariach réwniez Eli-
sabeth Kiibler-Ross. Wedtug niej, chodzi przede wszystkim o pozbycie
sie tzw. nie zalatwionych spraw, wyrzutéw, ktére niszcza nas od srodka
odbierajac rados¢ zycia. ,Jesli dzi§ w kazdej sytuacji — pisata — dokonu-
jecie najprzedniejszego wyboru, na jaki was sta¢, wyboru dyktowanego
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wewnetrznym przekonaniem - nie tylko w waszym dziataniu, ale tez
w stowach i mys$lach — moment Smierci bedzie dla was chwilg wielkiego
pokoju” [1, s. 117].

Na zakoriczenie naszych rozwazan zauwazmy, ze praktykowanie
wspoélczucia w relacjach z czlowiekiem, szczegélnie cierpigcym, umie-
rajagcym pacjentem, musi by¢ polaczone z , praktykowaniem” madrosci.
Podkresla to wielokrotnie Dalajlama [10]. Mozna powiedzieé, ze to od
naszej madroéci zalezy, jak dalece — powodowani wspélczuciem — zaan-
gazujemy si¢ w sprawy innego czfowieka oraz w ktérym momencie zde-
cydujemy si¢ na zmiang charakteru tej relacji lub jej przerwanie, nawet
woweczas gdy bedzie to dla Drugiego bolesne. Wspétczucie wesp6t z ma-
drosciq ma wiec by¢ narzedziem ochrony dobra zaréwno biorcy troski,
jak i dawcy troski.
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Demony na Batkanach

~Moze ktos spostrzegt, ze w rekach
Zbrodniarzy rad moze sta¢ si¢ wyjatkowo grozny.
Zatem rodzi sie pytanie, czy dla dobra ludzkosci
Nalezy odkrywa¢ tajemnice
Natury? I czy ludzkos¢ jest na tyle dojrzala,
by z niej mogta mie¢ pozytek...”

Piotr Curie Sztokholm 1903

W mitologiach wszystkich ludéw personifikacja zla nosi réznorakie
miana. Obok koriskich kopyt, albo kozich nég, zto ma zawsze rogi i ogon.
Niestety, mozna stwierdzi¢, iz we wspoélczesnym $wiecie wiele ludzi ma
posta¢ demonoéw, ktérych nieludzkosé zawiera si¢ w ramach wytworzo-
nego przez nich dystansu estetycznego, oddzielajacego Swiat przyrody
od Swiata spofecznego. Wyraza si¢ tez w ich dzikosci, w zwierzecych
cechach charakteru. Nie tylko budzi lek i obawe swojgq przemoznga i nie-
obliczalng sita, ale wkrada si¢ w porzadek ludzki, naruszajac go, badz
niszczac.

W wyobrazeniach starozytnych Grekéw takimi strasznymi, demo-
nicznymi postaciami, jakby potaczeniem cztowieka, weza i ryby, byli Tel-
chinowie. Posiadali oni umiejetnosé jednoczesnego zycia na lagdzie i w mo-
rzu. Dysponowali czarodziejska sita. Mogli wysuszy¢ tak ziemig oraz
wszystkie cieki wodne. Mogli wypali¢ roslinnos¢, zesta¢ grad, $nieg i po-
top. Byli rowniez wybitnymi technikami i uzdolnionymi rzemieslnikami,
ktérzy po raz pierwszy poddali obrébce zelazo i miedZ. Wytwarzali wspa-
niate posagi bogéw. Oczywiscie arkana swej sztuki utrzymywali w gte-
bokiej tajemnicy.

Wspétczesni Telchinowie noszg ludzka skére, garnitury, biate far-
tuchy i ré6zne markowe ubrania... Posluguja si¢ nieco lepszym sprze-
tem. Potrafia wiecej i nie pozostawiajg po sobie sladéw swych dziatan.
W ich wspélczesnych ,sanktuariach” odbywajg si¢ specjalne uroczysto-
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$ci. Ofiary, jakie musza sktada¢, to nie byki, ale mate paristwa, zakrapiane
uranem DU, a w niektérych miejscach bialtym fosforem. Dokladniejszy
przebieg tego misterium pozostaje z reguly nieznany. Przykladem jest Hi-
roszima, Nagasaki, czy w czasie Il wojny §wiatowej holokaust, catkowite
zniszczenie, zaglada, eksterminacja Zydéw europejskich przez hitlerow-
cow. Malo kto dzisiaj wie, ze sfowo holokaust pochodzi z gr. — catopalenie,
od holos ,caty” + kaiein ,pali¢”. Przyktadem jest tez Wietnam, gdzie ,de-
lektowano si¢” napalmem.

Dzisiaj, juz w XXI w., wytwarzane sa ,,owoce humanitarne” moze tro-
che zmodyfikowane. Kult zrzucania z powietrza prezentéw, daréw, ,hu-
manitarnych owocéw” uprawiany jest co cztery lata: 1991 r. Irak, 1995 r.
Bosnia, 1999 r. Jugostawia, 2001 r. Afganistan itd... i niepotrzebne sa do
tego wielkie armie. Wiernych ,rozklada si¢” z taka tatwoscig, z jaka sie
oddycha w rytmach tarica brzuchem... Wielkie wydarzenia przyblizaja si¢
zawsze cicho, jakby na ,golebich nogach”. Na naszych oczach dziejq sie
wielkie wydarzenia. Z tego powodu moga by¢ uwazani przez $miertel-
nych za czarownikéw, dysponujacych silami natury.

Calq ziemie okrazyta wies¢, ze ekipa samolotéw pseudo-humanitar-
nych misji (jaszczurze latajace plemiona), ktére po akcji powrdécily do
Rzymu, zapadly na nieznang im bialg chorobe krwi, zag wierni, po otrzy-
maniu daréw, przeistoczyli si¢ w nowa, boska forme Zycia: unicestwita sie
ich ludzka powloka. Przybrata najpierw kolor zéitawy. Potem, w réznie
ditugim czasie, pokryly ja guzy-ongi na mosznie i piersiach. Nast¢pnie
szukajac ukojenia, wstepowali do wspodlczesnych Asklepidw, a na koniec
do Hadesu.

Asklepiadzi, Magowie, m.in. Kassandra, Atena oraz Tyche, zebrali
sie w Wyroczni w Delfach, by zaradzi¢ wiernym. Kasandra, glosem Pytii,
przepowiedziala ze: ,to, co bylo jest tym, co bedzie, a to, co si¢ stato jest
tym, co znowu si¢ stanie, wigc nic zgofa nowego nie ma pod storicem...”.

Teraz tez cisng si¢ na usta pytania: Czy to co$ nowego? Czy to juz
byto w czasach, ktére przed nami byly? Czy $wiatem zawsze rzadzily de-
mony w ludzkiej skérze, bo Ci, ktérzy byliby normalni nie dopuszczaliby
do zbrodni przez wszystkie stulecia? Jak Ci normalni ludzie stawali si¢
masowymi mordercami? Jak bez zadnych oporéw prowadzili ludzi do
komér gazowych, bijac ich i robigc im przy tym zdjecia?

O madroéci starozytnych $wiadczy to, iz Tyche, bogini, ktéra ofiaro-
wywata dobry los (bogactwo i obfitos¢), wszystko przewidziata.

Dzisiaj demony unicestwiajg miliony ludzi pozornie nie pozostawia-
jac sladéw. Te jednak istniejg, chociazby wzrost zachorowan na nowo-
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twory. Czy nie ma si¢ czego obawiac¢? Sa przeciez hospicja. Budujemy
ich wigcej. Mozna stosowa¢ eutanazjg, o przepraszam, srodki usmierza-
jace, a delikatne panie z laboratoriéw opisuja w milczeniu to, co widza
w probéwkach, czy pod mikroskopem.

Tyche, bogini losu, spogladajac z niebios, jest zadowolona, ze wsp6t-
czesne Asklepia cierpig na brak pieniedzy? Nie ma si¢ co martwic...
Zwyklych $miertelnikéw wspétczesne demony moga grzecznie obstuzy¢
bialtym fosforem, ktéry rozpala do kosci i po czlowieku zostawia jedy-
nie fosforyzujacy zegarek i ubranie. Wspoélczes$nie grzesznicy moga tez
schodzi¢ sami do Hadesu, ale nie moga zapomnie¢ o jednym grosiku
dla przewoznika. Wspélczesne wielkie $wiatynie farmakologika finan-
suja wielomiliardowe programy budowlane i technologiczne, by stworzy¢
medykamenty odpowiednio przygotowane do leczenia indywidualnych
przypadkoéw.

Tyche stwierdzila, Ze nie ma si¢ czym przejmowaé. Wspétczesne Bat-
kany, wraz ze starozytnymi, nieustannie zapraszajg turystéw nad mo-
rze Srédziemne. Morze pelne ropy naftowej i wéd promieniujacych ura-
nem. Pod niebo niebieskie, z odrobing trytu i dioksan oraz tawern z nie-
zapomnianymi owocami morza DDT. By¢ moze Grecy zdaza, w ra-
mach wymiany, wyjecha¢ do laséw innych ludéw, bo greckie spowity
sie¢ dymem. Taksami budzac przerazenie, jak ich ogrody, bez kwiatéw
i drzew.

Mlodzi ludzie wyrastajg na meznych Heroséw zajmujacych sig zy-
skiem, szczycacych si¢ hazardem, braniem narkotykéw... Nie jest dla nich
haribg by¢ szpiegiem, badZ informatorem. Moga fatwo zosta¢ policjantem
z poczucia obowigzku. Mamy dzisiaj przeciez ludzi wielkiej kultury, nie
bezsilnych, ani nie pozbawionych gtosu...

Atena jednak nie bylaby pocieszona. Nie na darmo przeciez miesz-
karicy ofiarowali jej najwspanialszy pomnik wszechczaséw — Partenon.
Chronili jg, bo mogtaby si¢ niechcacy dosta¢ w pozywieniu witaming
Polon 210 i wéwczas nie moglaby wymysli¢ konia trojariskiego, kolejnej
broni dla Achillesa.

Czas tajemnic dobiega korica. Wedlug Hezjoda jesteSmy ostatnim
z pigciu plemion, ktére powstaly u zarania dziejéow — plemieniem Zzela-
znym. Naleza doni ludzie niesprawiedliwi i hardzi. Zyjacy bez mozliwosci
poznania prawdziwego szcze$cia.

Atena podata instrukcje zycia: waznym jest, by zastanowic sie w wyroczni
nad stowami w swigtyni Apollona. Poznaj samego siebie... Pracujcie nad sobq,
zebyscie poczuli si¢ motylami — najpierw jako pelzajgce gqsienice, z wdzigkiem
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nosic swoje ciato, a potem znaleZ¢ w sobie te sile, by moc z cierpliwoscig i dziala-
niem przybra¢ uskrzydlong postac. Tylko w ten sposdb unicestwicie diabolusow
w sobie i na zewngtrz... Potwierdzeniem tych stéw moze by¢ fakt, iz éwieré
miliona amerykanskich kobiet wstrzymalo si¢ jednego dnia od zakupéw
i uszczuplito w ten sposéb zyski przedsigbiorcéw o trzynascie milionéw
dolaréw...

No c6z — starozytne opowiesci byly przypuszczalnie bliskie prawdy,
ktéra wlasnie dzisiaj poznajemy. Jednak poszukiwacze prawdy o wspot-
czesnych demonach nie moga pozwoli¢ sobie na zbywanie §miechem fak-
téw. Nie moga ignorowac niezbitych dowodéw sprawowania tajnej kon-
troli nad panstwami, gospodarka, mediami. Musza podnies¢ zastony ta-
jemnicy, ktéra poglebia niewiedze, ktéra sieje strach i zamet naszych cza-
sow. Wszyscy powinniSmy stworzy¢ nowego ducha tolerancji i poczucia
ludzkiej wspdlnoty.

Wspblczesny swiat, to nie tylko tryumf mysli intelektualnych czto-
wieka. To swiat krwawych wojen, ktére swoim dzialaniem objely calg
kule ziemska. Swiat wojny i nienawiéci, wynalazkéw i lotéw kosmicz-
nych. Postep technologiczny, dostep do wiedzy poprzez biblioteki, Inter-
net, telewizjg, znalezienie lekéw na wiele choréb, ale to takze Swiat broni
biologicznej, chemicznej, przemystu narkotykowego, gwattéw, morderstw,
kradziezy, to totalna kleska ludzkos$ci, umieranie $wiata.
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Dziecko i $mier¢ — refleksje z malarstwem w tle

I. Poronienie

,Byle podmuch wiatru moze zgasi¢ lampe
— trzeba dobrze uwaza¢”

Antoine De Saint-Exupery

Kto$ kiedy$ pieknie napisat: ,Smier¢ przychodzi nieoczekiwanie i za-
wsze za wczesnie”, bez wzgledu czy dotyczy osoby dorostej, czy dziecka.

Kazda strata dziecka w wyniku poronienia, urodzenie martwego
dziecka, a takze Smier¢ dziecka po narodzeniu, jest przezyciem ogrom-
nie traumatycznym dla rodzicéw. Wigkszos¢ z nich bowiem oczekujac
na narodziny dziecka, buduje przeciez sobie jego obraz. Wyobraza sobie
te malutka istotke jako kogo$ zdrowego, podobnego do mamy lub taty,
zdolnego, Slicznego itd.

Niestety, dane statystyczne sa okrutne. Co roku w Polsce ok. 40 000
kobiet doswiadcza poronienia samoistnego (ok. 110 dziennie), ok. 2 000
przechodzi dramat martwych narodzin, a ok. 2500 traci dzieci przed
ukoriczeniem przez nie pierwszego roku zycia. Te liczby przerazaja...

Niewielu jednak artystow podejmuje ten temat w swojej dziatalnosci
artystycznej. Jedng z nich jest meksykariska malarka Kahlo Frida, a wia-
Sciwie Magdalena Carmen Frieda Kahlo y Calderon. W jej pracach, ktére
czesto okredla sig jako surrealistyczne, wyraznie wida¢ zainteresowanie
tematyka kobiecg. Wplyw na to mialy takze wydarzenia zyciowe, np. §lub
ze znanym malarzem Diego Riverg oraz pézZniejszy wyjazd malzonkow
do Stanéw Zjednoczonych. W tym czasie artystka byta dwa razy w ciazy,
niestety w wyniku tragicznych wydarzeri zadne z dzieci nie przyszto
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na Swiat. W wyniku wypadku autobusowego, nie mogta donosi¢ cigzy
i urodzi¢ dziecka. Te traumatyczne przezycia utrwalila na obrazie Henry
Ford Hospital. Obraz przedstawia nagq artystke na szpitalnym t6zku trzy-
majaca w reku czerwone wstazki, na koricu ktérych znajduja si¢ rézne
przedmioty. Miedzy innymi jest tam Slimak symbolizujacy wolny prze-
bieg poronienia oraz model anatomiczny i kostny dolnej czesci ciata, be-
dacy przyczyna poronienia. Obraz idealnie oddaje stan emocjonalny ar-
tystki. Ten niezwykle bolesny temat czesto pojawiat sie¢ w jej tworczoéci.

"

Szpital Henry Ford —
Kahlo Frida

Inni malarze to: Rachel Dolezat, Gaynor Evelin, Redwood Steve oraz
Ronald Ophius, ze swoim cyklem obrazéw poronienie I i II.
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Poronienie 1I — Ronald Ophius
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II. Choroba dziecka

,Choroba jest klasztorem,
ktéry ma swojq regule,
SWojg asceze, swoje cisze
i swoje natchnienia”

Albert Camus

Choroba dziecka pojawia sie¢ w zyciu kazdej rodziny niespodziewa-
nie. Powoduje zachwianie dotychczasowej stabilizacji. Pewnosci swiata...
Niesie ze sobg niepewnos¢, co do dalszych loséw pociechy. Wszystko
inne zaczyna schodzi¢ na dalszy plan... Najwazniejsze sa starania o po-
wrét dziecka do zdrowia.

W momencie pojawienia choroby dziecka rodzice s poczatkowo
w szoku. Sprawiajg wrazenie jakby informacja o stanie dziecka do nich nie
dotarfa. Nastgpnie prébuja jej zaprzeczad, szukac¢ oséb, ktére powiedza,
ze to nie jest prawda. W kolejnym etapie przezywajq rézne emocje, przede
wszystkim smutek i zios¢. Czesto szukaja przyczyn i winnych zaistnia-
tego stanu rzeczy. Dopiero po jakim$ czasie wchodza w etap wzglednej
rownowagi i reorganizagcji.

Temat choroby dziecka takze podejmowalo niewielu malarzy. Jednym
z takich dziet jest obraz Edwarda Mucha, powstaly w 1885 roku, zatytuto-
wany — Chore dziecko. Autor przedstawit na nim matgq dziewczynke, swoja
miodsza siostre Krystiane Krog, oparta na t6zku o poduszke. Uwage wi-
dza przykuwa jej twarz, z ktérej emanuje nienaturalnie wrecz jasne Swia-
tlo. Ten element sprawil, Ze zaczeto w obrazie doszukiwa¢ sie¢ wymiaru
sakralnego.

Chore dziecko — Edward Munch



Dziecko i $mier¢ — refleksje z malarstwem w tle 157

Inni malarze uwieczniajacy chore dziecko, to np. John Bond Francisco
(obraz z 1893 roku Chore dziecko), czy Gabriel Metsu (obraz z 1906 — Matka
i chore dziecko).

Chore dziecko — John Bond Francisco

Chore dziecko — Gabriel Metsu
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Zycie chorego dziecka nie skiada sie jednak wylacznie z przezywa-
nia choroby, cierpienia, leczenia, zabiegéw i pobytéw w szpitalu. Zawsze
pozostaje jeszcze dla niego szeroka sfera aktywnosci, dostepnej pomimo
licznych ograniczen. Dziecko poznaje, uczy sie, bawi, ma swoje zaintere-
sowania, marzenia, dgzenia i przyjaZznie, moze i ma prawo rozwijac si¢.

Bywa jednak, ze choroba wygrywa...

III. Smieré dziecka

o, co nam przynosi zycie,
moze by¢ zaréwno koricem,
jak i poczatkiem”

Andre Gide

Sytuacja $mierci dziecka w rodzinie jest bardzo ciezka dla wszystkich
jej czlonkow. Jest zawsze szokiem, czyms bardzo trudnym do zniesienia.

Reakcje optakiwania dziecka trwaja réznie dtugo, czasem nawet kilka
lat. Rodzice przezywaja rézne lgki, np.: ,jak przyjmie t¢ sytuacje otocze-
nie?”, ,czy nie odrzuci nas?”, ,jak sobie damy rade?”. Z jednej strony
pojawia si¢ poczucie winy (czy zrobiliSmy wszystko?), a z drugiej poczu-
cie krzywdy (dlaczego to spotkato nas?). Pojawia si¢ poczucie bezradno$ci
i utraty kontroli nad sytuacja.

W Skali Wydarzeri Zyciowych Holmesa i Rahe’a $mier¢ bliskiej osoby
jest najwyzej punktowanym stresogennym przezyciem. Reakcjg na utrate
sa: bezradnos¢, gniew, bezsilnos¢, poczucie winy.

Podkresli¢ jednak nalezy w tym miejscu, iz umierajace dzieci czg-
sto czuja, ze rodzice beda strasznie rozpaczac po ich odejsciu oraz ze za
wszelka ceng chcieliby zatrzymac ich przy zyciu. Takim dzieciom jest bar-
dzo trudno odchodzié. Pracownicy hospicjow doskonale wiedza, iz dzieci
te odchodza czgsto w momencie, gdy akurat rodzic na moment wyjdzie
z ich pokoju lub zasnie. S jednak i takie dzieci, ktére chcq umierac przy
rodzicach, bo przy nich czuja si¢ najbezpiecznie;.

Wielu pisarzy, poetéw i malarzy podejmowato watek straty dziecka.
Jednym z takich dziet jest obraz Jana Matejki, z 1826 roku, zatytulowany
— Smieré Urszulki Kochanowskiej. Dzieto, ktére tak gleboko, jak zadne inne,
nawiazuje do literatury. Pl6tno przedstawia Jana Kochanowskiego przy
zmarlej céreczce. Dziewczynka lezy w trumnie, ubrana w skromng szate.
Ojciec po raz ostatni przytula swoje ukochane dziecko. Jego twarz jest
smutna i zadumana. Niesamowite wrazenie robig zamkniete, nieruchome
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Smieré Urszulki — Matejko Jan

oczy dziecka, co jeszcze poglebia wyjatkowo ubogie w szczegély tfo ob-
razu.

Innymi dzielami sa np. Smier¢ sieroty Stanistawa Grocholskiego
z 1884 roku, Smieré dziecka Edwarda Munch, Matka czuwajgca przy zmartym
dziecku Rachel Weeping, czy wiele dziet Kathe Kollwitz.

Smier¢ sieroty — Stanistaw Grocholski
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Smier¢ dziecka — Edvard Munch

.,

Matka czuwajgca przy zmartym dziecku — Rachel Weeping
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Matka i umierajgce dziecko — Kathe Kollwitz

IV. Okres zaloby

»Serce ma swe powody,
ktérych rozum nie pozna”

Blaise Pascal

Wedtug Sanders w procesie zaloby mozemy wyrézni¢ 5 faz. Kazda
z nich charakteryzuje si¢ okreslonymi postawami, emocjami i zachowa-
niami. I faza, to szok: niedowierzanie, wewnetrzny zamet, wzburzenie,
bezradnos¢ i stan alarmu. II faza, to uSwiadomienie sobie straty: niepokdj
wywolany separacjg, konflikty emocjonalne, przewlekly stres, nadwrazli-
wo$¢, gniew oraz poczucie winy. III faza, to chronienie siebie: wycofanie
sig, rozpacz, ostabienie systemu odpornosciowego, zmeczenie, praca nad
smutkiem i zalem oraz ,hibernacja”. Faza IV, to powracanie do zdrowia:
odzyskiwanie kontroli, rezygnowanie z dawnych rél, tworzenie nowej
tozsamosci, przebaczanie i zapominanie, poszukiwanie znaczenia oraz
zabliZnianie sie¢ rany. Faza V, to odnowa: rozwijanie nowej $§wiadomo-
Sci siebie, akceptowanie odpowiedzialnoéci, uczenie si¢ zycia (dziecka,
dawnych rél itp.), zajecie si¢ swoimi potrzebami wewnetrznymi, aktywny
kontakt ze $wiatem oraz znajdywanie substytutéw.
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Niewielu autoréw uwidacznia ten stan na swoich obrazach. Przykta-
dem moze by¢ wizja matki z trumng dziecka autorstwa Kathe Kollwitz,
czy wizja $wiata — Po smierci dziecka Alice Neel.
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Po $mierci dziecka — Alice Neel
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V. Dziecko wobec $mierci

,Boimy sie nie $mierci, ale tego,
co po $mierci nie jest $mierciq”
Thomas Stearns Eliot

Po $mierci bliskiej osoby, rodzina stara si¢ chroni¢ dzieci przed zaist-
nialg rzeczywistoscig. Unika si¢ rozméw o zmarlej osobie. Nie dopuszcza
dziecka do czuwania przy zmartym lub uczestniczenia w pogrzebie. Z re-
guly wszyscy zachowuja si¢ tak, jakby nic si¢ nie stalo, a osoba zmarta
np. wyjechala w daleka podréz i nie widomo kiedy wréci. U matego
dziecka taka informacja powoduje wylacznie dezorientacje. Maluch pré-
buje wypeic luke w wiedzy i stara si¢ sam uzupeinié brakujace informa-
cje. Czegsto ma z tym wiele probleméw. Szuka przyczyn w swoim zacho-
waniu. Bywa, ze je odnajduje np. w tym, iz byto niegrzeczne. Wéwczas
obwinia sie za to, co sie stalo.

Uwaza sig, iz do 3—4 roku zycia Smier¢ jest dla dziecka czyms$ w ro-
dzaju ,rozstania”. W tym wieku nie rozumie jeszcze ono pojecia $mierd,
koniec, cmentarz, gréb. Jednak juz migdzy 4 a 6 rokiem zycia dziecko
ma rézne wyobrazenia na temat $mierci i stara si¢ w tym zakresie zaspo-
koi¢ swojq ciekawos¢. Prosi o wyjasnienie co to jest Smieré. Pyta o to co
jest po $mierci. Nadal ma wyobrazenie, iz jest to zjawisko odwracalne —
umrzed, czyli zasngé. Dopiero powyzej 6 roku zycia zaczyna widzie¢ r6z-
nice pomiedzy snem a $miercig i potrafi dawac na ten temat przykiady
z bajek i obserwacji zwierzat. W wieku okoto 10 lat dziecko zaczyna juz
pojmowad, ze $mier¢ jest nieodwracalna. Pojawia si¢ wtedy lek. Zaczyna
ba¢ sig, iz ono tez umrze. W jego wyobrazeniach §mier¢ przybiera postac
$mierci znanej np. z bajek.

Dziecko w obliczu $mierci stato si¢ motywem wielu obrazéw. Mozna
tu chociazby wymieni¢ takie obrazy, jak: Smieré matki i dziecko lub Smierc
w pokoju chorego — Edwarda Mucha, Smier¢, matka i dziecko — Kathe Koll-
witz, czy Matula pomarli — Aleksandra Kotsisa. Ten ostatni obraz przed-
stawia niewielkie pomieszczenie, gdzie przy lezacej na 16zku umierajacej
matce, siedzi dwoje dzieci. Trzecie, opierajace sie o stét przy oknie, deli-
katnie spoglada w ich strong. Grupa postaci, ktéra w oczach ma smutek
i zmartwienie o dalszy swdj los, stanowi pierwszy i dominujacy plan
obrazu. Ttem sg ciemne $ciany chaty. Obraz pelen rodzinnej rozpaczy
i niepokoju o dalsze zycie.

Bardzo wazna informacjq dla dziecka jest powiedzenie mu, co sie
dzieje po $mierci cztowieka. W przypadku wigkszosci oséb, wierzenia
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Smier¢ matki i dziecko — Edvard Munch

Smieré, matka i dziecko — Kathe Kollwitz
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Smieré w pokoju chorego — Edvard Munch

religijne sa tu ogromna pomoca. W badaniach przeprowadzonych w Sta-
nach Zjednoczonych stwierdzono, ze osoby wierzace znacznie tagodniej
przechodza przez zalobe niz ateiéci. Jezeli jednak moéwi sie dziecku, ze po
$mierci idzie si¢ do nieba, to nalezy mu daé¢ mozliwie pelng informacje
o tym.

Po $mierci — Mandala Richard
A’ Waters
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Zesp6l Naglej Smierci Niemowlecia

Wstep

Akceptacja $mierci bliskiej osoby jest tym trudniejsza im mniej czasu
jest dane na przygotowanie si¢ do niej, na pojecie jej umysltem, na po-
godzenie si¢ z nig sercem. Innym doswiadczeniem jest Smier¢ cztowieka
sedziwego — odchodzacego zgodnie z prawem natury, a innym — $mier¢
niemowlecia, zwlaszcza $mier¢ nagla, niespodziewana, podczas snu —
okredlana mianem zespotu naglej Smierci niemowlecia. Matka uktada
niemowle wieczorem do snu, a znajduje je rano bez oznak zycia. Taka
$mier¢ pozostawia rodzicéw z uczuciem wielkiej straty, b6lu, rozpaczy,
a jednoczesnie z poczuciem winy, bo przeciez byli tak blisko, a nie zdotali
zapobiec tragedii. Rozmiar takiej §mierci przekracza cze¢sto zdolnosci poj-
mowania umystu, a czas zaloby moze przedtuzac si¢ na wiele lat, rzutujac
na dalsze losy calej rodziny.

Definicja SIDS

Zespolem Naglej Smierci Niemowlecia (ang. Sudden Infant Death
Syndrome — SIDS, 1969) nazywana jest nagla Smier¢ dziecka w wieku
do 1 roku zycia, ktérej przyczyna pozostaje niewyjasniona dostepnymi
badaniami, na ktére sktadajg si¢ 1. pelne badanie autopsyjne, 2. szczegoé-
fowe badanie miejsca $mierci i 3. analiza wywiadu klinicznego [1]. De-
cydujaca role w rozpoznaniu zespotu odgrywa wynik badania autopsyj-
nego, ktére przeprowadzane jest wedtug protokotu opracowanego spe-
cjalnie dla tego typu zgonéw i pozwala na wykluczenie innych przyczyn
zgonu [2, 3].

SIDS jest najczestsza przyczyna zgonéw niemowlat w krajach wysoko
rozwinigtych, ktére uporaly si¢ juz w znacznym stopniu z innymi przy-
czynami zgonéw niemowlat. SIDS w potocznym jezyku okreslane jest
mianem $mierci 16zeczkowej (cot death).
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Czynniki ryzyka

a. Wiek — SIDS rzadko wystepuje u niemowlat w pierwszym mie-
sigcu zycia i po 6 miesigcu zycia, szczyt wystepowania przypada na wiek
miedzy 2 a 3 mz.

b. Ple¢ — w grupie ryzyka znajduja si¢ niemowleta plici meskie;j.

c. Wywiad cigzowo-okotoporodowy — wsréd ofiar SIDS przewazaja
dzieci mtodych matek, urodzone z ciaz powiktanych chorobg matki (zaka-
Zenie, niedokrwisto$¢, krwawienie), z ciaz przedwczesnie zakoriczonych,
niemowleta z niska urodzeniowa masg ciala. Grupa ryzyka sa takze dzieci
urodzone z cigz mnogich — szczegdlng postacig zespotu, okreslang jako
symultaniczny SIDS jest jednoczasowa (w tym samym dniu) $mier¢ bliz-
nigt [4-6].

d. Pozycja ciata podczas snu — SIDS czeSciej dotyczy niemowlat $pia-
cych w pozycji na brzuchu [7].

e. Pora roku — nieco czesciej notowane sa zgony z powodu SIDS
w zimnych miesigcach roku i w zimnym klimacie.

f. Pora dnia — najcze$ciej wystepuje podczas snu, nad ranem.

g. Objawy kliniczne — u okolo 10% ofiar SIDS wystepuja epizody
bezdechu okreslane mianem ALTE (Apparent Life Threatening Event),
a w tygodniu poprzedzajacym zgon moga wystapi¢ fagodne objawy za-
kazenia ukladu oddechowego (sapka, wyciek z nosa) lub przewodu po-
karmowego (luzniejszy stolec, epizod wymiotéw, niecheé¢ do spozycia po-
sitku) [8].

h. Wywiad rodzinny SIDS - ryzyko zgonu dziecka urodzonego
w rodzinie z obcigzonym wywiadem jest znacznie wyzsze niz popula-
cyjne [1, 2].

Przyczyny SIDS

Przyczyna $mierci t6zeczkowej nie zostata dotychczas jednoznacznie
wyjasniona. Wedtug obecnego stanu wiedzy do nagtej Smierci niemowle-
cia prowadzi jednoczesne wystapienie kilku niekorzystnych czynnikéw:
m.in. przewlekta patologia okresu cigzy, patologia porodu, ekspozycja na
niekorzystne czynniki srodowiskowe — m.in. zbyt wysoka temperature
w otoczeniu dziecka po porodzie, niekorzystng pozycje ciata podczas snu
czy ekspozycje na sktadniki dymu tytoniowego zaréwno w okresie cigzy,
jak i w okresie postnatalnym [9, 10]. Wsréd potencjalnych czynnikéw
odgrywajacych role w patogenezie SIDS wymieniane sg takze — predys-
pozycje genetyczne, dysregulacja uktadu autonomicznego (poprzez szlak
serotoninergiczny), aktywacja mechanizméw anafilaksji, aspiracja tresci
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pokarmowej do drég oddechowych, wydtuzenie QTc, podloze immuno-
logiczno-infekcyjne, depresja matki [11-18].

Czynniki prenatalne

Nie leczone, przewlekle stany chorobowe wystepujace w cigzy, tj. za-
kazenie ukladu moczowego, niedokrwistos¢ czy krwawienia, prowadza
do przewleklego pogorszenia warunkéw utlenowania krwi ptodu i sa
zaliczane do prenatalnych czynnikéw zaangazowanych w etiopatoge-
neze SIDS. Potwierdzajg to stwierdzane sekcyjnie u ofiar SIDS zmiany
w pniu mézgu bedace skutkiem hipoks;ji [19].

Czynniki postnatalne
Pozycja ciala podczas snu

Pozycja na brzuchu podczas snu wigze si¢ ze zwigkszonym ryzykiem
SIDS [20, 21]. Szczeg6lnie niebezpieczne jest ukladanie do snu na brzu-
chu niemowlat nieprzyzwyczajonych do tej pozycji (np. przez niedoinfor-
mowanych o zwyczajach dziecka nowych opiekunéw) i zwieksza ryzyko
SIDS az 18-krotnie [1]. Uktadanie w pozycji na brzuchu wplywa nato-
miast korzystnie na rozwdj psychoruchowy niemowlecia — dlatego jest
wskazane, gdy dziecko znajduje si¢ w fazie czuwania i jest jednoczesnie
pod nadzorem opiekunéw; moze by¢ takze zalecane jako uzupetnienie
leczenia niektérych choréb.

Utozenie na boku, podobnie jak ulozenie na brzuchu jest pozycja
ryzyka SIDS [1]. Jako niestabilna daje niemowleciu mozliwo$é zmiany
w pozycje na brzuchu, co uznano za czynnik istotnie zwiekszajacy ryzyko
SIDS (skorygowany OR = 8.7) [21].

Pozycja na plecach podczas snu jest obecnie uznana za najbezpiecz-
niejsza dla niemowlecia i jest zalecana zaréwno podczas snu dziennego,
jak i snu nocnego.

Miejsce snu niemowlecia

Do czynnikéw ryzyka nalezy takze spanie rodzicéw z niemowle-
ciem w jednym 16zku, na co decyduja si¢ gtéwnie matki karmigce pier-
sig. Ryzyko wystapienia SIDS jest najwigksze u najmtodszych niemowlat,
zwlaszcza jesli matka pali papierosy, przyjmuje leki, spozywa alkohol
lub zasypia zmeczona obok dziecka w jednym 16zku. Najbardziej niebez-
pieczne jest spanie z niemowleciem na miekkiej sofie [1]. Bezpieczne jest
natomiast uspienie niemowlecia we wspdélnym 16zku, a nastepnie przenie-
sienie go do jego 16zeczka — przed uptywem 1 godziny. Réwniez spanie
w jednym 16zku z rodzeristwem uznano za niebezpieczne.
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Niemowleta powinny spa¢ oddzielnie, w swoim 16zeczku, na no-
wym (nie uzywanym wczesniej przez inne dzieci) materacu, bez poduszki
lub na matej, ptaskiej poduszce. L6zeczko niemowlecia powinno znajdo-
wac sie w sypialni rodzicéw przez okres co najmniej pierwszych 6 mie-
siecy — co istotnie obniza ryzyko SIDS [1, 20]. Jesli matka karmi piersig
moze dla wlasnej wygody ustawi¢ 16zeczko dziecka w poblizu swojego
t6zka.

Ekspozycja na dym tytoniowy

Niemal we wszystkich badaniach epidemiologicznych potwierdzono
zwiazek pomigdzy paleniem papieroséw przez cigzarng a wysokim ryzy-
kiem SIDS i ryzyko to roénie wraz z iloécig wypalanych dziennie papiero-
sow [1, 20, 22, 23]. Dodatkowym czynnikiem ryzyka jest ekspozycja nie-
mowlecia na srodowisko dymu tytoniowego, jesli palg inni domownicy.
Liczne skfadniki dymu tytoniowego przedostajg si¢ z krwig matki przez
tozysko do niedojrzalego organizmu plodu, ktéry ulega przewlektemu
zatruciu i niedotlenieniu. Wielonarzadowe nastepstwa przewleklego nie-
dotlenienia potwierdzono u wigkszosci ofiar SIDS badaniem anatomopa-
tologicznym [24]. Oslabione w ten sposéb niemowle jest bardziej podatne
na dziatanie niekorzystnych czynnikéw zewnetrznych, ktére mogg do-
prowadzi¢ do SIDS. Jesli kobieta zachodzi w ciaze powinna natychmiast
rzuci¢ palenie, jej maz réwniez.

Przegrzewanie niemowlat

Do przegrzania prowadzi zaburzenie réwnowagi miedzy produkcja
ciepla w organizmie a jego utrata na zewnatrz, do otoczenia. Przegrza-
niu sprzyjaja m.in. karmienie sztuczne, wysoka temperatura w sypialni
niemowlecia (zwlaszcza w zimnych porach roku), umieszczenie 16zeczka
przy zrédlach ciepta (kaloryferach, piecach), nadmiar ubranek (zwtaszcza
z syntetycznych tkanin), uzywanie zbyt cieplych kotder, duzych miekkich
poduszek oraz spanie w 16zku z rodzicami. Ryzyko przegrzania znacznie
ro$nie w okresie choréb niemowlecia, zwlaszcza przebiegajacych z go-
raczka.

Spanie na migkkim podfozu (na migekkim materacu, kotdrze lub miek-
kich skérach zwierzecych) znacznie zwigksza ryzyko SIDS (OR = 5.1), po-
dobnie jak uzywanie migkkich poduszek (OR = 2.5) [25, 26]. Skutki prze-
grzania sg najbardziej niebezpieczne dla niemowlat $piacych w pozycji
na brzuchu i na migekkim podiozu — skorygowany OR = 21.0 dla obu tych
czynnikéw wskazuje, ze jednoczesne wystgpienia obu warunkéw jest dla
niemowlecia szczegblnie grozne [26]. Wplyw hipertermii na §miertelnos¢
potwierdzono takze w badaniach doswiadczalnych [27]. Za korzystne wa-
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runki podczas snu uznaje si¢ temperature w sypialni 18-21°C oraz lekkie
okrycie, ktére nie zakrywa glowki dziecka [28].

Rola karmienia piersia

Karmienie piersig zmniejsza ryzyko SIDS, m.in. poprzez zmniejszenie
ryzyka infekcji lub odwodnienia, ponadto niemowleta karmione piersig
wybudzaja si¢ w nocy czesciej niz karmione sztucznie, co uznawane jest
za mechanizm obronny przed SIDS [29].

Ochronne dzialanie smoczka

Ssanie smoczka ma dziatanie ochronne przed SIDS, m.in. poprzez
obnizenie progu wybudzen ze snu i dlatego w niektérych krajach
(m.in. w USA) sugeruje si¢ stosowanie go do ukonczenia 1 rz. Jed-
nak z uwagi na potencjalne, niekorzystne skutki uzywania smoczka
(m.in. skrécenie czasu karmienia piersia, wplyw na zgryz, predyspozycje
do zapaleri uszu, nadkazert Candida sp.) zalecenie to nalezy rozpatry-
waé indywidualnie. Najwiecej kontrowersji dotyczy niemowlat karmio-
nych naturalnie. W tej grupie smoczek mozna wprowadzi¢ z opéZnie-
niem, tj. po 1 mz, gdy dojrzeje odruch ssania piersi. U dzieci karmionych
sztucznie wskazane jest ograniczenie stosowania smoczka wylacznie do
pory snu i do wieku 6-12 mz, a dzieciom nie uzywajacym smoczka nie
nalezy go polecac jako srodka zapobiegajacego SIDS.

Zapobieganie SIDS

Zmniejszenie czestosci SIDS o ponad 50%-70% notowane w wielu
krajach po 1990 r., z ponad 1/1000 do ponizej 0.5/1000 zywych uro-
dzen, przypisywane jest szerokiej kampanii informacyjnej w mass me-
diach, propagujacej metody pielegnacji zmniejszajace ryzyko wystapienia
$mierci 16zeczkowej, m.in. zalecajacej uktadanie niemowlat do snu w po-
zycji na plecach [23, 26, 30]. Kampani¢ poprzedzaly wieloletnie, wielo-
osrodkowe badania epidemiologiczne rodzin dotknigtych SIDS. Pomimo,
Ze nie potrafimy jednoznacznie odpowiedzie¢ na pytanie co jest przy-
czyna SIDS, badania epidemiologiczne umozliwily opracowanie metod
obnizajacych ryzyko jego wystepowania [22, 23].

Zalecenia dotyczace zapobiegania SIDS:

1) Pozycja niemowlecia w czasie snu

Zalecane jest ukladanie zdrowych niemowlat w czasie snu w po-
zycji na plecach, z wyjatkiem niemowlat wykazujacych objawy wstecz-
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nego odplywu zotagdkowo-przetykowego, zesp6t Pierre-Robin, wiotkosci
krtani oraz niemowlat z dysplazja stawéw biodrowych. O roli pozycji pod-
czas snu rodzice powinni informowa¢ nowych opiekunéw dzieci (nianie).
Nie zaleca si¢ uzywania miekkich materacy, poduszek i poscieli z pie-
rza [25, 31]. W 16zeczku nie nalezy pozostawiaé zadnych przedmiotéw
(np. zabawek, pieluszek) ani ubran.

2) Unikanie przegrzewania niemowlat

Niedojrzatos¢ mechanizméw termoregulacji u najmtodszych niemow-
lat zwigksza ryzyko przegrzania; optymalna temperatura powietrza w po-
koju $piacego dziecka powinna waha¢ sie od 17 do 20°C. Powietrze to
powinno wykazywac¢ optymalna wilgotnos¢. Jesli temperatura w pokoju
jest wyzsza lub w przypadku goraczki u dziecka ubranie powinno by¢
odpowiednio 1zejsze.

3) Zakaz palenia papieroséw w otoczeniu dzieci

Bezwzgledny zakaz palenia obowigzuje kobiety w okresie cigzy
i w okresie karmienia piersia. Zakaz palenia dotyczy takze obojga ro-
dzicow (ochrona niemowlat przed paleniem biernym).

4) Karmienie piersia

Karmienie piersia nie gwarantuje uniknigcia naglego zgonu, ale
wséréd dzieci karmionych naturalnie nagle zgony wystepuja rzadziej.

5) Wspdlny pokéj

L6zeczko niemowlecia powinno by¢ usytuowane w sypialni rodzicéw
co najmniej do 6 mz.

6) Konsultacja z lekarzem w razie wystgpienia u niemowlecia obja-
wow, takich jak:

- epizody zblednigcia lub sinicy w czasie snu,

— trudno$ci w czasie karmienia (leniwe ssanie, meczenie sie, ulewanie
pokarmuy),

— wybitnie wzmozona potliwos¢ (hyperhydrosis),

- wydluzone okresy snu, trudnosci w budzeniu si¢ ze snu,

- objawy opdznienia rozwoju psychomotorycznego.

7) U dzieci o szczeg6lnie wysokim ryzyku SIDS nalezy rozwazy¢ sto-
sowanie w 1 rz monitora oddychania, po uprzednim przeszkoleniu rodzi-
cow w obstudze monitora. Monitor oddychania jest urzadzeniem rejestru-
jacym ruchy oddechowe niemowlecia podczas snu, a w razie wystapienia
bezdechu informuje alarmem dZwigekowym. Poniewaz tylko niewielki od-
setek dzieci po przebytym ALTE (ok. 10%) jest narazony na SIDS obecne
wytyczne dotyczace zapobiegania SIDS nie uwzgledniaja domowego mo-
nitorowania oddychania u wszystkich niemowlat z ALTE [1].
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Podsumowanie

Wymienione metody, ktérych skutecznosé¢ zweryfikowano badaniami

epidemiologicznymi, wymagaja od Srodowiska medycznego oraz rodzi-
cow Swiadomosci i wiedzy na temat prawidlowego nadzoru nad prze-
biegiem cigzy, odpowiedniej pielegnacji, warunkéw snu oraz wiasciwego
zywienia niemowlat.
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Perinatalna opieka paliatywna
Czy mozliwa jest wspélpraca poloznikéw i neonatologéw
z hospicjami domowymi dla dzieci?

Zaréwno pediatryczna opieka
paliatywna, jak i perinatologia sg
nadal niedocenianymi dziedzinami
medycyny. Niewielu lekarzy, repre-
zentujacych te dwie, pozornie od-
legte dziedziny, dostrzega mozli-
wos¢ wspotpracy. Podczas studiow
medycznych, a potem w trakcie
wspinania si¢ w hierarchii medycz-
nej po szczeblach réznych specja-
lizacji i stopni naukowych, lekarze
ucza sie¢ wielu nowoczesnych me-
tod diagnostyki i terapii. Niestety,
w ramach tej nauki nie ma miejsca na wiedze kliniczna i refleksje etyczna
nad chorobami diagnozowanymi w okresie prenatalnym, ktérych wyle-
czy¢ nie mozna.

Dwie tradycje

W historii naszej cywilizacji wystepowaly dwie zasadniczo rézne po-
stawy etyczne w stosunku do noworodkéw rodzacych sie z widocznymi
wadami!. Przez wiele wiekéw noworodki byly traktowane jako mniej
warto$ciowe niz dorosli. W starozytnej Grecji i Rzymie zabijanie i po-
rzucanie uposledzonych i chorych noworodkéw bylo powszechna i ak-

1 Moore P. Christian Medical Fellowship, File 27; Neonatal Ethics, 2004 www.cmf.org.uk
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ceptowang praktyka. W spoteczeristwach tych afirmowano sile fizyczng,
a wigc dzieci oceniano w aspekcie ich ,przydatnoséci” do odegrania przy-
pisanej im roli w zdrowym, , atletycznym” paristwie. Z tego wzgledu nie
bylo w nim miejsca na osoby utomne i niepetnosprawne?. Prawo nie za-
braniato zabijania dzieci. Wg niektérych filozoféw (Platon 427-347 p.n.e.)
byto to konieczne, gdyz zapewnialo zdrowie i sile przyszlego spoleczen-
stwa. Zabijanie niepelnosprawnych noworodkéw popierali takze Arysto-
teles i Seneka. W najstarszym znanym traktacie o ginekologii rzymski
lekarz Soranus, zyjacy na przetomie I i II wieku n.e., w rozdziale napisa-
nym dla potoznych, daje wskazéwki jak odrézni¢ noworodka zdrowego
od chorego, ktéremu nalezy uniemozliwi¢ dalsze zycie3.

Zupelnie inne podejscie do noworodka i ptodu prezentuje kultura ju-
deochrzescijariska, czego liczne dowody znajdujg si¢ zaréwno w Starym,
jak i Nowym Testamencie. Filozofia ta opiera si¢ na zalozeniu, ze kazde
zycie ludzkie zostalo stworzone przez Boga i jako takie musi by¢ chro-
nione?. W Nowym Testamencie rola dzieci w spoleczeristwie, niezaleznie
od tego, czy sa to dzieci zdrowe, czy niepelnosprawne, jest wielokrot-
nie podkreslana. Najlepszym tego przykladem jest fragment Ewangelii
wg $w. Mateusza® ,W tym czasie uczniowie przystapili do Jezusa z za-
pytaniem: »Kto wilasciwie jest najwiekszy w krélestwie niebieskim?« On
przywotat dziecko, postawit je przed nimi i rzekt: »Zaprawde, powiadam
wam: Jesli si¢ nie odmienicie i nie staniecie jak dzieci, nie wejdziecie do
krélestwa niebieskiego. Kto si¢ wiec unizy jak to dziecko, ten jest naj-
wiekszy w krélestwie niebieskim. I kto by przyjatl jedno takie dziecko
w imi¢ moje, Mnie przyjmuje.«” Chrzescijanie od poczatku dawali temu
wyraz w praktyce, tworzac przytutki dla sierot i szpitale uwazajac, ze
opieka nad stabszymi jest jedng z gtéwnych powinnosci chrzescijanina.
Wspélczesny ruch hospicyjny jest kontynuacjq tej tradycji.

Wspélczesni filozofowie o orientacji eugenicznej, np. Peter Singer®,
uzasadniajg zasadno$¢ zabijania niepetnosprawnych noworodkéw i nie-
mowlat, powolujac si¢ na dane historyczne ze starozytnego, przed-

2 Amundsen DW. Medicine and the birth of defective children, approaches of the an-
cient world. W: McMillan RC, Engelhardt HT, pod red. Spicker SF. Euthanasia and the
newborn. Dordrecht: D. Reidel. 1987, str. 3-22.

3 Wyatt JS. Matters of Life and Death. Inter Varsity Press. 1998, str. 119-22.

4 Ksiega Rodzaju 1:27.

5 Ewangelia §w. Mateusza 18:1-5.

6 Singer P. Rethinking Life and Death. Oxford: Oxford University Press. 1995.
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chrzescijariskiego Swiata’. Singer podkreéla, ze jakos¢ zycia ma wigk-
sza warto$¢ niz zycie samo w sobie. Takie poglady, wptywajac na opi-
ni¢ publiczng, uzasadniaja legalizacje aborcji w przypadkach stwier-
dzonych wad u plodu, a w niektérych krajach réwniez dziecio-
béjstwod.

Aktualna sytuacja

W XXI wieku w wielu krajach prawo dopuszcza przerwanie cigzy
w przypadku uposledzenia lub choroby ptodu. W wigkszosci przypad-
kéw nie jest dokladnie wyjasnione, jak ciezkie powinny by¢ te schorzenia®.
Zaréwno regulacje prawne, jak i zalecenia towarzystw lekarskich okre-
Slajgce, w jakim okresie cigzy nalezy wykonywaé¢ badania USG ptodu,
a takze w jakich przypadkach i do jakiego okresu cigzy dopuszczalna
jest aborcja, s3 odmienne w poszczegélnych krajach $wiata.

Renomowane czasopisma naukowe publikuja artykuly promujace
,eutanazje” ciezko chorych noworodkéw i niemowlat, brak natomiast
rzetelnych naukowych opracowan dotyczacych opieki paliatywnej dla
tej samej grupy pacjentéw. Po wpisaniu do PubMedu stéw kluczowych
perinatal palliative care pojawia sie kilkanascie pozycji, z ktérych tylko
jedna omawia mozliwos$¢ opieki paliatywnej po zdiagnozowaniu letal-
nej choroby u ptodu'®. Opieke ta proponujg lekarze specjalisci z zakresu
medycyny matczyno-ptodowej oraz neonatolodzy i to oni sa odpowie-
dzialni za przygotowanie rodzicéw do porodu nieuleczalnie chorego no-
worodka. W artykule przedstawiono losy 20 plodéw z letalnymi aber-
racjami chromosomowymi. W 12 przypadkach przeprowadzono aborgje.
W 2 przypadkach doszto do zgonéw wewnatrzmacicznych. Urodzito sie
6 noworodkéw, z ktérych tylko 1 byt wypisany do domu i zmart w 3 ty-

7 Kuhse H, Singer P. Should the Baby Live? Oxford: Oxford University Press. 1985.

8 Verhagen E, Sauer PJ. The Groningen Protocol — Euthanasia in Severely Il Newborns.
The New England Journal of Medicine. 2005, 352, 10: 959-962.

9 Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 roku ,O planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalno$ci przerywania ciazy” (Art. 4a. 1) moéwi: ,Przerwanie cigzy
moze by¢ dokonane wylacznie przez lekarza, w przypadku gdy: (...) badania prenatalne
lub inne przestanki medyczne wskazujg na duze prawdopodobieristwo ciezkiego nieod-
wracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu (...)".

10 Breeze ACG, Lees CC, Kumar A, Missfelder-Lobos HH, Murdoch EM. Palliative care
for prenatally diagnosed lethal fetal abnormality. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed 2007;
92:56-58.
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godniu zycia. Sredni okres przezycia pozostalych 5 dzieci, zmarlych na
oddziale neonatologii, wynosit 1 dzieri. Reasumujac, opisana tu ,opieka
paliatywna” ma niewiele wspdlnego z proponowanym przez Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci holistycznym modelem opieki domowej. Pozo-
state artykuly sa publikowane gtéwnie w czasopismach pielegniarskich
i omawiajg sposoby organizacji i pomocy, ale gtéwnie nad noworodkami
przedwczesnie urodzonymi. Wigekszos¢é probleméw poruszanych w ar-
tykutach, na temat noworodkowej opieki paliatywnej, dotyczy niewla-
czania lub zaprzestania terapii na oddziatach intensywnej opieki nowo-
rodkowej.

Mozna zatem odnie$¢ wrazenie, ze wspoélczesna medycyna oferuje
obecnie nieuleczalnie chorym plodom aborcje, a noworodkom ,eutana-
zj¢”. Tak oczywiscie nie jest, poniewaz dzieci, ktére nie umra bezpo-
$rednio po porodzie niejednokrotnie poddawane sg resuscytacji, a na-
stepnie uporczywej, bezskutecznej i kosztownej terapii w specjalistycz-
nych szpitalach. Taka postawa wydaje si¢ obecnie przewazaé w Pol-
sce, jednak niektére oddziaty dla noworodkéw wprowadzily procedury
tzw. podstawowej (minimalnej) terapii i powstrzymania si¢ od resuscy-
tacji (DNR), chronigce nieuleczalnie chore noworodki przed dziataniami
jatrogennymi. Brak jest kolejnego etapu, tzn. wypisania dziecka do domu
i objecia go wraz z rodzing opieka paliatywna w miejscu zamieszkania,
mimo, ze w Polsce istnieje juz ogélnokrajowa sie¢ hospicjow domowych
dla dzieci.

Istota nieporozumienia polega na tym, Zze medycyna perinatalna wg
powszechnej opinii zmierza do wczesnego wykrycia wady i nie dopusz-
czenia do urodzenia si¢ uposledzonego lub chorego dziecka. Jest to bar-
dzo mtoda, dynamicznie rozwijajaca si¢ galaz medycyny. Do jej rozwoju
niezbedny jest dobrej jako$ci sprzet ultrasonograficzny i wiedza z zakresu
budowy plodu. Dowodem na to, Zze czgé¢ obrazowa medycyny perina-
talnej jest najciekawsza, jest kilka tysigcy publikacji o pfodowym USG
w Internecie.

Badania ultrasonograficzne kobiet ciezarnych sa wykonywane przez
lekarzy potoznikéw, ktérzy nie wiedza, jakie sq mozliwosci terapii wad
rozwojowych (np. wyniki leczenia chirurgicznego). Z tego powodu ich
najczestsza sugestia po rozpoznaniu patologii ptodu jest przerwanie cigzy.
Niestety, dotyczy to réwniez tych wad, ktérych wyniki leczenia chirur-
gicznego sa obecnie dobre i dzieci po przeprowadzonych operacjach moga
prowadzi¢ normalne zycie. Ten problem nie jest jednak tematem niniej-
szych rozwazan.
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Nowa opcja

W okresie prenatalnym, znacznie cz¢$ciej niz po urodzeniu, roz-
poznawane sa patologie, ktérych wyleczy¢ nie mozna. Zaliczamy do
nich zlozone wady osrodkowego ukiadu nerwowego (np. holoprozen-
cefalia) albo nieuleczalne aberracje chromosomowe, np. trisomia 18 (ze-
spot Edwardsa) lub rzadsza trisomia 13 (zespét Pataua). Lekarze udzie-
lajacy prenatalnej konsultacji najczesciej nie wiedzga, ze poza przerwa-
niem cigzy istnieje takze mozliwos¢ opieki paliatywnej. Niejednokrotnie
kobiety, ktére z racji swego Swiatopogladu nie chca przerwa¢ ciazy, po-
mimo nieuleczalnej choroby dziecka, nie znajdujq zrozumienia u lekarzy
potoznikéw. Wielu z nich nie przyjmuje do wiadomosci, ze urodzenie
dziecka i pozegnanie si¢ z nim jest dla tych rodzin pozadanym i najlep-
szym rozwigzaniem. Taka postawa rodzicow traktowana jest jako wyraz
ich zacofania i braku nowoczesnosci w podejmowaniu decyzji. Czesto
zdarza sie, ze letalna wada rozpoznawana jest dopiero w péZnym okre-
sie prawidlowo przebiegajacej ciazy, gdy zgodnie z polskim prawem nie
mozna przeprowadzi¢ aborcji (przerwanie cigzy jest ustawowo dopusz-
czalne do chwili osiggnigcia przez ptéd zdolnosci do samodzielnego zycia
poza organizmem kobiety ciezarnej).

Nalezy wiec zastanowic sig, na czym powinna polega¢ opieka palia-
tywna w perinatologii. OczywiScie warunkiem wstgpnym jest rozpozna-
nie choroby pfodu, ktérej wyleczy¢ nie mozna i umiejetne przekazanie
tej informacji. Nastepnie nalezy przedstawi¢ rodzicom mozliwo$ci poste-
powania, zgodnie z obowigzujacym prawem. Jedna z nich jest propozy-
cja domowej opieki paliatywnej jako formy leczenia w przypadku, gdy
dziecko przezyje okres okotoporodowy. Jezeli rodzice wybiora ten sposéb
postepowania, nalezy ustali¢ z neonatologami, ze dziecko nie bedzie re-
animowane i poddawane intensywnej terapii, ale jezeli przezyje, zostanie
wypisane do domu. Dopiero wtedy pojawia si¢ mozliwos$¢ rozpoczecia
dziatar hospicjum domowego. Zasady opieki s3 podobne jak u starszych
dzieci i polegaja na leczeniu objawowym zaburzeri oddechowych, neu-
rologicznych, gastrologicznych, kardiologicznych i innych wystepujacych
w tej grupie chorych, a takze pielegnadji i fizykoterapii. Stosowane me-
tody majg przynosi¢ ulge, a nie dodatkowe cierpienie (oznacza to, ze
rezygnuje si¢ z bolesnych zabiegéw, stosowanych rutynowo w szpitalach
u noworodkéw w stanach zagrozenia zycia). Lekarz, pielegniarka, psy-
cholog, kapelan, pracownik socjalny i rehabilitant — cztonkowie zespotu
hospicjum — opracowujg, a nastgpnie realizujg indywidualny program
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opieki nad chorym dzieckiem i jego rodzing, rozwiazujac wszystkie pro-
blemy, nie tylko medyczne. Dzieci, ktérych stan zdrowia ulega stabilizacji,
a rodzina nabiera samodzielno$ci w opiece, s3 po pewnym czasie wypisy-
wane z hospicjum pod opieke lekarza pierwszego kontaktu i ewentualnie
zespotu pielegniarskiego opieki dltugoterminowej. Natomiast rodzinom
zmarlych dzieci proponuje si¢ program wsparcia w zalobie realizowany
przez hospicjum.

Na podstawie wielu rozméw z rodzicami wiemy, ze ich pierwsza
reakcja na rozpoznanie prenatalne jest negowanie faktu, ze dziecko jest
chore. Maja nadzieje, ze mylimy si¢, stawiajac tak niekorzystne rozpozna-
nie. Przekazujac im informacje dotyczaca choroby dziecka nalezy zrobi¢ to
w taki sposéb, aby zrozumieli, dlaczego nie uda si¢ go wyleczy¢. U wiek-
szosci dzieci z letalnymi aberracjami chromosomowymi rozpoznawane sa
réwniez wady réznych narzadéw (np. serca). U innych dzieci wady takie
moga by¢ skutecznie operowane. Jednak w przypadkach aberracji chro-
mosomowych wazne jest zrozumienie, ze — niezaleznie od chirurgicznej
korekcji wad wrodzonych — komérek z nieprawidtowymi chromosomami
naprawi¢ nie mozna. Z tego powodu nawet udana operacja nie zmieni
zlego rokowania co do przezycia dziecka. Dlatego narazanie dziecka na
niepotrzebne cierpienie i stres zwiazany z operacja jest medycznie nieuza-
sadnione. Byloby to zatem dziatanie motywowane zyczeniami rodzicéw
i lekarzy preferujacych uporczywa terapie, a nie dobrem pacjenta. Wazne
jest, aby wszyscy lekarze przekazujacy rodzicom swoje opinie wzigli ten
argument pod uwage i prébowali postugiwac sie koherentnym (spéjnym)
jezykiem.

Nasze doswiadczenia

Jako ilustracje, jak wazny jest koherentny jezyk wypowiedzi lekar-
skich, przytaczamy dwa przyklady. Okoto 30 tygodnia cigzy rozpoznano
u plodu zlozona wade serca i przepukling pepowinowa (omphalocele).
OznaczyliSmy kariotyp i okazato sig, ze jest to letalna aberracja chromo-
somowa — zesp6l Edwardsa. Rodzice zostali dokltadnie poinformowani
o letalnym charakterze choroby i braku mozliwosci leczenia. Ogromnie
byli zdziwieni, gdy nastepnego dnia lekarze neonatolodzy — réwniez
poinformowani o rodzaju schorzenia u noworodka i decyzji rodzicéw
0 nie podejmowaniu leczenia przedtuzajacego zycie — kazali im pod-
pisa¢ zgode na transport i leczenie w specjalistycznym osrodku pedia-
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trycznym. Dziecko zmarlo po dwéch dniach na oddziale intensywnej
opieki medycznej.

I drugi przyktad. Okoto 30 tygodnia cigzy rozpoznalismy u plodu tri-
somie 13 pary chromosoméw (zesp6t Pataua). Dziecko urodzifo sie w jed-
nym z miast wojewddzkich. Préby zachegcenia lekarzy neonatologéw do
zaproszenia na konsultacje lekarza z lokalnego hospicjum dla dzieci nie
powiodly sie z powodu ich negatywnej postawy wobec tej formy leczenia.

W latach 1998-2003 do Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci skie-
rowalam 5 rodzin, ktére oczekiwaly na narodziny nieuleczalnie cho-
rego dziecka. Byly to trzy ptody z zespolami Edwardsa, jeden z cigzka
wada o$rodkowego ukiadu nerwowego oraz niezréwnowazong translo-
kacja rozpoznana dopiero po urodzeniu oraz jedna dziewczynka z pier-
Scieniowatym chromosomem 14.

W ciggu ostatnich czterech lat rozpoznafam letalne aberracje chromo-
somowe u 37 plodéw. Byly to:

e trisomia 18 (zesp6t Edwardsa) — 20,

e trisomia 13 (zespot Pataua) — 4,

e triploidie - 6,

¢ rzadkie anomalie (niezréwnowazone translokacje, chromosomy pier-

Scieniowe) — 7.

W 5 przypadkach nieznane sg losy cigzy. Dziewie¢ matek zdecydo-
walo sie na aborcje. Osiem ptodéw zmarto wewnatrzmacicznie. Kolejnych
13 dzieci zmarto na oddziatach noworodkowych, w tym 5 w rejonowych
osrodkach. Dotychczas najlepsza wspoétprace mamy z oddziatem patolo-
gii noworodka w Olsztynie, gdzie lekarze neonatolodzy wykazuja petne
zrozumienie podjetych wspdlnie z rodzicami decyzji o nie podejmowaniu
intensywnej terapii u noworodkéw z letalnymi chorobami. Jedna dziew-
czynka z zespolem cri-du-chat zmarta w okresie niemowlecym w rejono-
wym szpitalu. Jej matka byla poinformowana o mozliwosci paliatywnej
opieki domowej w miejscu jej zamieszkania, ale nie zdecydowata si¢ na
ta forme pomocy. Jedno dziecko z zespolem Edwardsa Zyje, ma 6 mie-
siecy, jego matka nie widzi koniecznosci opieki paliatywnej, ale zdaje
sobie sprawe, ze choroba jest nieuleczalna. Byt to jeden z przypadkéw,
w ktérym, pomimo wskazan medycznych (wiek matki > 40 lat, powigk-
szona przezierno$¢ karku ptodu do 3 mm, wada serca ptodu), zgodnie
z decyzja rodzicéw nie oznaczono kariotypu przed urodzeniem. Rodzice
uwazajg, ze byla to stuszna decyzja.

W 11 przypadkach rodzice zostali poinformowani o mozliwosci peri-
natalnej opieki paliatywnej i skierowani na konsultacj¢ do Warszawskiego
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Hospicjum dla Dzieci. Konsultacja polegata na spotkaniu z psychologiem
lub lekarzem i kapelanem hospicjum. Rodzice otrzymali nastepnie kon-
takt do rodzin, w ktérych bylo juz chore dziecko z letalnym zespolem.
Po takiej konsultacji dwie matki podjely decyzje o przerwaniu cigzy, po-
zostate dziewigc¢ o jej kontynuagji. Jednak tylko jedna dziewczynka tra-
fita pod opieke hospicjum. Pozostate zmarly wewnatrzmacicznie lub na
oddziatach noworodkowych. Z tego wzgledu wydaje si¢, ze nalezatoby
wprowadzi¢ elementy opieki paliatywnej na oddzialy neonatologii, na
ktérych —jak wynika z naszego materialu — umiera najwigcej dzieci z nie-
uleczalnymi aberracjami chromosomowymi.

W Warszawskim Hospicjum dla Dzieci w latach 1994-2007 leczono
77 dzieci przyjetych w pierwszym roku zycia, z czego tylko 6 zostato
skierowanych na podstawie prenatalnego rozpoznania. U dwdch plo-
déw podejrzewano istotne anomalie, ale u jednego, zgodnie z decy-
zja matki, nie oznaczono kariotypu, a u drugiego trudno bylo prze-
widzie¢ w jakim stanie urodzi si¢ dziecko z powodu bardzo rzadkiej
aberracji chromosomowej. Zespoly genetyczne teoretycznie mozna byto
rozpozna¢ prenatalnie w 16 innych przypadkach, ale w okresie przed
urodzeniem lekarze wykonujacy badanie USG nie podejrzewali cho-
roby plodu.

W Warszawskim Hospicjum dla Dzieci leczono 15 niemowlat z ze-
spotem Edwardsa i 3 z zespofem Pataua, ponadto 5 innych z nieprawi-
dfowym kariotypem. Wady wrodzone osrodkowego uktadu nerwowego
- jako gléwne rozpoznanie — wystepowaly u 8, wady serca u 2, atrezja
drég zoélciowych u 1, a zespoly wad wrodzonych u 7 innych niemow-
lat. Ta grupa, obejmujaca 41 pacjentéw, Swiadczy, ze czes¢ plodéw i no-
worodkéw z wadami i aberracjami chromosomowymi, ktére moga by¢
diagnozowane prenatalnie, przezywa okres okoloporodowy i nastepnie
moze wymagac opieki paliatywnej realizowanej w domu. Rodzice zmar-
lych pacjentéw wysoko ocenili jako$¢ domowej opieki paliatywne;j.

W 2006 roku, dzigki pomocy ojca jednego z niezyjacych juz pacjen-
tow hospicjum (z diagnostyki prenatalnej) oraz pana premiera Kazimierza
Marcinkiewicza, w ramach Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
rozpoczeta dzialalno$¢ Poradnia USG. W ciggu pierwszego roku pracy
Poradni przeprowadzono 1842 badania USG u 1466 pacjentek. Rozpo-
znano 79 wad wrodzonych serca u ptodéw, a po poglebieniu diagnostyki
u 11 z nich aberracje chromosomowe. W przypadkach stwierdzenia cigz-
kich wad u ptodu - strukturalnych lub chromosomowych — rodzice mieli
mozliwoé¢ spotkania z psychologiem hospicjum.
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Konsultowano réwniez 302 dzieci z podejrzeniem wady serca, w tym
wszystkie niemowleta z problemami kardiologicznymi, ktére znajdowaty
sie w tym okresie pod opiekg hospicjum.

Co dalej?

Dalszy postep w tej dziedzinie wigzemy z prowadzonym juz od kilku
lat programem edukacyjnym dla studentéw medycyny oraz lekarzy po-
toznikéw, neonatologéw, kardiologéw dziecigcych, a takze lekarzy i pielg-
gniarek hospicjow domowych dla dzieci. Pozytywna role odgrywaja w tej
dziedzinie rodzice dzieci diagnozowanych prenatalnie i leczonych przez
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Polska jest obecnie krajem europejskim, gdzie rodzi si¢ najwigcej
dzieci z wadami wrodzonymi. Z tego powodu wtlasnie do nas nalezy
rozwijanie i upowszechnianie polskiego modelu perinatalnej opieki pa-
liatywnej.

W hospicjach domowych dla dzieci w Polsce leczono w 2005 roku
— 83, a w roku 2006 — 110 dzieci z wadami wrodzonymi i aberracjami
chromosomowymi'l. Obecnie ta grupa chorych stanowi 20% wszystkich
dzieci leczonych przez hospicja domowe. Przewidujemy, ze w nastepnych
latach — w miar¢ rozwoju wspétpracy miedzy diagnostyka prenatalng
i neonatologia a hospicjami domowymi dla dzieci — liczebno$¢ tej grupy
bedzie wzrastad.

11 http: /www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA /2006%20Raport%20T.%20Dan-
gel.pdf
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Wady letalne u noworodkéw

Opieka paliatywna jako alternatywa wobec aborcji i uporczywej terapii

Prace drukujemy za zgodq autora, redakcji Standardow Medycznych oraz
prof. dr hab. med. Piotra Kaliciriskiego, organizatora Sympozjum V Sympozjum
Chirurgiczno-Neonatologicznego — Optymalizacja diagnostyki i leczenia chi-
rurgicznego wad wrodzonych u noworodkdw, Warszawa, 16-17 listopada 2007 .

Praca byla prezentowana na w/w Sympozjum i zostala opublikowana
w czasopismie ,Standardy Medyczne”, z roku 2007, tom 9, nr 31, stro-
ny 108-110.

Za tzw. wade letalng u noworodka (tac. letalis) nalezy uznaé zaburze-
nie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej Smierci, bez wzgledu na
zastosowane leczenie.

Czestos¢ wystepowania wad letalnych mozna oszacowa¢ na podsta-
wie danych statystycznych przedstawionych w tabeli 1 oraz liczby uro-
dzen zywych (364400 urodzer zywych w 2005 roku). Mozna przyjaé
z pewnym przyblizeniem, Ze czesto$¢ wystepowania wszystkich wad
rozwojowych wrodzonych, znieksztalcerr i aberracji chromosomowych
(WRWZAC) w naszej populacji to ok. 3%, tzn. ze roczne rodzi sig
ok. 9500 noworodkéw z tymi schorzeniami. Sq one przyczyna zgonu

Tabela 1. Wady rozwojowe wrodzone, znieksztalcenia i aberracje
chromosomowe (Q00-Q99)

Kategoria Liczba | Rok Zrédlo

Czestos¢ wystepowania na 10000 urodzeri Polski Rejestr Wrodzonych

zywych 2678 12002 | \ad Rozwojowych*
Zgony (noworodki i niemowleta, wiek 0-1) 845

Zgony (dzieci, wiek 0-17) 941 | 2005 GUS
Zgony (cata populacja) 1087

* http: //www.rejestrwad.pl/dokumenty / czest2002_ogolem_grupywad.xls
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ok. 950 dzieci w wieku 0-17 lat, co stanowi ok. 20% wszystkich zgonéw
dzieci (w 2005 roku zmarto w Polsce 4080 dzieci w wieku 0-17 lat, w tym
941 z powodu WRWZAC, a wiec dokladnie 23%). U dzieci w pierwszym
roku zycia WRWZAC byly przyczyna 36% zgonéw w 2005 roku (w 2005
roku zmarto w Polsce 2340 dzieci w wieku 0-1 lat). Z przytoczonych
tu danych statystycznych wynika, ze tylko 10% wszystkich WRWZAC to
tzw. wady letalne.

Nalezy zwréci¢ uwage, ze az 78% zgonéw z powodu wad letalnych
wystepuje w pierwszym roku zycia, za$ tylko 9% u starszych dzieci i 13%
u dorostych. Wigkszos¢ zgonéw (> 90%) ma miejsce w szpitalu (tabela 2).
Sugeruje to, ze dzieci z wadami letalnymi przed $mierciag poddawane sa
intensywnej terapii i zabiegom chirurgicznym!. Post¢powanie takie moze
by¢ okreslone jako uporczywa terapia, ktéra narusza godnos¢ dziecka?.

Tabela 2. Miejsce zgonu z powodu wad rozwojowych wrodzonych,
znieksztalceni i aberracji chromosomowych (Q00-Q99).
Polska 2005. Dane GUS

. Zgony w innym
Grupa wiekowa Zgony w szpitalu|Zgony w domu miejscu

liczba % liczba % liczba %

Noworodki i niemowleta (wiek 0-1) 808 95,62 37 4,38 0 0,00
Dzieci (wiek 0-17) 882 93,73 58 6,16 1 0,11
Cala populagja 987 90,80 91 8,37 9 0,83

Verhagen i Sauer, holenderscy lekarze, zwolennicy dzieciobéjstwa
motywowanego wspoétczuciem u noworodkéw z WRWZAC (niestusz-
nie okreslanego przez nich mianem eutanazji), wyrézniaja trzy kategorie
w tej populacji chorych3. Do pierwszej grupy zaliczaja noworodki, ktére
umrg w krétkim czasie, niezaleznie od zastosowania inwazyjnej techno-
logii medycznej (np. ci¢zka hipoplazja ptuc). Do drugiej grupy — nowo-
rodki, ktére potencjalnie moga przezy¢ wskutek intensywnej terapii, ale
ich przewidywana jako$¢ zycia bedzie bardzo niska (w oryginale ang. very

1 Goc B et al.: Trisomy 18 in neonates: prenatal diagnosis, clinical features, therapeutic
dilemmas and outcome. ] Appl Genet 47(2), 2006, 165-170.

2 Dangel T: Godnos¢ dziecka — refleksja lekarza. Zeszyty Sekdji Psychologii Klinicznej
PTP, vol. 6, 47-61, Warszawa 2006.

3 Verhagen AAE, Sauer PJJ: End-of-life decisions in newborns: an approach from the
Netherlands. Pediatrics 116(3), 2005, 736-739.
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grim) (np. holoprosencephalia). Do trzeciej grupy — noworodki ze zig pro-
gnoza, ale zyjace bez koniecznosci stosowania technologii medycznej, jed-
nak cierpigce dotkliwie, nieprzerwanie, bez mozliwosci ulgi oraz nadziei
na poprawe (np. epidermolysis bullosa, typ Hallopeau-Siemens). Powyz-
sza klasyfikacja wskazuje, ze nie wszystkie noworodki z ciezkimi WRW-
ZAC umieraja w sposéb naturalny w okresie okotoporodowym. Wiele
z nich bedzie zylo nadal, pomimo zlego rokowania.

Verhagen i Sauer opublikowali kryteria stosowane podczas kwalifiko-
wania noworodkéw do tzw. eutanazji (znane jako protokét z Groningen).
Sa nimi: funkcjonalne inwalidztwo i uporczywy bél oraz beznadziejne ro-
kowanie, brak samowystarczalnos$ci, niezdolnos¢ do komunikacji w przy-
szlosci, przewidywana zaleznos$¢ od szpitala, przewidywane diugie prze-
zycie (ryc. 1)%

Ryc. 1. Kryteria stosowane w Holandii w celu kwalifikowania noworodkéw
do tzw. eutanazji

Validating newborn euthanasia

Since 1997, there have been 22 reported cases of euthanasia among
Dutch newborns with a chance of survival but a hopeless prognosis of
unbearable suffering. Doctors reported the following considerations in
making the decision

Consideration Number of cases

Functional disability and severe eeeeeeeeeeseesccccccee
pain with hopeless prognosis 2
Lack of self su"immcy 00000 OOOIOOOIOROOOONIONNLS
Future inability to communicate eeeeeeeesececcscceelld
Expected hospital dependency eeeeeeeeeceecccee i/
Long life expectancy” eeeeeeeeesesee 13
*I1 life expectancy is long, the burden of other factors is considered greater

SOURCE: New England Journal of Medicine AP

Polska jest krajem europejskim o najnizszym wskazniku cigz zakori-
czonych aborcja (ryc. 2). W Polsce w 2005 roku przeprowadzono tylko 168
eugenicznych aborcji w wyniku diagnozy prenatalnej; jest to prawdopo-
dobnie najnizszy wskaznik w Europie®. Wlasnie z tego powodu odsetek
WRWZAC u noworodkéw jest w Polsce najwyzszy.

4 Verhagen AAE, Sauer PJJ: The Groningen Protocol — euthanasia in severly ill new-
borns. N Engl ] Med 352 (10), 2005, 959-962.

5 Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonania w roku 2005 ustawy z dnia 7 stycz-
nia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopusz-
czalno$ci przerywania cigzy oraz skutkach jej stosowania. http://orka.sejm.gov.pl/Dru-
ki5ka.nsf/wgdruku/1174/$file/1174.pdf.
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Ryc. 2. Europa - odsetek ciaz zakoriczonych aborcja wg krajow®

Europe:
percentage of
pregnancies
aborted by
country, most
recent data

W s00-875%
[l 300-499%
[[]200-209%
[]150-199%
[[]110-149%
] 80-109%
B s50- 79%
B 20- 49%
B 18- 19%

Z drugiej strony, Polska jest unikalnym krajem w Europie, ponie-
waz posiada najlepiej rozwinieta sie¢ hospicjow domowych dla dzieci,
ktéra w 2006 roku obejmowata 91% populacji kraju. Badania przeprowa-
dzone wéréd polskich hospicjow, zajmujacych si¢ domowa opieka palia-
tywna nad dzie¢mi wykazaly, ze ok. 20% leczonych pacjentéw stanowia
dzieci z WRWZAC (tabela 3)”. Np. w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci,
ktére zajmuje si¢ domowa opieka paliatywna, w latach 1994-2007 leczono
365 pacjentéw; w grupie tej byto 74 (20%) dzieci z WRWZACS. Obecnie
liczba dzieci z WRWZAC kierowana przez neonatologéw i pediatréw do
hospicjéw domowych jest stosunkowo niewielka. Mozna jednak przewi-
dywa¢, ze bedzie ona stopniowo wzrastaé, w miare rozwoju wspétpracy
miedzy diagnostyka prenatalng i neonatologia a hospicjami domowymi
dla dzieci’.

6 http: //www.johnstonsarchive.net/policy /abortion/mapeuropeabrate.html

7 Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢émi w Polsce — raport 2006. W: Opieka
paliatywna nad dzieémi, red. Tomasz Dangel. Warszawa 2007, s. 43-66. http://www.hos-
picjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA /2006%20Raport%20T.%20Dangel.pdf.

8 Dane autora.

? Szymkiewicz-Dangel J.: Perinatalna opieka paliatywna — czy mozliwa jest wspétpraca
poloznikéw i neonatologéw z hospicjami domowymi dla dzieci? W: Opieka paliatywna
nad dzie¢mi, red. Tomasz Dangel. Warszawa 2007, s. 25-28.
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Tabela 3. Dzieci (wiek 0-17) leczone w hospicjach domowych w Polsce
w latach 2005 i 2006 wg gtéwnych grup rozpoznan

Liczba Liczba

Rozpoznanie/umiejscowienie ICD-10 | pacjentéw | pacjentéw

2005 rok | 2006 rok

Nowotwory C11-D34 | 100 (22%) | 134 (23%)

Choroby metaboliczne E71-E88 | 38 (8%)| 62 (11%)

Choroby uktadu nerwowego G05-G98 | 185 (42%) | 217 (38%)

Stany rozpoczynajace si¢ w okresie P21-P91 | 16 (4%)| 15 (3%)
okotoporodowym

Wady rozwojowe wrodzone, znieksztalcenia
i aberracje chromosomowe

Inne 20 (5%) | 30 (5%)
Razem 442 568

Q00-Q99| 83 (19%) | 110 (20%)

Podsumowujac, Polska powinna wypracowac i wprowadzic¢ nowe po-
dejscie w diagnozowaniu i leczeniu dzieci z wadami letalnymi, ktére
przezyja okres okoloporodowy oraz z innymi wadami, ktére, pomimo
zastosowanego leczenia chirurgicznego, powoduja ciezkie inwalidztwo
(ta druga kategoria jest trudna do oszacowania liczbowego). Domowa
opieka paliatywna powinna by¢ wzigta pod uwagge jako efektywna i tarn-
sza od szpitalnej alternatywa leczenia.

Dzigki diagnostyce prenatalnej rodzice powinni mie¢ mozliwos¢ po-
dejmowania decyzji dotyczacych urodzenia dziecka (lub eugenicznej
aborcji) w oparciu o mozliwie szeroki dostep do konsultantéw, szcze-
golnie chirurgéw dzieciecych. Z tego powodu wyniki leczenia chirurgicz-
nego wad wrodzonych w poszczegdlnych osrodkach, gdy istnieje ryzyko
zgonu (np. przepukliny przeponowej, ztozonych wad serca), powinny by¢
oficjalnie podawane do wiadomosci publicznej, np. w Internecie.

Decyzja rodzicéw pro-life, w przypadkach wady letalnej ptodu, nie
powinna jednak automatycznie oznacza¢ ich zgody na resuscytacje, in-
tensywng terapie oraz leczenie chirurgiczne noworodka (lub by¢ w ten
sposéb interpretowana przez lekarzy). Po ustaleniu diagnozy prenatal-
nej letalnej wady wskazana jest konsultacja specjalisty w dziedzinie pe-
diatrycznej opieki paliatywnej i ewentualne umozliwienie rodzicom kon-
taktu z rodzing innego dziecka z podobnym schorzeniem, bedacego pa-
cjentem hospicjum domowego. W przypadkach wyboru przez rodzicéw
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opieki paliatywnej nalezy unika¢ stosowania cigcia cesarskiego oraz re-
suscytacji noworodka. W tym celu konieczne jest wczesniejsze dokonanie
odpowiedniego wpisu w dokumentacji medycznej. Jezeli dziecko prze-
zyje okres okotoporodowy, moze zosta¢ wypisane do domu pod opieke
hospicjum. Ten sposéb postgpowania moze by¢ korzystny dla wielu ro-
dzin, ktére z powodéw Swiatopogladowych odrzucaja zaréwno aborgje,
jak i uporczywa terapie.

Opisany powyzej model postepowania jest z powodzeniem realizo-
wany od kilku lat w Warszawie, gdzie istnieje pierwszy w Europie osro-
dek integrujacy diagnostyke prenatalng z opieka paliatywna!.

10 http: //www.usgechodd.pl/.
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Ciaza a Smier¢ — zaskakujace podobieristwa
Refleksje nad przemysleniami Kathy Kaliny

,Prawdziwe szczescie

zalezy od sposobu, w jaki umieram,
tak jak prawdziwe szczescie

zalezy od sposobu, w jaki sie zyje”

Kaisen

Kathy Kalina jest pielegniarka, osobg gleboko wierzaca, od lat pracu-
jaca w opiece paliatywnej. W 2001 roku naktadem Wydawnictwa Ksigezy
Werbistéw Verbinum, ukazala sie¢ jej ksiazka — Akuszerka dusz, przewodnik
duszpasterski dla pracownikdw opieki hospicyjnej i wszystkich, ktdrzy opiekujq
si¢ terminalnie chorymi.

Prof. Jacek Luczak w przedmowie do polskiego wydania pigknie na-
pisal: ,,...to ksigzka poswigcona umierajagcym chorym, ich zrozpaczonym
rodzinom i tym wszystkim, ktérzy pochylaja si¢ nad cierpiacymi, by przy-
nie$¢ im ulge [...] to ksiazka o utratach, zwatpieniu i strachu, ale i o mi-
tosci, prawdzie, dobru i nadziei, ktére towarzysza chorym w ich ostatniej
wedréwce...”

Ksigzka ma bardzo zaskakujacy tytul... no bo kim jest akuszerka?
Akuszerka — to kobieta zajmujaca si¢ udzielaniem pomocy rodzacej ko-
biecie. Okreslenie obecnie juz w zasadzie nie uzywane. Wspéiczesnie bo-
wiem jej role przejeta potozna.

Kathy Kalina pielegniarka hospicyjna stala si¢, w jakims sensie, dzigki
swojej umierajacej przyjacidice. Ta od dawna namawiala ja do pracy w ho-
spicjum, ale dopiero w takim charakterze byfa obecna przy jej Smierci.
Kiedy jej przyjaciotka twierdzita, iz nie ma zamiaru umieraé, ona po-
wiedziata jej: ,Jestem tutaj jako akuszerka twojej duszy”. To $Smier¢ ko-
lezanki sprawita, ze Kathy powiedziata péZniej — przysztam do chorej
przyjaciétki tylko z ,wiedza umystu”, a wyszlam od niej wzbogacona
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o ,wiedze serca”. Te wiedz¢ potem wykorzystata w pracy hospicyjnej
z innymi umierajgcymi.

Kiedy w roku 2006, podczas Il Konferencji Zyciodajna $mier¢ — pa-
mieci Elizabeth Kiibler-Ross, jedna z uczestniczek powiedziata, iz ,tak, jak
powstaja szkoly rodzenia, tak powinny powstawac¢ szkoly umierania”,
wzbudzito to wsréd niektérych uczestnikéw spotkania wiele kontrower-
sji i niepokoju...

Wydaje si¢ jednak to takie naturalne — narodziny, sa nagroda zZycia,
ale jak twierdzi Jean Giraudoux, ,$mier¢ tez jest nagroda zycia”. Wedlug
Kaisena — ,Zycie jest zjawiskiem natury i §wiatla. Smier¢ jest tylko zjawi-
skiem samej natury. Zycie i §mieré nastepuja po sobie, tak jak nastepuja
po sobie dni i noce”.

Narodziny — zycie — umieranie i $mier¢ stanowia od zarania czes¢
naszego istnienia. Czy mozna jednak tak do korica poréwnywac¢ cud na-
rodzin z momentem odchodzenia z tego $wiata?

Kathy Kaliny twierdzi, ze mozna bowiem — , opieka paliatywna daje
sie SciSle poréwnac z postepowaniem praktykowanym przy narodzinach
dziecka... powinno to by¢ naturalne, tagodne podejscie do intymnego,
zmieniajacego zycie wydarzenia w rodzinie, w ktérym troskliwa opieka
nad cialem, umystem i duchem pacjenta jest réwnie wazna, jak podobna
opieka nad jego rodzing”.

Wedlug niej pomigdzy naturalnymi narodzinami a naturalng $miercig
mozna si¢ dopatrze¢ wielu podobienistw. Mysle, ze w tym co pisata jest
sporo prawdy....

Poczecie dziecka, to przeciez przekazanie nowego zycia.

Smieré natomiast, jest jakby narodzinami dla nieba. Sw. Teresa od
Dzieciagtka Jezus, najmiodszy Doktor Kosciota, w jednym ze swoich listéw
napisata: ,Ja nie umieram, wstepuje w zycie”.

Analizujac poszczegdlne etapy przebiegu ciazy, od poczecia do na-
rodzin oraz poszczegdlne etapy, przez jakie przechodzi czlowiek umie-
rajacy, od zaprzeczenia i izolacji, poprzez etap gniewu i rozdraznienia,
pertraktacji i targowania si¢, depresji do etapu akceptacji i pogodzenia
sie, w opinii Kathy Kaliny wyraZnie rysujq sie cechy podobne. Wydaje
sig, iz w obu stanach mozna wyréznic¢ kilka okreséw.

Szok zwiazany z rozpoznaniem

Kobieta, ktéra nawet swiadomie pragnie zajs¢ w ciagze¢ w momen-
cie, gdy dowiaduje si¢ o tym, przezywa swoistego rodzaju szok. Wies¢é
0 poczeciu jest dla niej w jaki$ sposéb niewiarygodna. Czgsto bywa za-
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skoczeniem. Czasami wywoluje strach, lek, niepokéj. Dopiero po jakims$
czasie przychodzi rados¢ i spokd;.

Podobnie kazdy z nas doskonale wie, iz ktéregos dnia nadejdzie mo-
ment $mierci. Kiedy jednak si¢ o tym dowiadujemy najpierw czujemy
strach. Nie wierzymy, ze moze to nastapi¢. Niby czekamy na ten moment
zycia. Czasami si¢ o niego modlimy. Jednoczesnie jednak pragniemy, by
oddalat si¢ w czasie jak najdtuzej. R6znie dtugo trwa ten okres, gdy po-
godzimy sie z tym, co nieuniknione i opanuje nas spokdj.

Szukanie pomocy u specjalisty. Okres przygotowan

Kobieta w cigzy udaje si¢ do lekarza poloznika. Stara si¢ jak najwiecej
dowiedzie¢ o cigzy, porodzie. Zdobywa te informacje od lekarza, potoz-
nej, bardziej doswiadczonych kobiet. Stara si¢ znaleZ¢ najlepszy sposéb
przebycia cigzy i porodu.

Osoby terminalnie chore tez starajg sie zwigekszy¢ swoja wiedze. Kon-
taktujq si¢ z lekarzem prowadzacym, szukaja porady u réznych specjali-
stow. Czytajq artykuly. Szukaja aspektu choroby, ktéry mégtby ujs¢ uwa-
dze lekarzy. Rozmawiajg z osobami, ktére przezwyciezyly smierc.

Ostatnie tygodnie

Sa to tygodnie duchowego rozrachunku i podsumowania przezytych
lat.

Kobieta w cigzy porzadkuje pewne rzeczy. Przygotowuje miejsce na
przyjscie maleristwa. Kupuje ubranka, zabawki. Szykuje wyprawke. Prze-
meblowuje dom. Oczekuje nowego cztonka rodziny.

Osoba umierajgca takze czyni porzadki. ,,Buduje swoje gniazdko 4 re-
bours”, jakby wstecz, na opak. Sporzadza testament. Czasami zaczyna
spisywac losy swego zycia. Rozdaje rzeczy, ktére wydajq jej sie juz nie-
potrzebne. Wydaje polecenia co do pogrzebu.

Kobieta cigzarna przygotowuje w swoim sercu miejsce dla nowej, tak
oczekiwanej istotki.

Umierajacy zastanawia sig, jak ma pozwoli¢ sobie na odejscie od bli-
skich. Jak oni to przezyja? Jak sobie poradza? Co bedzie z nimi? Te sprawy
g£0SzCz3 W jego sercu.

Kobieta w cigzy moze ,,odczuwac utrate kontroli nad soba, tak jakby
jej cialo miato wiasny umyst”. Nie ma wplywu na rozpoczecie akcji po-
rodowe;j.

Osoba umierajaca takze odbiera swoje cialo jako co$ innego. W pew-
nym sensie jako, ,wroga”. Czasami chory ma jeszcze sprawny umyst, ale
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np. jego serce, ukfad oddechowy, koriczyny odmawiajag mu postuszen-
stwa.

Poszukiwanie wlasciwego miejsca

Jeszcze na poczatku XX wieku zaré6wno w krajach europejskich, jak
i w Stanach Zjednoczonych, wigkszos¢ kobiet rodzita w domu, w towarzy-
stwie poloznej lub lekarza rodzinnego. Kolejne jednak lata doprowadzity
do zmniejszenia roli potoznej i do przeniesienia wigkszosci porodéw do
szpitali. Lata 70. w Europie Zachodniej zaowocowaly miedzy innymi ru-
chami na rzecz zmian w opiece okotoporodowej, skupiajacymi osoby nie
zwiazane zawodowo z opiekg poloznicza. Najwazniejsze postulaty tych
ruchéw to upodmiotowienie kobiety rodzacej i miodej matki, mozliwo$¢
wyboru miejsca porodu oraz niezaleznos¢ i samodzielno$¢ potoznych. Od
tego czasu niektdre kraje europejskie (Wielka Brytania, Niemcy, a takze
Holandia, w ktérej niezalezne potozne i porody domowe maja kilkuset-
letnia tradycje¢) wprowadzily rozwigzania umozliwiajace kobietom wybér
miejsca do porodu.

W przypadku chorego terminalnie szpital i inne wyspecjalizowane
placéwki stuzby zdrowia nie s na pewno idealnym miejscem do umie-
rania. Pacjent i jego rodzina maja prawo wyboru miejsca pobytu w tych
ostatnich dniach zycia. Czes¢ pozostaje w szpitalu, czes¢ udaje sie do
hospicjum, a czes¢ wybiera dom rodzinny.

Final

Kobieta w ciazy, gdy zbliza si¢ czas porodu, zaczyna przejawiac nie-
pokdj o jego przebieg. Zadaje sobie bardzo wiele pytan: Czy bedzie bo-
lato? Jak dtugo bedzie trwal? Jak poréd wyglada naprawde, w praktyce?
Czy beda przy mnie najblizsze mi osoby, na ktérych mi zalezy?

Osoba umierajaca stawia sobie identyczne pytania: Czy bedzie bolato?
Jak dtugo bedzie to trwato? Co bedzie si¢ czuto? Jak Smieré¢ wyglada na-
prawde, w praktyce? Czy bedq przy mnie najblizsze mi osoby, na ktérych
mi zalezy?

Proces przychodzenia na $wiat dziecka jest czyms naturalnym. Ciato
kobiety jest do tego przygotowane. Potrafi sygnalizowa¢ i odpowiednio
,prowadzi¢” poszczegélne fazy porodu, doprowadzajac do szczesliwego
rozwigzania. Interwencje z zewnatrz sa niepotrzebne, powinny by¢ ogra-
niczone do minimum.

Smier¢ tez jest procesem naturalnym. W procesie umierania zmiany
zachodzace w ciele sg takze samoregulujace. Interwencja medyczna je-
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dynie przediuza konanie, pogarsza samopoczucie chorego, pozbawia go
spokoju.

Rola poloznej/pielegniarki hospicyjnej

Potozna, ktéra asystuje przy narodzinach dziecka, za gtéwny cel swo-
ich dzialan stawia zdrowie matki i dziecka oraz bezpieczny dla niej
i dziecka przebieg porodu.

W opiece terminalnej celem pielegniarki hospicyjnej, jak pieknie pi-
sze Kathy Kali ,jest ulga dla ciala, spokojne przejscie i triumf duszy”.
Jako ,akuszerka duszy” musi , widzie¢ duchowymi oczami dziecko, du-
sze bezpiecznie doprowadzona do Boga”.

Obecnos¢ meza przy rodzacej pozwala na umocnienie rodzinnych
wigzi, zbliza matzonkéw do siebie, umacnia faczace ich uczucie. Przyszta
mama czuje si¢ pewniej. Osoba towarzyszaca przy porodzie wspiera ja,
pomaga. Trzyma za reke, tuli. Po prostu jest.

Czynne zaangazowanie rodziny skupionej wokét umierajacego, oto-
czenie go w tych ostatnich chwilach miloscia, pomaga mu w spokojniej-
szym przejéciu na druga strong zycia. Zbliza poszczegdlnych cztonkéw
rodziny do siebie, umacnia taczace ich uczucie. Pacjent czuje si¢ nadal
potrzebny. Nie odczuwa osamotnienia. Rodzina jest na kazde jego zy-
czenie, sluzagc mu pomoca do ostatnich chwil. Trzyma za reke, tuli. Po
prostu jest.

Podsumowanie

Kazde nowo narodzone dziecko chce by¢ dla najblizszych kim$ naj-
wazniejszym. Tak samo ,,umarli chcg by¢ pochowani w naszych sercach”
(Ernst Junger).

Podsumowaniem tych rozwazan niech bedq stowa Ewangelii Sw. Jana:
,Kobieta, gdy rodzi, doznaje smutku, bo przyszia jej godzina. Gdy jednak
urodzi dziecig, juz nie pamigta o bélu z powodu radosci, ze si¢ czlowiek
narodzil na $wiat. Takze i wy teraz doznajecie smutku. Znowu jednak
was zobacze, i rozraduje si¢ serce wasze, a radosci waszej nikt wam nie
zdota odebra¢” [J 16, 21-22].

Czy potrzebne sa wigc szkoly umierania, tak jak szkoly rodzenia?

Chyba tak. Ciggle przeciez boimy si¢ $mierci. Uciekamy od chorych
cierpigcych, w stanie terminalnym. Unikamy rozméw na temat $mierci
i umierania. Mato znamy jezyk chorych terminalnie i jak stusznie za-
uwazyt prof. Luczak: ,,podczas konsultacji chorych u schytku zycia prze-
bywajacych w réznych szpitalach zdumiewa niejednokrotnie, ze lekarze
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opiekujacy si¢ chorym nie zdajg sobie sprawy z tego, ze ich chory umiera
mimo, ze wystepuja objawy typowe dla stanu preagonalnego lub agonii,
wlacznie z typowym wygladem, zaburzeniami §wiadomosci i charakte-
rystycznym chrapliwym i nieregularnym oddechem”.

Pisze dalej: ,Przebywanie w zyczliwym, przyjaznym Srodowisku
sprzyjajacym przekazywaniu bezinteresownej milosci, rozumiejacym wa-
ge godnosci chorego, nadziei opartej na realnej ocenie sytuacji i jego war-
tosci jako osoby i dazacym do zaspakajania wszelkich potrzeb chorego
w tym uporzadkowania spraw doczesnych, udostepnienia pociechy re-
ligijnej i obecnosci oséb bliskich, stanowia podstawowe prawo kazdego
umierajacego chorego”.

Podobnego zdania jest Grzegorczyk, ktéry twierdzi: ,,Wielu z was
(lekarzy) bedzie chciafo uciec od cztowieka, gdy zrozumiecie, Ze jestescie
bezradni wobec jego choroby. Prawdziwy lekarz nigdy nie jest bezradny,
bo jego pierwszym zadaniem nie jest wyleczenie cztowieka, ale udzielenie
mu pomocy... A tu zawsze jest szansa”.

Powinni$my sie caly czas uczy¢...

Pigknie o tym pisze Lucja Bartoszewska, wolontariuszka hospicyjna:
,powinniSmy nauczy¢ wstucha¢ w stowa chorych terminalnie, chociaz
to trudne, bo kazdy méwi swoistym »szyfrem«. Uczy¢ si¢ wstuchac sie
w jego gesty, w jego twarz, rece, cale ciato, ktére czasami jest bardziej
czytelne niz slowa. Wstucha¢ si¢ takze w to, czego nie méwi, o czym
za wszelka ceng nie chce powiedzie¢, co boi si¢ nazwaéd, przed czym
ucieka. Aby dobrze wstucha¢ si¢ w drugiego cztowieka, trzeba oderwac
sie od swoich spraw i poswieci¢ mu swoja uwage. Czesto jest to nietatwe,
a czasami wrecz niemozliwe. Jak zapomnie¢ o sobie, o innych ludziach,
o obowiazkach, kiopotach i radosciach, ktérymi przepeinione jest serce
i umysl? Jednak dopiero wtedy, gdy znajduje czas, gdy chce wstucha¢
sie w drugiego czlowieka — moge mu towarzyszy¢. Towarzyszy¢ — to iS¢
razem z chorym, nie swoja, ale jego droga. IS¢ na tyle blisko, aby czut
si¢ bezpiecznie i na tyle daleko, aby nie byl przyttoczony, zduszony, zga-
szony moja obecnoécia. Towarzyszy¢ to dostosowaé rytm swoich krokéw
do rytmu krokéw chorego. To nie popychad, ani nie ciagna¢ za soba, gdy
chce si¢ zatrzymad, odwrdci¢ sig, zeby jeszcze raz spojrze¢ na przebyta
droge. Towarzyszy¢ — to by¢ uwaznym. Widzie¢ i odczuwac¢ wszystko,
co na tej drodze wydarzy¢ sie moze — chwile bélu i bezradnosci, zalu
i smutku, gniewu i zlodci, a takze $miechu, radosci i nadziei. Towarzy-
szy¢ — to mie¢ pewnos¢, ze jesteSmy réwni — dzisiaj on, jutro ja moge
iS¢ ta sama droga. Towarzyszy¢ — to pokazywac innym — zagubionym,
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bezradnym wobec cierpienia swoich bliskich, ze taka wspélna droga jest
mozliwa. Towarzyszy¢ — to mie¢ $wiadomos¢ swoich ograniczeri. Pomoc
W niesieniu ciezaru nie oznacza wzigcie go na siebie. Na tej drodze kazdy
ma swoj wlasny ciezar do udZwigniecia. Towarzyszy¢ — to obdarza¢ uczu-
ciem, co czgsto jest tatwe oraz umie¢ je przyjaé, co czasami jest o wiele
trudniejsze. Towarzyszy¢ — to mie¢ nadzieje, ze ta droga nie jest ostatnig,
ale pierwsza — rozpoczynajaca nowq, niezwykla podréz. Towarzyszenie
umierajgcemu tylko wtedy jest mozliwe, gdy przy nas samych sa inni
wolontariusze. Wystuchujg, wspierajg, podobnie przezywajg zal, bezrad-
nos¢ i smutek, ale takze czesto przejawiaja, zupeltnie nieoczekiwang, a dla
wielu wrecz niemozliwa rados¢ i spelnienie. To oni pokazujg moje bledy,
zaniedbanie dobra i wszystkie niewykorzystane sytuacje okazania mi-
tosci. To oni, ktérzy chcg pomaga¢ innym i sami do$wiadczaja swoich
granic, mogg mnie lepiej zrozumiec i wtedy kazdy biad staje si¢ lekcjg na
przysztos¢”.

Trzeba sie tego wszystkiego nauczy¢, tak jak chodzenia, czytania, pi-
sania...., bo ,Kiedy przyjmuje si¢ $mieré w duchu wiary i kiedy cate nasze
zycie jest nastawione na dawanie siebie, tak iz w koricu z radoscia i do-
browolnie sktadamy je w dlonie Boga — wéwczas Smier¢ przeistacza si¢
w spelnienie zycia” (Thomas Merton).
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Cigza obumarla -
aspekty opieki medycznej nad rodzicami

Wstep

Misje zawodu lekarza ginekologa i potoznej faczy sie powszechnie
z narodzinami. Jednakze $mier¢ jest nieodlacznie zwigzana z ludzkim
ziemskim bytowaniem i dotyczy w takim samym stopniu okresu zycia
przedurodzeniowego, jak réwniez pourodzeniowego. Dlatego przedsta-
wiciele zawodéw medycznych nie powinni zaprzecza¢ faktowi $mierci
w okresie zycia przedurodzeniowego i winni rozumie¢ uczucia rodzicéw
po stracie dziecka w tonie matki.

Smieré wewnatrzmaciczna dziecka jest szczegélnym dramatem za-
réwno dla rodzicéw, jak réwniez dla personelu medycznego. Jest pro-
blemem interdyscyplinarnym dotyczacym potoznictwa, zdrowia publicz-
nego, epidemiologii, psychologii i innych specjalnoéci [1, 2].

Rozwiniecie

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) o $mierci plodu
moéwi sie wowczas, gdy dochodzi do niej przed porodem, niezaleznie
od wieku ciagzowego [3].

Ponad 90% wszystkich zgonéw plodéw ma miejsce przed 20 tygo-
dniem cigzy, 5% pomigdzy 20 a 27 tygodniem cigzy, zas 2% po 28 tygo-
dniu [4].

W chwili obecnej powszechnie podawany w $wiecie wskaZnik $§mier-
telnosci perinatalnej obejmuje zgony pfodéw o masie urodzeniowej po-
wyzej 500 g, ktére byly martwo urodzone albo nie przezyly 7 dni [5].
Wskaznik $miertelnosci perinatalnej jest obliczany celem oceny jakosci
opieki perinatalnej. Zatem dokonywanie oceny jako$ci opieki perinatalnej
na podstawie tego wskaznika nie obejmuje zgonéw wewnatrzmacicznych
dzieci o masie ponizej 500 g.
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Przyczyna obumarcia plodu jest czgsto trudna do ustalenia i zwykle
jest wieloczynnikowa.

Wsréd przyczyn obumarcia ptodu wyréznia sie czynniki ptodowe,
maciczno-fozyskowe oraz matczyne [1, 3, 7].

W grupie innych czynnikéw zwigkszajacych ryzyko obumarcia we-
wnatrzmacicznego ptodu podaje si¢ takie czynniki, jak:

— wiek matki ponizej 18 i powyzej 35 lat,

— praca zawodowa (zmianowo$¢, przecigzenie),

- niski status socjalno-ekonomiczny,

- czynniki srodowiskowe,

— patologiczny przebieg poprzednich ciaz i porodéw,

— nieplodno$¢ w wywiadzie,

- niedostateczna jakos¢ opieki podczas cigzy,

— wewnatrzmaciczna $mier¢ plodu z przyczyn nieznanych (SIUD)

1, 3, 7].

Rozpoznanie cigzy obumartej przy obecnym poziomie wiedzy i za-
awansowaniu technologicznym aparatury medycznej wykorzystywanej
do diagnostyki jest stosunkowo prostym zadaniem dla personelu me-
dycznego. Wykorzystuje si¢ w tym celu:

1. diagnostyke laboratoryjna, np. poziom B-HCG,

2. diagnostyke obrazowsa (badanie ultrasonograficzne sonda przezpo-
chwowg lub przezbrzuszng),

3. badanie kardiotokograficzne (potwierdzajace brak czynnosci serca
plodu),

4. objawy kliniczne (brak odczuwania ruchéw ptodu, brak wzrostu ma-
cicy w kolejnych tygodniach cigzy, obnizenie dna macicy i zmniejsze-

nie obwodu brzucha, obniZenie masy ciata ci¢zarnej) [7].

Gléwne medyczne niebezpieczeristwa obumarcia cigzy to nastepstwa
zaburzenn w ukladzie hemostazy u matki, takie jak: zesp6t rozsianego
wykrzepiania srédnaczyniowego (DIC) i krwotok [7].

Fachowa opieka medyczna nad ci¢zarna w cigzy obumartej polega
na intensywnym monitorowaniu stanu klinicznego matki oraz ustaleniu
optymalnej metody rozwiazania [8]. Nalezy dazy¢ w miare mozliwosci do
skrécenie czasu trwania porodu i hospitalizacji, co niewatpliwie ufatwi
utrzymanie matki w lepszym stanie psychicznym.

Rola personelu medycznego wobec rodzicéw po stracie dziecka po-
lega nie tylko na skutecznym medycznym postepowaniu diagnostyczno-
-leczniczym, ale réwniez na udzieleniu odpowiedniego wsparcia infor-
macyjno-emocjonalnego rodzicom.
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W literaturze uznaje si¢ za typowe takie reakcje rodzicéw po stracie
cigzy, jak: szok, zaprzeczenie, smutek, gniew, lek, placzliwos¢, poczucie
winy i krzywdy, bezsilnos¢, bezradno$¢, zaburzenia snu, pretensje, roz-
czarowanie [9, 10].

Opiekujac si¢ kobietg z cigza obumarta nie mozna nigdy zapomnie¢
o ojcu dziecka, ktéry réwniez potrzebuje wsparcia informacyjno-emocjo-
nalnego. Ojciec dziecka stanowi podstawowe Zrédio wsparcia dla kobiety
w przypadku obumarcia ciazy [9, 10, 11, 12, 13].

Dlatego informacja o obumarciu cigzy powinna by¢ przekazywana
podczas rozmowy z obojgiem rodzicéw.

Wsparcie informacyjne udzielane przez lekarza ginekologa po-
winno obejmowaé przekazanie informacji odnosnie:

¢ celowosci i przebiegu wszelkich zabiegéw i badarn,

e sposobu zakoriczenia cigzy obumartej,

e mozliwosci ustalenia przyczyny $mierci dziecka, zwlaszcza jesli
stwierdzona przyczyna mogtaby powodowac utrate kolejnych ciaz,

e rokowan dotyczacych przysztego macierzynistwa,

¢ uzyskania kopii czesci badarn, zdjecia USG, zapisu akgji serca dziecka,
ktére w przysztosci stanowi¢ beda pamiatke i namacalny dowdéd ist-
nienia ich dziecka,

e kontaktéw z istniejgcymi grupami wsparcia [2, 3, 9, 10, 11, 12,
13, 14, 15].

Wsparcie emocjonalne udzielane rodzicom przez personel medyczny
(lekarzy, potozne, psychologa, duszpasterza) ma szeroki zakres. W udzie-
laniu wsparcia musi by¢ mozliwo$¢ rozmowy z wystuchaniem rodzicéw
odnosnie ich odczuc i przezy¢. Wazne jest takze okazywanie troski, ktéra
jako kategoria etyki medycznej, stanowi integralng czes$¢ leczenia i piele-
gnowania [2, 16, 17, 18, 19, 20].

Rodzice w chwili porodu martwego dziecka oczekuja od personelu
medycznego:

e zapewnienia intymnosci, szczegdlnie podczas przekazywania infor-
magcji o niekorzystnym ukoniczeniu cigzy oraz w momencie pozegna-
nia rodzicéw z dzieckiem, jak réwniez czesto samodzielnego umiesz-
czenia matki w obrebie oddziatu,

e akceptacji ich reakcji oraz zachowan,

Bagatelizowanie i umniejszanie roli zachowan rodzicéw moze przy-
czyni¢ sie do nasilenia urazu psychicznego i niecheci do dalszego roz-
rodu.

e ciepfa, empatii, gestow zrozumienia i wspélczucia,
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¢ zapewnienia mozliwosci podjgcia decyzji odnosnie obejrzenia dziecka
i ustalenia formy pochéwku,
e mozliwosci porozumienia niewerbalnego z personelem medycz-
nym,
Niewatpliwie sama obecnos¢ lekarza, czy potoznej wplywa na sposéb
radzenia sobie ze stratq dziecka,
e zapewnienia, ze zaistniala sytuacja nie wynika z ich winy,
Przyczynia si¢ to do pozytywnej samooceny i zwigkszenia poczucia
wiasnej wartosci.
e szacunku i osobowego traktowania ich dziecka,
e umozliwienia kontaktu fizycznego ze zmarlym dzieckiem na wyrazne
zyczenie rodzicéw,
e wzmacniania solidarnosci matzenskiej i rodzinnej poprzez obecnosé
ojca dziecka lub kogo$ bliskiego podczas porodu.
Uzyskanie tego rodzaju wsparcia moze przyczyni¢ si¢ istotnie do
zmniejszenia skutkéw stresu u rodzicéw [2, 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16,
17, 18, 19, 20].

Podsumowanie

Nalezy podkresli¢, ze fachowy termin medyczny ,obumarcie cigzy”,
dla rodzicéw oznacza strate dziecka.

Rola personelu medycznego wobec rodzicéw po stracie dziecka po-
lega nie tylko na skutecznym medycznym postepowaniu diagnostyczno-
-leczniczym, ale réwniez na nie mniej waznym elemencie post¢powania
medycznego, jakim jest udzielenie rodzicom odpowiedniego wsparcia in-
formacyjno-emocjonalnego.

Zapewnienie rodzicom odpowiedniego wsparcia przyczynia sie do
tego, ze na dramacie straty dziecka buduje si¢ nowe doswiadczenie zy-
ciowe rodzicéw stanowigce o bogactwie cziowieka i jego mozliwosciach
niesienia pomocy innym.
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Poronilam, stracitam ciaze,
czy umarlo mi dziecko?

Wstep

Co roku duza grupa ludzi w Polsce doswiadcza tzw. przegranych
narodzin, gdy cigza nie konczy si¢ pomyslnie. Dotyczy to tych, ktérzy
przezywaja Smier¢ dziecka w wyniku poronienia, przedwczesnego po-
rodu, powiktart w trakcie lub po nim. Tylko kto$, kto przeszedt te bo-
lesng droge wie, ile ona znaczy. Jednak $mier¢ jako jeden z tematéw
spolecznych otacza swoista sfera milczenia, tym wieksza, im mniejszy
byt cztowiek, ktéry odszed!. Dla rodzicéw poronienie jest stratg dziecka
— upragnionego, oczekiwanego, ukochanego.

1. Definicje i statystyki dotyczace zjawiska poronieri w Polsce

W Polskim systemie prawnym poronienie definiuje si¢ na potrzeby
dokumentacji medycznej: Poronieniem okresla si¢ wydalenie lub wydo-
bycie z ustroju matki ptodu, ktéry nie oddycha ani nie wykazuje zad-
nego innego znaku zycia, jak czynno$¢ serca, tetnienie pepowiny lub wy-
razne skurcze migéni zaleznych od woli, o ile nastgpifo to przed uptywem
22. tygodnia cigzy (21 tygodni i 6 dni). W niektérych krajach , granica”
pomiedzy poronieniem a porodem moze by¢ postawiona gdzie indziej,
np. USA, do 20. tc — miscarriage, po 20. tc — stillbirth. W Polsce co roku
ponad 40 000 kobiet doswiadcza poronienia, 80% poroniert wystepuje do
14. tygodnia cigzy, 20% (czyli ok. 8000) w péZniejszych tygodniach ciazy.
2 000 rodzin rocznie doswiadcza martwych narodzin dziecka (dane GUS).

2. Uczucia kobiety po poronieniu

Bardzo wazny dla rodzicow oczekujacych na dziecko jest moment,
w ktérym lekarz przekazuje informacje o tym, Ze cigza juz si¢ nie rozwija.
Ze czas nadziei sie skoriczyl. Pojawia sie wéwczas niemozno$¢ normal-
nego funkcjonowania, szok, rozpacz, zaprzeczanie, odretwienie. Z badan
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przeprowadzonych przez p. psycholog Izabele Barton-Smoczyriska [1]
wynika, ze az u 60% kobiet po poronieniu w Polsce mozna zaobserwowac
elementy zespotu stresu pourazowego. Reakcje pacjentek w tym okresie
moga by¢ rézne. Niektérych emocje wida¢ jak na dtoni, inne przezywaja
bardziej w sobie, ukrywajac te najtrudniejsze uczucia. O nikim nie mozna
zaktada¢, ze ,nie przezywa”, ,nie obruszylo jej to”. Tym bardziej, ze tuz
po otrzymaniu informacji o $mierci wchodzi si¢ w faze zaprzeczania.
Moze mi sig to tylko $ni... zaraz si¢ obudze... Pytania, ktére mozna ustyszec
w gabinecie $wiadcza o niedowierzaniu: czy pan/i si¢ nie pomylit/a? czy
jest pan/i pewien/na? jakie sq szanse na to, ze sprzet Zle zadzialal? Pojawia sie
tzw. dysocjacja mysli i uczué. Kobieta na razie nie dopuszcza informacji
o Smierci, cenzuruje wszystkie argumenty ,za”. Jedng z charakterystycz-
nych reakcji jest niemoznos¢é wyrazenia uczué. Osoba otrzymujaca infor-
macje o Smierci czuje si¢ jakby to, co si¢ dzieje jej nie dotyczyto, dziato sie
w innym $wiecie, poza nia. Stad pojawia si¢ odretwienie, nie ma placzu,
nie ma gwattownych reakcji. Tak, jakby nie chodzito o $mier¢ dziecka,
tylko o drobny zabieg medyczny. Tego typu postawe moze wzmacniaé
jeszcze obcos¢ personelu medycznego oraz cheé ,trzymania si¢ jakos”
przy osobach, z ktérymi nie wigza nas emocjonalne wigzi. Czasami mo-
zemy réwniez mowic o lekcewazeniu informacji o $mierci. Cz¢$¢ kobiet
przyznaje, ze dopiero po powrocie do domu ze szpitala, czasami po kilku
dniach zaczyna dociera¢ do nich to, co si¢ stalo i wtedy ,puszczajg”
emocje. Sg przypadki, gdy w takim odretwieniu zyje si¢ cale tygodnie
lub miesigce.

Kolejna faza zaloby to szok i zaprzeczanie, pojawia si¢ razem z pierw-
sz i moze trwac od kilku godzin do kilku dni. Charakterystyczne uczu-
cia, ktére sie wtedy pojawiajg to odretwienie, smutek, lek, poczucie niere-
alnoéci, zaprzeczanie, wybuchy ptaczu. Niektérzy rodzice nie sg w stanie
przyja¢ ztych wiadomosci i zaprzeczanie faktom jest sposobem radzenia
sobie z trudna sytuacjg. Potem pojawia si¢ faza protestu. Pojawia sie tutaj
przekonanie, ze co§ mozna bylo zrobié, aby nie dopusci¢ do poronienia.
Wazne, zeby zapewnic pacjentke, ze nie zrobila nic, aby przyczynic sie do
poronienia, ze nie jest to jej wing. Dla lekarza moze to by¢ oczywiste, ale
prawie wszystkie kobiety po poronieniu obwiniajg si¢ za to, co si¢ stafo.
Poczucie winy jest wrecz nieodlgcznym uczuciem po poronieniu. W tej
fazie moga pojawic si¢ tez trudne uczucia takie jak bunt, zlos¢, gniew.

Personelowi medycznemu moze czasem wydawac sig, ze pacjentka
nie przezywa straty, ze juz si¢ pogodzila, tym samym, Ze nie potrzebuje
pomocy psychologicznej, jednak nie wiadomo, jak dtugo bedzie trwacé za-
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toba po dziecku w konkretnym przypadku. Psychologowie méwig o okre-
sie co najmniej pétrocznym, niektérzy wymieniajg 12 miesigcy, sq tacy,
ktérzy podkreslaja, ze w przypadku zatoby po dziecku trwa ona diu-
zej i mozna ja liczy¢ w latach. Ogdlnie mozna powiedzieé, ze rodzice
moga odczuwac trudne uczucia, takie jak zaprzeczanie, smutek i roz-
pacz, gniew, poszukiwanie znaczenia (nadawanie sensu), apatia, pogo-
dzenie sie.

3. Odbiér spoleczny poronienia

3.1. Szpital

Sq szpitale, w ktérych rodzi i roni si¢ godnie, w ktérych matka i jej
zmarle dziecko traktowane sa z szacunkiem, badania przeprowadzane
w intymnej atmosferze, osierocone matki nie lezg na sali razem z pacjent-
kami w cigzy. Pacjentka ma mozliwos¢ skorzystania z pomocy psychologa
lub rozmowy z kapelanem i pozegnania si¢ z dzieckiem zgodnie z wta-
snym sumieniem. Informowana jest o przystugujacych jej prawach, o pra-
wie do pochéwku, o tym, co si¢ stanie z cialem dziecka, gdzie pomaga si¢
zgromadzi¢ pamiatki po dziecku (zdjecia USG, zapis t¢tna dziecka, od-
cisk stépek, zdjecie dziecka). Niestety, w trakcie badan przeprowadzonych
przez Izabele Barton-Smoczyriska [1] 80% ankietowanych oséb przyznalo,
ze ich doswiadczenia z pobytem w szpitalu sg jednoznacznie negatywne.

Bardzo czesto w ramach ,,pocieszenia”, szczegdlnie w Srodowisku
lekarskim, slyszy sie¢ odwolanie do czestosci tego zjawiska. To, ze kto$
inny cierpi — nie jest pocieszeniem. A przy tym argumencie bardzo fa-
two otrzec sie o bagatelizowanie tego, co przezywa pacjentka. To boli
- i to bardzo. Personel — poprzez czeste pojawianie si¢ problemu po-
ronienia — zaczyna podchodzi¢ z rutyna, obojetnoscia, dla nich to jest
tylko poronienie, jakies poronienie. Dla rodzicéw dziecka — nieszcze-
$cie. Wazny jest ton, w jaki sposéb méwi sie do pacjentki. Kobiety
skarzyly si¢ na bezosobowe zwracanie si¢ do nich, nadmiar medycz-
nych sformulowan, ktéry moze przerazaé, a nawet zranié. Wazne, jak
lekarz méwi o dziecku: to juz si¢ poronilo, tego nie da si¢ uratowac, zo-
baczmy, czy toto Zyje, na tym etapie cigzy to jeszcze nie dziecko, tkanki
cigzowe, galaretka ciqZowa, to tylko taka zygota. Dziecko staje si¢ zu-
pelnie nieobecne, pacjentka po stracie zbednym ciezarem, nie wspomina-
jac juz o wsparciu dla jej meza. Co wiecej, gdy kobieta traktuje poronienie
jako strate dziecka, personel medyczny czesto reaguje agresja. Akcja , Ro-
dzi¢ po ludzku” zmienita porodéwki, ale nie oddzialy ginekologiczne,
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w ktérych nadal brakuje mozliwosci pozegnania z wlasnym dzieckiem,
a pytanie o mozliwos¢ pozegnania go traktowane jest jako fanaberie.

Trudne sytuacje w poloznictwie to takze cigzar dla lekarza i potoznej.
Poczuciu porazki towarzyszy przekonanie o podwazaniu zaufania rodzi-
cow do medycyny i pracownikéw szpitala. Trudno radzi¢ sobie z wia-
snymi uczuciami, brakuje wiedzy dotyczacej pomocy osobie po stracie,
informacji dotyczacej praw rodzicéw. Czgstym sposobem radzenia sobie
w takiej sytuacji jest ucieczka w milczenie.

3.2. Rodzina

Truizmem jest, iz strata dziecka w trakcie cigzy dotyka cala rodzine,
a nie tylko pacjentke, wplywa na jej relacje z partnerem /matzonkiem oraz
kontakt z innymi dzie¢mi. MezczyZni zwykle inaczej prébuje radzi¢ sobie
ze smutkiem i zatoba, fatwiej przychodzi im pogodzenie si¢ z nieodwra-
calnoscig Smierci dziecka. Czasem trudno im zrozumieé¢ ztozone uczu-
cia zony, ktérej macierzyriska wiez z dzieckiem pojawia sie nierzadko od
pierwszej chwili cigzy. Oboje rodzice zwykle nie wiedza, jakie fazy zatoby
ich czekaja, jakie uczucia i zachowania mogg pojawic si¢ u partnera, stad
nierealne oczekiwania wobec siebie nawzajem. U czeSci par pojawiaja sie
problemy ze wspétzyciem wynikajace zaréwno z traumatycznych przezy¢
szpitalnych kobiety, jak i braku emocjonalnej jednosci matzonkéw. Nie-
ktore kobiety boja sie mozliwosci zajScia w cigze po raz kolejny, inne czuja
tak silny zwigzek mifosci fizycznej z faktem bycia w cigzy i oczekiwania
na dziecko, ze jest im trudno zaakceptowac taka aktywnos¢, poniewaz
przypomina ona o utraconym dziecku. Niektére natomiast czuja si¢ nie-
pelnowartosciowe przez fakt poronienia i przenosza to uczucie takze na
relacje z mezem/partnerem zyciowym. Wreszcie, niektére kobiety znaj-
duja sie w stanie depresji, kiedy libido jest bardzo obnizone. Wszystko to
poglebia kryzys pomiedzy partnerami.

Oczekiwanie na dziecko, ktére miato si¢ narodzi¢, byto wydarzeniem
rodzinnym. Jednak czgsto brak jasnego przekazu starszemu rodzeristwu
o tym, co si¢ stalo. Male dzieci oszukiwane sa, Ze cigza mamy nadal
trwa albo méwi im sie, ze dziecko ,,zasnelo”. Co wigcej otoczenie traktuje
kolejne dziecko jak ,gumke” do wymazania trudnej przeszlosci. Jakby
jeden cziowiek mdégt zastgpi¢ drugiego.

3.3. Dalsza rodzina i przyjaciele
To byt tylko 5 (7, 10) tydzieti ciqzy..., Bedziesz miala nastepne dzieci/przeciez
masz juz dzieci..., Nic sig nie stafo, to si¢ zdarza codziennie, nie ty pierwsza
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i nie ostatnia, poronienie jest wpisane w macierzyristwo..., Postaraj si¢ zapo-
mniec, weZ si¢ w gars¢, patrz w przysztosé..., Bog dat, Bog wzigl, taka byla jego
wola, On nie daje nam wiecej niz jesteSmy w stanie uniesc...Lepiej, Ze umarto
niz by miato*urodzic sig chore, natura naprawita swoj blgd... Te i wiele innych
stwierdzen slysza matki po poronieniu od ludzi, ktérzy prébuja je po-
ciesza¢, bagatelizujac przy tym ich cierpienie. Poronienie traktowane jest
jako problem zdrowotny kobiety, ale nie jako $émier¢ jej dziecka. Czasami
wrecz powstaje swoista strefa milczenia, znajomi unikaja tematu, nikt nie
pyta o dziecko, jego imig, pogrzeb etc. Rodzice po stracie staja si¢ niejako
wykluczeni z towarzystwa.

3.4. Spoleczenistwo

Ogolnie mozna powiedzie¢, ze nieznajomos$¢ problemu poronieri
w spoleczenstwie skutkuje wieloma przykrymi sfowami, ktére stysza ro-
dzice po stracie i nierealnymi oczekiwania wobec nich. Wigksza czg$¢
spoleczeristwa nie ma pojecia o przyczynach poronienia, tym bardziej, ze
brak takich informacji w magazynach dla rodzicéw, ulotkach dla ciezar-
nych czy poradnikach o cigzy. Stad wynika nieumiejetnos¢ zachowania
sie¢ w sytuacji, gdy kto$ obok doswiadcza poronienia, nieche¢ do towarzy-
szenia osobom, ktére dotknela smier¢ dziecka, a takze nieche¢ do zdo-
bycia wiedzy na ten temat. Wielu osobom wydaje sie, ze jakiekolwiek
dziatania zwigzane z zalobg po $mierci dziecka, to rozdrapywanie ran.
Nie zdaja sobie sprawy, ze przezyta zaloba pozwala po jakim$ czasie ze
spokojem méwié o tym, co sie stato. Czesto zostaje tylko tesknota, jakas
Swiadomos¢, ze stato sie cos waznego i Zze zmienifo si¢ cate zycie. Nie
przezyta zaloba sprawia, ze zewngtrznie wyglada wszystko niby dobrze,
tylko w srodku cztowiek nadal cierpi, co oczywiscie, odbija si¢ negatyw-
nie na jej zdrowiu i funkcjonowaniu catej rodziny. Czesto takie podejécie
jest proponowane kobiecie w szpitalu i ona podporzadkowuje sie temu
dla dobra rodziny, meza.

4. Pomoc rodzicom po poronieniu

Z doswiadczenn rodzicéw po poronieniu wynika, iz dostrzezenie,
ze cierpig oni po stracie dziecka, wydaje si¢ kluczowe. Takie podej-
Scie pozwala im samym przyznaé, ze maja prawo do zatoby, do roz-
paczy po $mierci kogo$ bliskiego, do wyrazania swoich uczué. Nalezy
pozwoli¢ kobiecie na przezywanie réznych uczué poprzez: zauwazanie
ich, traktowanie ich jako naturalne i ludzkie, niezaprzeczanie ich ist-
nieniu, niedawanie na sil¢ dobrych rad. Zapewnienie kobiety o tym,
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ze to co przezywa jest naturalne, pamigtajac, ze kazdy inaczej prze-
zywa strate.

Bardzo wazne w procesie zdrowienia jest takze umozliwienie rodzi-
com pozegnania z dzieckiem zaréwno bezposredniego, jak i posredniego.
Wigkszoé¢ kobiet odczuwa ogromng potrzebe zobaczenia, przytulenia
i pozegnania dziecka, nawet jesli poréd odbywa si¢ znacznie przed cza-
sem. Pozegnanie dziecka, takze symboliczne, to niezwykle wazny mo-
ment w procesie zaloby. Jego brak sprawia, ze emocje zostajg jakby ,za-
wieszone”, ,odlozone na potem”, co przediuza etap szoku i w efekcie
wydtuza czas zatoby. Podobnie oczyszczajacy role spelnia pogrzeb. Je-
sli brak takiego pozegnania nastapil bez zgody kobiety, jest jej duzo
trudniej pogodzi¢ si¢ ze S$miercig dziecka i powrdci¢ do zycia. Warto
réwniez zaproponowac rodzicom zrobienie zdjecia dziecka, obcigcia ko-
smyka wloséw, czy odcisku stopy. W momencie Smierci dziecka ro-
dzice sa zbyt zszokowani, by o tym pomysle¢ i nie potrafia przewi-
dzie¢ co moze im pomoc, ale w przysziosci to bedzie cenna pamiatka.
Niezwykle istotne jest takze nadanie imienia dziecku i celebrowanie pa-
mieci o nim.

Wazne sa takze slowa i gesty, postawa ciala, szacunek dla straty,
wspolczucie, pewne onieSmielenie wobec cudzego cierpienia. I nie ma
tu gotowych recept na to, co méwi¢, jednak proste stowa ,Bardzo mi
przykro”, ,Musi by¢ Ci ciezko” znacza bardzo wiele. Tragedia rodzicéw
staje sie¢ zauwazona, nie cierpig samotnie.

Niezwykle istotne w procesie zaloby jest takze to, w jaki sposéb ko-
bieta zostata potraktowana w szpitalu, czy traktowana jq z szacunkiem
i taktem. Naturalnym wydaje sie by konieczne badania przeprowadzane
byly w intymnej atmosferze, by umozliwi¢ ojcu dziecka udziat w bada-
niu ginekologicznym, przy badaniu USG, a nawet przy zabiegu lyzecz-
kowania do momentu zasniecia pacjentki. Dobrze, jesli uda si¢ umie-
$ci¢ osierocong matke na sali bez pacjentek w cigzy, niech nie stucha
bicia serc innych dzieci w czasie badania KTG i opowiesci o radosnym
oczekiwaniu.

Rodzicom przyda si¢ réwniez wiedza na temat etapéw zatoby, o emo-
cjach, jakie mogg si¢ pojawi¢, o tym co mogg przezywac inni cztonkowie
rodziny. Bardzo pomocne stajg si¢ tu grupy wsparcia, gdzie mozna po-
rozmawia¢ z rodzicami o podobnych doswiadczeniach. Jesli to mozliwe
warto rodzicéw skontaktowaé z psychologiem i poda¢ kontakt do foréow
internetowych. Konieczne jest takze przekazywanie rodzicom rzetelnej
informacji na temat przystugujacych im praw.
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5. Aktualna sytuacja prawna rodzicéw po $mierci dziecka

Polskie prawo traktuje tak samo kobiete, ktéra stracita dziecko w 6.,
16., 26. czy 36. tygodniu cigzy. Bez wzgledu na czas zakoriczenia
cigzy:

- Kazde dziecko moze zosta¢ pochowane, bez wzgledu na czas
trwania cigzy (szpital ma obowigzek wydaé karte¢ zgonu, aktem
zgonu jest akt urodzenia z adnotacja o martwym urodzeniu wydany
przez USC).

— Kazde dziecko moze zosta¢ zarejestrowane w Urzedzie Stanu Cy-
wilnego, bez wzgledu na czas trwania cigzy. Szpital wystawia w ta-
kiej sytuacji tzw. pisemne zgloszenie urodzenia dziecka. Przystuguje
ono kazdemu dziecku (medycznie ptodowi, zarodkowi), bez wzgledu
na czas zakoriczenia cigzy. W USC rodzice nadaja dziecku imie (jezeli
ple¢ dziecka nie jest znana stosuje si¢ zasade ,uprawdopodobnienia
plci”), otrzymuja skrécony akt urodzenia dziecka z adnotacja, ze uro-
dzito si¢ martwo. Aktu zgonu nie sporzadza sie. Prawo do rejestracji
dotyczy takze tych dzieci, ktére zostaly poronione/urodzone w domu.
Prawo o aktach stanu cywilnego (art 38. ust. 2 ustawy z dn. 29.09.1986)
nie uzaleznia przekazania pisemnego zgloszenia dziecka od dlugosci
trwania cigzy. Dokument ten nie nalezy bowiem do dokumentacji me-
dycznej. Szpital ma 3 dni na przekazanie do USC informacji o mar-
twych narodzinach (medycznie moze to dotyczy¢ poronienia lub przed-
wczesnego porodu).

Ustawa z 1986 roku, ktéra uzalezniata pisemne zgtoszenie dziecka od
jego wagi, dlugosci oraz wieku nie obowiazuje od 1998 roku.

Prawa powyzsze maja zastosowanie réwniez, jesli do poronienia do-
szlo poza zakladem opieki zdrowotnej, np. w domu.

— Kazda matka ma prawo do urlopu macierzyriskiego w wymiarze 8
tygodni bez wzgledu na jakim etapie ciazy zmarlo jej dziecko. Art. 180
par. 1 Kodeksu pracy reguluje zasady udzielana urlopu macierzynskiego
i nie uzaleznia jego otrzymania od dlugosci trwania cigzy.

— Rodzice, ktérzy pochowali dziecko i przedstawili stosowne doku-
menty w zakladzie Ubezpieczeri Spotecznych (m.in. oryginaty rachun-
kéw poniesionych kosztéw pogrzebu, wyciag z aktu zgonu dziecka) maja
prawo do zasitku pogrzebowego.

— Pacjentki majq takze prawo do peinej informacji o prawach pacjen-
tach. (Dz. U. Nr 78, poz. 483), informacji na temat stanu zdrowia swojego
i swoich dzieci oraz petnego wgladu w dokumentacje medyczna doty-
czaca zdrowia swojego i swoich dzieci.
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6. Stowarzyszenie Rodzic6w po Poronieniu

Stowarzyszenie Rodzicéw po Poronieniu powstalo z inicjatywy grupy
kobiet, ktére pofaczyto trudne doswiadczenie poronienia. Wszystko za-
czelo sie od niewielkiej, kilkuosobowej grupy kobiet, ktére spotkaly sie
w Internecie na forach poswieconych problematyce poronienia. Odkryty
jednak, ze zupelnie brakuje tam tematéw zwigzanych z tym, co prze-
zywaly, bo po $mierci dziecka w naturalny sposéb pojawia si¢ Zaloba,
czesto problemy emocjonalne, ale sprawy te stanowily temat tabu. Oto-
czenie oczekiwatlo, ze kobieta sobie jako$ radzi i do tego wzorca wiele
oséb si¢ dopasowywato. Wiele z nich borykalo si¢ z koszmarnymi do-
Swiadczeniami szpitalnymi. Kolejny temat, ktéry wymagat wyjaénienia to
sytuacja prawna rodzicéw. I ostatnia rzecz to odbiér catego wydarzenia
przez tych, ktérych bezposrednio nie dotyczyto. Dostrzegajac zlozonos¢
zjawiska, postanowily podja¢ dzialania majace na celu pomoc kobietom
doswiadczajacym utraty dziecka i zmieniajace postrzeganie poronienia
przez otoczenie. Poprzez swoje dzialania (m.in. prezentacje w szpitalach
i uczelniach medycznych, kampanie , Poronienie jest tragedia”) oraz ser-
wis internetowy stowarzyszenie chce zmieni¢ stereotypy spoteczne doty-
czace postrzegania problemu poronienia (negowanie uczuc kobiety, nego-
wanie poronienia jako utraty dziecka, odmowa prawa do zatoby, mylenie
poronienia z aborcjg), a takze wplyna¢ na stworzenie pozytywnych wzor-
cOow zachowarn personelu medycznego w szpitalach. Utrzymujac si¢ wy-
facznie ze sktadek czionkowskich i darowizn Stowarzyszenie wydalo do
tej pory materialy informacyjne, m.in. — ,Gdy dziecko odchodzi, a ty zo-
stajesz” — ulotka informacyjna dla pacjentek, ,,Chcemy pamieta¢” — ulotka
dla rodzicéw i personelu medycznego o pozegnaniu z dzieckiem, ulotka
informacyjna o oferowanych przez Stowarzyszenie pozegnalnych, catko-
wicie nieodptatnych zdjeciach — pomyst zaczerpniety od amerykariskiej
organizacji Now I Lay Me Down To Sleep i z jej pomoca wdrazany w pol-
skich warunkach.

Kontakt ze stowarzyszeniem jest mozliwy przez Internet: www.poro-
nienie.pl, poczta@poronienie.pl.
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Dziecko wobec smierci bliskiej osoby

Zagadnienie $mierci jest przedmiotem badan wielu dziedzin nauki,
miedzy innymi: medycyny, socjologii, psychologii, antropologii, psychia-
trii. W ostatnich latach wzmozony rozwdj przezywa tanatopsychologia
— psychologiczna nauka o $mierci i umieraniu. Dzieje si¢ tak gléwnie
dzieki badaniom testowym, ktére daty mozliwos¢ zebrania nowego mate-
rialu badawczego oraz zwrdécily uwage na psychologiczne i socjologiczne
problemy czliowieka, w sytuacji koriczacego si¢ zycia ludzkiego. Réwniez
w Polsce, w ciggu kilku ostatnich lat ukazato si¢ kilkanascie publikacji
poruszajacych temat zaloby.

Klasyczng praca badawczg dotyczacq problematyki Smierci jest ksia-
zka P. Aries!. Wiele informacji o sytuacji dzieci po $mierci kochanej
osoby znajduje si¢ w publikacjach A. Ostrowskiej? oraz M. Ogryzko-Wie-
widrowskiej®. Analize przezy¢ dziecka w sytuacji cierpienia przedstawia
R. Sauer*. Poradniki dla oséb przezywajacych zatobe napisaly: C. Kebers®,
C. M. Sanders® oraz E. Kubler-Ross’. Stuza one pomocg w rozwigzywaniu
probleméw zwigzanych z umieraniem i Smiercia. Uczg, jak komunikowac
sie z umierajaca osobgq i jak pomoéc rodzinie w przezyciu bolesnej straty.

1 P Aries, Czlowiek i $mieré, Warszawa 1992.

2 A. Ostrowska, Postawy wpbec $mierci, ,Studia Socjologiczne” 1 (1988), s. 265-287; Smieré
i umieranie, Warszawa 1991; Smier¢ w doswiadczeniu jednostki i spoleczeristwa, Warszawa 1996.

3 M. Ogryzko-Wiewiérowska, Rodzina w obliczu $mierci. Studium socjologiczne, Tublin
1992; Rodzina i Smierc¢, Lublin 1994.

4 R. Sauer, Dzieci wobec cierpienia, Warszawa 1993.

5 C. Kebers, Jak méwié o cierpieniu i smierci?, Krakéw 1994.

6 C. M. Sanders, Powrdt nadziei. Jak sobie poradzi¢ z cierpieniem i pustkq po stracie bliskiej
osoby?, Gdanisk 1996.

7 E. Kubler-Ross, Rozmowy o smierci i umieraniu, Poznani 1998.
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O reakcjach lgkowych dzieci i terapiach obnizajacych lek traktujg ksigzki
M. A. Shaw?® i M. Molickiej°.

W niniejszym opracowaniu pragne zajac si¢ zagadnieniem szczego-
fowym dotyczacym postaw dzieci wobec $mierci osoby bliskiej od strony
psychologiczno-pedagogicznej.

Na wstepie nalezy zaznaczy¢, ze na specyfike bélu po stracie rodzica
u dziecka sklada sie stopniowy rozwdj swiadomosci $mierci, zwigzany
z wiekiem oraz przebiegajace réwnolegle z nim zmiany w reagowaniu
na $mier¢ kochanej osoby.

1. Rozwéj swiadomosci $mierci u dzieci

Kazde dziecko ma swoiste wyobrazenie $§mierci, ksztattowane przez
opowiadania dorostych, bajki, media, do§wiadczenia wlasne oraz przez
réwiesnikow. Postrzegany obraz $mierci w najwiekszym stopniu zalezy
od wieku dziecka, a takze od jego samooceny i obrazu siebie, wptywu
indywidualnych do$wiadczen oraz réznych czynnikéw spofeczno-kultu-
rowych. Swiadomos$¢ $mierci wigze sie ze zrozumieniem takich jej cech,
jak: nieuchronnos¢, nieodwracalnoéé, powszechnosé.

W literaturze dotyczacej omawianego tematu wyrédznita sie zwykle
trzy fazy ksztaltowania si¢ rozumienia $mierci: do 5 lat, od 5 do 9 lat
oraz powyzej 9 lat!?. Powszechne wspétczesnie unikanie rozmoéw z dziec-
kiem o cierpieniu nie chroni przed bélem, lecz przeciwnie pozostawia je
w osamotnieniu wobec cierpienia, ktérego nie da si¢ w zyciu uniknaé.

Dzieci w wieku ponizej 5 roku zycia majg znikome pojecie o Smierci.
Smieré uwazaja za co§ odwracalnego, krétkotrwalego, traktuja ja raczej
jak sen lub wyjazd. Takie rozumienie Smierci moze powodowac¢ lek przed
rozstaniem z bliskimi osobami. Mimo, ze $mier¢ nie jest przez dziecko
kojarzona ze stalg strata, to jednak jest ona przez nie emocjonalnie wyczu-
wana jako co$ powaznego, taczacego si¢ ze smutkiem i zalem. Mate dzieci
przezywaja $mier¢ bardziej intensywnie niz moga to wyrazic¢ stowami, co
moze by¢ przyczyna braku zrozumienia u dorostych!.

8 M. A. Shaw, Dzieciece leki. O wychowaniu dziecka w $wiecie, ktéry napawa je lekiem, Poznari
1999.

9 M. Molicka, Bajki terapeutyczne, Poznaii 1999.

10" Por. M. Ogryzko-Wiewiérowska, Rodzina w obliczu $mierci. Studium socjologiczne, Lublin
1992, s. 106.

11 Por. C. Kebers, Jak méwic o cierpieniu i Smierci?, Krakéw 1994, s. 41-42.
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Dzieci w wieku od 5 do okoto 9 lat stopniowo kojarza $mier¢ z trwa-
lym odejsciem. Poznaja réznice miedzy pojeciami ,umarly” a ,zyjacy”.
Wyobrazenia o $mierci pozostaja jednak do$¢ naiwne. Dziecko moze nie
rozumie¢ powszechnoéci $mierci, ani jej przyczyn. Szczegdlnie pigcio-
i szedciolatki nie dopuszczaja mozliwosci wilasnej Smierci. Myslg tez,
ze mozna ja ,przechytrzy¢” chowajac sig. Jezeli pierwszym doswiad-
czeniem $mierci jest dla nich $mier¢ dziadka mogg mysleé, ze umieraja
tylko ludzie, ktérzy osiagneli pewien wiek, jesli bedzie to doswiadcze-
nie $mierci siostry czy brata dziecko moze sadzi¢, ze umiera si¢, gdy
jest sie matym, albo ze umierajg tylko chlopcy lub tylko dziewczynki.
U dzieci siedmioletnich dochodzi do personifikacji $mierci, gdyz wy-
obrazja ja sobie jako biala posta¢ czy kosciotrup z kosg. Wyobrazenia
te najczesciej biorg sie z bajek, lektur, telewizji, gier komputerowych. Naj-
powszechniejszym Zrédlem wiedzy o S$mierci jest dla dzieci telewizja,
w ktérej znajduje sie¢ wiele elementéw $mierci gwattownej (na skutek
przemocy) lub §mierci ,,za kare”. Wplywa to na powstanie u dzieci niere-
alistycznych koncepcji $mierci, ktére najczesciej nie sa korygowane przez
dorostych.

W wieku powyzej 9 lat poznanie $mierci staje si¢ coraz bardziej re-
alistyczne. Dziecko potrafi wskaza¢ na logiczne i biologiczne przyczyny
$mierci. Smier¢ widziana jest jako zjawisko powszechne, nieodwracalne.
O podejmowaniu z dzieckiem rozmowy o $mierci powinno decydowac
zainteresowanie z jego strony. Skupienie na teraZniejszosci, zyciowa ak-
tywnos¢, swiadomosé odleglosci Smierci — charakterystyczne dla miodego
wieku — nie sprzyjaja rozmyslaniom nad niq i przyczyniaja sie do wypie-
rania jej ze Swiadomosci'2.

Kolejnym etapem dojrzewania postaw wobec $mierci, charaktery-
stycznym juz dla miodziezy, jest zrozumienie, Ze $mier¢ jest czyms pew-
nym, ale jej czasu, ani przyczyny nie da si¢ przewidzie¢. Mlodziez ma
stosunek do $mierci niejednolity, w znacznym stopniu uzalezniony jest
od kontekstu sytuacyjnego.

Czes¢ psychologéw kwestionuje podziat wiekowy postaw wobec
$mierci bliskiej osoby, ale generalnie istnieje zgodno$é, co do rozwoju
kolejnosci reakcji. Wspélczesnie wskazuje si¢ na przyspieszenie rozwoju
postaw wobec $mierci.

12 por. M. Ogryzko-Wiewiérowska, Rodzina i Smieré, Lublin 1994, s. 107.
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2. Reakcje dzieci w sytuacji $mierci bliskiej osoby

Emocjonalnos$¢ dziecka charakteryzuje si¢ zwykle duzg zmiennoscia.
Te szybkie zmiany reagowania nie powinny by¢ interpretowane jako po-
godzenie si¢ ze stratg. Dziecko moze nie rozumie¢ w pelni zaistnialej sy-
tuacji, ale nie oznacza to, ze jego bdl, strach, gniew, poczucie straty nie sa
tak glebokie, jak dorosltych. Dzieci nie sa zdolne do zachowania dystansu
wobec zaistnialej sytuacji, cierpienie dotyka je bezposrednio i gteboko's.

Reakcje dzieci do 7. roku zycia sa adekwatne do stopnia rozumienia
$mierci, sq wigc raczej pozbawione intensywnosci. Mate dziecko utozsa-
miajgce $Smieré¢ z wyjazdem lub snem moze mie¢ zal do osoby zmarlej,
ze dlugo nie wraca lub nie chce si¢ obudzié. Przedtuzajaca si¢ nieobec-
no$¢ moze powodowaé emocjonalne skutki — odczucie braku kontaktu,
zamknigcie si¢ w sobie, koszmarne sny, utrat¢ apetytu, brak zaintereso-
wania zabawami. Niektore dzieci moga przez duza czes¢ dnia zwijaé sie
w kiebek, kolysaé, ssaé rég kotderki, wzywaé zmarta osobe.

Najczesciej obserwowane reakcje dzieci od 8. do okoto 15. roku zycia,
kiedy to $wiadomos¢ zjawiska Smierci staje si¢ coraz blizsza prawdzie, to:
zamkniecie si¢ w sobie, zamyslenie, nieche¢ do rozmawiania o tym, co sie
wydarzyto. Drazliwos¢, czasem agresywnos¢. Zwiekszona potrzeba bli-
skosci, czutosci. Lek. Dziecko moze ba¢ si¢ zostawac samo. Poczucie winy.
Poczucie krzywdy: , Dlaczego mnie to spotkalo? Identyfikacja z osobg,
ktéra zmarta i jej idealizacja. Jest to mechanizm psychologiczny, ktéry wy-
pelnia pustke pozostawiong w wyniku $mierci kochanej osoby. Dziecko
pragnie upodobnic si¢ do osoby, ktdra stracito i nadaje jej wszystkie dobre
cechy. W ten sposéb chroni i zachowuje dang osobe w swoim wnetrzu.

Regresja zachowan (np. powrét do smoczka, moczenie nocne, gawo-
rzenie). Zaburzenia ze strony organizmu (np. trudnosci ze snem, brak lub
nadmiar apetytu). Reakcje nerwicowe (np. czesty placz, lek przed rozsta-
niem). Fantazjowanie 1aczace Swiat zmartych i zywych (np. rozmawianie
ze zmarlym, czytanie mu ksigzki). Zachowania neurotyczne (fobie, hipo-
chondria).

Rzadziej spotykang reakcjq dziecka moze by¢ choroba, depresja, po-
pelnienie przestepstwa.

Odleglejsza konsekwencja bélu po stracie moze by¢ narkomania, chro-
niczne poczucie winy, czasem takze samobdjstwo.

13 R. Sauer, Dzieci wobec cierpienia, Warszawa 1993, s. 16.
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Reakcje dzieci starszych, powyzej 15. roku zycia, gdy $swiadomos¢
$mierci jest juz uksztaltowana, wigza si¢ z prébami zrozumienia zaistnia-
tej sytuacji. W pierwszym etapie zaloby reakcja moze by¢ zamkniecie sig
w sobie, czas refleksji, po ktérym dziecko racjonalizuje sytuacje: ,mamie
jest teraz lepiej”, , kazdego czeka Smier¢”. Zdarza si¢ réwniez, ze dziecko
zareaguje w sposob destruktywny, buntujac si¢ przeciwko zaistniatej sy-
tuacji i popadajac w poczucie braku sensu jakiegokolwiek dziatania. Skut-
kiem moze by¢ nerwowos¢ i agresywnos¢.

Silnym przezyciem jest dla dziecka $mieré¢ kogo$ z rodzeristwa.
Dziecko przezywa fakt, ze smier¢ dotkneta braciszka lub siostrzyczke,
a nie jego. Wynika to z silnego poczucia solidarnosci w nieszczesciu
z osoba, z ktéra sie bylo mocno zwigzanym. Rodzenistwo zmarfego
dziecka znajduje si¢ w szczegdlnie trudnej sytuacji. Podczas choroby brata
czy siostry nie zaznato zbyt duzo ciepfa od rodzicéw, ktérzy wigkszos¢
czasu spedzali przy chorym dziecku. Rodzice moga gloryfikowaé zmarte
dziecko i nie zwraca¢ uwagi na jego zyjace rodzenistwo, ktére takze prze-
zywa zalobe i to czesto w samotnosci.

Do najczesciej wymienianych reakcji wystepujacych u dzieci w sy-
tuacji Smierci bliskiej osoby naleza:

a) Drazliwosé!4

Czesciej jest ona obserwowana u dzieci starszych oraz u chlopcéw.
Zwiazane jest to ze sposobem wychowania. Dziewczynki uczone sg za-
chowan tagodniejszych, wychowanie chtopcéw dopuszcza znacznie wigk-
szy stopient zachowan agresywnych. Wzrost agresywnosci moze wyste-
powaé wobec owdowialego rodzica, ale czeéciej wobec rodzeristwa lub
innych oséb, np. nauczyciela, kolegéw.

Réznorodnosé zachowan agresywnych jest bardzo duza, ale wszyst-
kie charakteryzuja si¢ wyrzadzeniem komus$ krzywdy. Do emocji oka-
zywanych przez dziecko trzeba odnie$¢ sie ze zrozumieniem i dopiero
potem ustosunkowac¢ si¢ do jego konkretnego zachowania. Z reguly pod
maskq agresji kryje si¢ wrazliwos¢, niepewnos¢ siebie, bezsilnos¢ wobec
zaistnialej sytuacji, poczucie odrzucenia i osamotnienia.

b) Poczucie krzywdy™®

,Powstaje wtedy, gdy w doswiadczeniu jednostki tacza sie trzy wazne

zjawiska: cierpienie, poczucie bezsilnosci i poczucie burzenia jakiego$ po-

14 por. C. M. Sanders, Powrét nadziei..., s. 63.
15 J. Mellibruda, Putapka nie wybaczonej krzywdy, Warszawa 1995, s. 7-8, 38.
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rzadku, okreslajacego wazne aspekty zycia”'¢. Wszystkie wymienione zja-
wiska zachodza w sytuacji, gdy dziecko traci kochang osobg. Jako emocja
krétkotrwala nie powoduje powaznych nastepstw, ale utrwalone poczu-
cie krzywdy moze znaczaco wplywac na jego zycie. Utrwalenie poczucia
krzywdy oznacza stale wewngetrzne odnoszenie aktualnych spraw zycio-
wych do tej sytuacji oraz stala obawe przed kolejnym doswiadczeniem
bezsilnosci w sytuaciji straty.

Symptomami poczucia krzywdy moga by¢ takie reakcje, jak: b6l psy-
chiczny, napigcie fizyczne, lgk, przygnebienie, nieufnos¢, wstyd, zmecze-
nie. Poczucie krzywdy z jednej strony powoduje ciggly powrét do prze-
szlodci, z drugiej uwiklanie w schemat walki i obrony w teraZniejszosci.
Blokuje zdolno$¢ do uczenia si¢ z nowych doswiadczert zyciowych, co
ogranicza mozliwosé¢ radzenia sobie w innych sytuacjach trudnych.
¢) Poczucie winy

Wynika z przekonania dziecka, ze mysli i stowa maja wplyw na
rzeczywistos¢. My$lenie dziecka charakteryzuje magiczno$¢. Podswiado-
mo$¢ nie rozréznia miedzy pragnieniem dokonania czego$ w gniewie
a samym czynem. Dziecko zyczace komu$ w gniewie $§mierci, moze bole-
$nie przezy¢ Smier¢ tej osoby, nawet jesli wydarzenie to bedzie oddalone
w czasie od jego zlych pragnien. Smier¢ bliskiej osoby w takiej sytuacji
moze budzi¢ poczucie winy w dziecku, ktére czesto nie jest przez nie
uzewnetrzniane.

W sytuacji, gdy u dziecka pojawi si¢ poczucie winy wobec czyjej$
$mierci, nalezy uczyni¢ wszystko, aby z niego jak najszybciej dziecko
uwolni¢. W takim przypadku pomoc psychologa moze by¢ konieczna.

Wraz z rozwojem $wiadomosci $mierci oraz tego, ze jest ona nieunik-
niona i niezalezna od naszych pragnieni, zmniejsza si¢ réwniez strach, ze
czlowiek przyczynit sie do Smierci kochanej osoby.

d) Lek?”

Wywotany $miercig bliskiej osoby, zwigzany jest gtéwnie z obawa
trwalego opuszczenia przez innych. Powstaje z powodu niezaspokoje-
nia potrzeby blisko$ci z kochang osoba, ktéra zmarta. Czasem przybiera
forme leku przed rozigka z bliska osoba, powodujac takie reakcje, jak:
smutek, gdy w poblizu nie ma danej osoby; wyobrazenia o tragicznych
wydarzeniach, ktére mogg dotkna¢ samo dziecko lub cztonkéw rodziny,

16 7. Mellibruda, Nieprzebaczona krzywda, Warszawa 1992, s. 3.
17 Por. M. A. Shaw, Dziecigce leki. O wychowaniu dziecka w swiecie, ktdry napawa je lekiem,
Poznan 1999, s. 14-19, 89.
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gdy nie jest ono z nimi; nieche¢ do chodzenia do szkoly; lek przed ciem-
nosciy; lek przed obcymi osobami, ktére moga zabraé dziecko od bliskich
0s6b; strach przed piekfem.

Silnie doznawany niepokéj prowadzi albo do nienaturalnego zahamo-
wania (biernos¢, ,porazenie” lekiem, apatycznos¢), albo do wzmozenia
aktywnosci dziecka (nadmierna pobudliwos$¢, chaotyczno$é w dziataniu).
Pod naporem leku rozwdj dziecka moze si¢ zatrzymac lub powrdéci¢ do
czas6w, kiedy czulo si¢ bezpieczne.

e) Zwiekszona potrzeba bliskosci, czulosci

Smier¢ bliskiej osoby, szczegdlnie gdy jest to osoba sprawujaca opieke
nad dzieckiem, powoduje zaklécenie poczucia bezpieczenistwa. Dzieci
miodsze czesciej od starszych reaguja nasilonym zapotrzebowaniem na
blisko$¢, szczegdlnie z pozostatym rodzicem. Przejawia si¢ to przez po-
szukiwanie w nienaturalny sposéb kontaktu z ta osoba. Zdarza sig, ze
dziecko nie chce odstapi¢ kogo$ ani na krok. Prosi o okazywanie mu
czulodci, czasem w spos6b, w jaki robita to zmarta osoba. Nic chce zo-
stawac samo, czy spa¢ osobno. W dziecku rodzi si¢ potrzeba nieustannej
bliskosci i poczucia, ze jest kochane i potrzebne.

Dzieci nie zawsze potrafia zwerbalizowaé swoje uczucia, dlatego
moga zosta¢ Zle zrozumiane przez otaczajace je osoby.

3. Fazy przezywania zaloby

Zatoba jest procesem, w ktérym stopniowo redukowana jest sita wiezi
ze zmarla osoba. Zdarza sig, ze przezywana zaloba jest szczeg6lnie inten-
sywna i przediuzajaca si¢ w czasie. Z doswiadczeni psychologéw wynika,
ze bol po stracie trwajacy w réwnym natezeniu przez pét roku zaczyna
powodowa¢ choroby somatyczne i psychiczne. Dzieki wigkszej fatwosci
okazywania emocji, ktérych ujawnienie jest poczatkiem do zapanowania
nad nimi, dziecko moze uporac si¢ z zatobg szybciej niz dorosty. W litera-
turze przedmiotu wyréznia sie najczeéciej trzy fazy przezywania zatoby:
zaprzeczanie, rozpacz i akceptacje.

3.1. Od zaprzeczania do pogodzenia si¢ — pie¢ etapéw przezywania
zaloby wedlug E. Kubler-Ross'®
a) Zaprzeczanie — trud uwierzenia w realnos¢ zblizajacej si¢ lub za-
istniatej $mierci. Préby zaprzeczania, ze $mier¢ si¢ zdarzyla, np. przez

18 Por. E. Kubler-Ross, Rozmowy o smierci i umieraniu, Poznan 1998, s. 175-186.
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kreowanie w sobie wizerunku zmarfej osoby, z ktéra ciggle pozostaje sig
w symbolicznych interakcjach.

b) Gniew — na lekarza, na zmarlg osobe, na siebie. Jest to etap rozza-
lenia i poczucia winy. Dziecko powinno mie¢ mozliwo$¢ wyrazenia tych
uczué. Proces pogodzenia si¢ ze strata bliskiej osoby moze by¢ przyspie-
szony, jezeli kto$ okaze akceptacje.

c) Targowanie si¢ — to etap dos¢ krétki, dotyczacy sytuacji przed
$miercig. W tego typu przetargi czesto wciggany jest Bog, ktéremu skta-
dane s rézne obietnice poprawy, modlitwy itp. Odczuciom tym towa-
rzyszy rzeczywista potrzeba poprawy.

d) Depresja (chodzi o depresje jako pewng forme smutku) — smu-
tek, poczucie samotnoéci. W tym czasie poprzez stowa, spojrzenia, ge-
sty ujawniajg si¢ uczucia doswiadczanego leku, poczucia winy, poczu-
cia krzywdy, ktérych dziecko moze nie mie¢ odwagi wyraza¢ w bez-
posredni sposéb. Charakterystyczne odczucia to: koncentracja mysli na
zmarlym, idealizacja, a czasem nawet utozsamianie si¢ z nim, obsesyjne
zajmowanie si¢ niektérymi scenami zwigzanymi ze zmarlym. Pojawia sie
refleksja nad tym, co sie stalo, stawiane sg pytania o sens i przyczyny
Smierci.

e) Pogodzenie si¢ — akceptacja faktu $mierci bliskiej osoby, akceptacja
swojej nowej sytuacji, wyjscie ze stanu gniewu i rozzalenia. Nawiazy-
wanie nowych wigzi, wzrost zainteresowania sprawami otoczenia. Ak-
ceptacja nie oznacza zapomnienia o zmarlym, ale pogodzenie si¢ z jego
$miercig.

Nie kazdy przechodzi przez wszystkie wyzej przedstawione fazy, nie-
ktére z nich moga zachodzi¢ na siebie. Moze réwniez nastapic¢ cofniecie
sie do fazy wczesniej przezywanej. Taka regresja jest z reguly krétko-
trwata.

4. Sposoby pomocy dzieciom w sytuacji bélu po stracie
Jak poméc dziecku, ktére doswiadczylo Smierci osoby bliskiej? Forma

pomocy zalezy od osoby, ktéra ma poméc oraz od dziecka, jego wieku,
osobowoscil?.

19 Por. W. Okta, Pomaganie jest wiedzq i sztukq. Wprowadzenie do teorii i praktykipomagania,
w: Jak sobie z tym poradzic?, red. W. Szewczyk, Tarnéw 1994, s. 29-33.
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4.1. Pomoc emocjonalna — obecnos¢

Najlepszym pocieszeniem dla dziecka w sytuacji bélu po stracie, jest
znalezienie zrozumienia u innych 0s6b, to znaczy dostrzezenie jego uczuc
i powazne ich potraktowanie. Wszelkie préby wyperswadowania dziecku
smutku, zabranianie czy bagatelizowanie go nie bedg stuzy¢ pomoca.
Popularne stwierdzenia typu: ,Wszystko si¢ jeszcze ulozy”, ,Wez sig
w gars¢” czesto poteguja tylko smutek, poglebiaja osamotnienie, zamknie-
cie sie¢ w sobie lub rozdraznienie. Tylko bliska obecno$¢ drugiej osoby i jej
autentyczne wspéliczucie moze na nowo budowaé w dziecku zaburzone
poczucie bezpieczenistwa. Bardzo wazne jest, by dziecko w tym czasie nie
bylo pozostawione samemu sobie, aby byt przy nim ktos, kto zaakcep-
tuje jego uczucia, kto udzieli mu psychicznego wsparcia. Przy osieroco-
nym dziecku jest niezmiernie wazna obecno$¢ oraz okazanie zrozumie-
nia, wspolczucia chociazby przez stowa typu: ,Jestes smutny, prawda?”,
,Wyobrazam sobie, jak bardzo musisz teraz cierpie¢”.

Podjecie z dzieckiem tematu Smierci i cierpienia jest trudnym wy-
zwaniem, poniewaz wywoluje uczucia niepewnosci, niepokoju. Koncep-
cja cierpienia dorosltego cziowieka ma wplyw na jego stosunek do lu-
dzi, do zycia i do Boga. Wplyw ten jest szczegdlnie nasilony w relacji
z dzieckiem, ktére nie potrafi jeszcze zaja¢ wlasnej pozycji wobec pro-
blemu $mierci. ,(...) w dziedzinie cierpienia i $§mierci pedagogiczne od-
niesienie doroslego, duszpasterza czy nauczyciela do dziecka schodzi na
drugi plan. Najwazniejsze natomiast jest Swiadectwo. To, czego dorosty
nie méwi, o czym nauczyciel nie §wiadczy, pozostaje martwa litera. Wia-
$nie dlatego méwienie o cierpieniu i émierci z drugim czlowiekiem — czy
bedzie to dziecko, czy dorosty — moze dokonywac si¢ jedynie w prawdzie
z samym sobg?. Jezeli rodzice oraz dorosli otaczajacy dziecko akceptuja
swoja $miertelno$¢, przyznaja si¢ do wlasnych ograniczen, swojej bezsil-
nosci wobec $mierci, a jednoczes$nie maja poczucie sensu zycia i $mierci —
to dzieci stopniowo akceptujg fakt, ze Smierc jest integralng czescia Zycia,
widza réwniez, ze $Smieré¢ kochanego cztowieka bolesnie dotkneta cata
rodzine, a wiec i ono ma prawo bolesnie ja przezywac.

Zdarza sie czasem, ze dorosli chcac chroni¢ dziecko przed smutkiem
i cierpieniem ukrywaja przed nim prawdg. Jest to najgorsze z mozli-
wych rozwigzan. Milczenie doroslych otaczajacych dziecko lub prowa-
dzone z nim mato realne rozmowy prowadza do osamotnienia dziecka
w przezywaniu bélu po stracie.

20 Por. C. Kebers, Jak mdwic o cierpieniu i smierci?, Krakéw 1994, s. 15-16, 42—44.
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C. Kebers omawia trzy cze¢sto spotykane odpowiedzi dawane dzie-
ciom po $mierci bliskiej osoby. Po pierwsze zdarza sig, ze dziecko in-
formuje si¢, ze zmarta osoba udala si¢ w diluga podréz. Odpowiedz
taka nie powoduje oswojenia si¢ z wydarzeniem $mierci, czesto opdz-
nia tylko moment powiedzenia dziecku prawdy, a przede wszystkim sta-
wia dziecko w trudnej emocjonalnie sytuacji. Dziecko moze uznad, ze
motywem tego wyjazdu byta che¢ porzucenia go, opuszczenia. Druga
odpowiedz, to stwierdzenie, ze zmarfa osoba ,zasneta”. Skutkiem takiej
odpowiedzi moze by¢ lek dziecka przed zasnigciem wlasnym, czy innych
0s6b. Trzecia odpowiedZ to przekazanie dziecku informacji w rodzaju, ze
zmarta osoba jest w niebie, przy Jezusie. Odpowiedz tego typu moze by¢
zaréwno wspanialym argumentem, jak i bledem. Reakcja dziecka zale-
ze¢ bedzie od tego, jak dziecko postrzegato Jezusa oraz od jego sytuacji
zyciowej.

4.2. Pomoc psychologiczna

Analiza reakcji dziecka i czynnikéw wplywajacych na te reakcje wy-
kazata duza réznorodnosé¢ zachowan dzieci w sytuacji bélu po stracie. Od
rodzaju reakcji dziecka moga zaleze¢ niektére sposoby udzielanej dziecku
pomocy.

a) Pomoc w przypadku drazliwosci?!

Odreagowywanie bélu po stracie przez drazliwosé wystepuje u okoto
50% dzieci. Gniew moze by¢ czasami najbardziej naturalnym i najzdrow-
szym sposobem okazywania emocji. Zdarza sig, ze , powstrzymywanie”
gniewu powoduje powstanie probleméw emocjonalnych i psychicznych,
poniewaz dziecko kieruje uczucie gniewu do siebie. Uczucia gniewu naj-
czeSciej same si¢ ,wypalajg” i drazliwos¢ mija.

W sytuacji, gdy dziecko odreagowuje przezywanga zatobe przez agre-
sywne zachowania, nalezy przede wszystkim nauczy¢ je sposobu wyraza-
nig gniewu, aby nie czynifo krzywdy innym i sobie samemu. Przykiady
takiego odreagowania to: glosny krzyk, tupanie, darcie lub migcie pa-
pieru itp. Pomagajac dziecku w przezywaniu przez nie agresji, trzeba
pamietac o jej Zrédle, aby pochopnie nie oceni¢ zachowania dziecka i nie
spowodowaé, ze zamknie si¢ ono w sobie i bedzie przezywaé zatobe
w samotnosci.

21 J. Schneerger, Rozumienie i kontrolowanie zlosci, ,Nowiny Psychologiczne” 5-6 (1991),
s. 25-51.



Dziecko wobec $mierci bliskiej osoby 227

b) Pomoc w przypadku poczucia krzywdy

Od poczucia krzywdy najczesciej dziecko uwalnia si¢ w miare
uplywu czasu, dzigki zacieraniu si¢ bolesnych wspomnieri. Z terapia
poczucia krzywdy zwigzana jest problematyka przebaczania. ]J. Melli-
bruda podkresla, ze aby zrozumie¢ przebaczenie, trzeba oddzieli¢ zdol-
nos$¢ wybaczania od zdolnosci wladania innymi ludZmi. Istoty przebacze-
nia nalezy upatrywaé¢ w dazeniu do wolnosci, w wewnetrznej przemia-
nie skrzywdzonej osoby, u ktérej utrwalona krzywda dokonata licznych
i dtugotrwatych szkéd. Przebaczenie jest budowaniem wnetrza, porzad-
kowaniem sfery uczué, sposobéw reagowania, jest przede wszystkim wy-
zwalaniem si¢ spod wplywu minionych doswiadczeri?2.

Syndrom poczucia krzywdy pozostaje jednak czasem w psychice
dziecka. Pomoc w takim wypadku to ,przetrawienie” wraz z dzieckiem
odczuwanego przez nie poczucia krzywdy i zwigzanych z nim uczué
leku, gniewu, bezsilnosci?. Proces ten zachodzi stopniowo przez:

— Spotkanie z tym, co wywoluje lek i b6l. Zetknigcie sie z tym, co wywo-
tuje poczucie krzywdy jest bolesne, poniewaz ozywia wspomnienia.
Jednak wtasnie przezycie bélu przynosi ulge i wzbudza zaufanie do
siebie.

— Spotkanie z gniewem, ktory jest naturalna reakcja sprzeciwu wobec
cierpienia i zagrozenia. Ujawnienie gniewu musi zosta¢ powigzane
z umiejetnoscia wyrazenia go w taki sposéb, aby nie powodowac
krzywdy sobie czy innym.

— Spotkanie ze smutkiem, ktére moze poméc w pogodzeniu si¢ z nie-
odwracalnymi faktami oraz w realistycznym spojrzeniu na siebie.

— Spotkanie z bezsilnodcia - to szczegélny moment uznania wia-
snej bezsilnosci wobec tego, czego nie mozna zmieni¢. Chodzi tu
o akceptacje faktow, a nie wlasnych wymystéw lub cudzych suge-
stii. Dziecko musi zrozumie¢ nieodwracalnoé¢ smierci bliskiej osoby
np. ojca, od ktérego nigdy nie doczekato si¢ wyrazéw mifosci i uzna-
nia, ale nie moze si¢ dreczy¢ myslami, w ktérych obwinia si¢ za
to, ze nie spelilo jego oczekiwari, a wiec nie zastugiwalo na jego
mitos¢.

— Zakoniczeniem tej drogi jest budowanie nowego porzadku w sferze
mysli, uczué, dziatan.

22 Por. J. Mellibruda, Putapka nie wybaczonej krzywdy, Warszawa 1995, s. 70-80.
23 Por. J. Mellibruda, Nieprzebaczona krzywda, Warszawa 1992, s. 28-29.
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¢) Pomoc w przypadku poczucia winy?

Poczucie winy to gniew skierowany do siebie. Chroniczne poczucie
winy wplywa destrukcyjnie na przezywajacg je osobe. Czasem pierwszym
etapem pozbycia si¢ poczucia winy jest ustalenie, a nastepnie wydoby-
cie do Sswiadomosci sttumionego poczucia winy. Waznym etapem moze
by¢ réwniez odréznienie winy realnej od czysto subiektywnego odczucia.
Poczatkiem do uwolnienia si¢ od poczucia winy moze by¢ zrozumienie
i wybaczenie sobie, Ze nie jest si¢ doskonalym i dlatego mozna odczuwac
ambiwalentne uczucia do tej samej osoby. Kolejnym krokiem powinno
by¢ zmierzenie si¢ z wyrzutami, jakie sobie czlowiek stawia. Pomocne
w takiej sytuacji jest zwierzenie si¢ z odczuwanych przezy¢ osobie, ktéra
bedzie mogta udzieli¢ wsparcia i okaza¢ zrozumienie.

d) Pomoc w przypadku reakcji lekowych?

Gdy $mier¢ bliskiej osoby stanie si¢ dla dziecka Zrédiem leku, nie-
zbedna jest rozmowa z dzieckiem o tym, co przezywa. Lek nie leczony
moze poglebiaé sie i narasta¢ nabierajac charakteru paniki lub chorobli-
wego leku przestrzeni. Pomocne w zmniejszeniu dziecigcego leku moze
by¢ przestrzeganie nast¢pujacych zasad:

— Trzeba zadba¢, by dziecko czulo si¢ bezpiecznie, by wiedziato, ze
rodzic o nim pamieta. Terapeuta moze zaleci¢, by zapewnia¢ dziecko
o bezpieczenistwie jego i rodziny.

— Trzeba pomoéc dziecku uwierzy¢ w siebie. Mozna to robi¢ przez stop-
niowe oswajanie dziecka z nowymi sytuacjami, przez nagradzanie
zachowan wymagajacych od niego samodzielnosci.

— Nie nalezy zmusza¢ dziecka, by zostawato samo w domu, czy cho-
dzifo do przedszkola. Zmuszenie dziecka do rozstania, mimo jego
stanowczych sprzeciwéw i przezywanego leku spowoduje, ze nastep-
nym razem bedzie mu jeszcze trudniej poradzi¢ sobie z podobng
sytuacja. Nie mozna liczy¢ na to, ze dziecko ,przyzwyczai sie” do
rozlaki, jesli odczuwa przed nig lek.

— Nie nalezy obcigza¢ dziecka wieloma zaj¢ciami. Dla dziecka najwaz-
niejsze w takiej chwili jest przebywanie z bliskq mu osoba.

W przypadku przezywanego bdélu po stracie pomocg moga stu-
zy¢ dziecku terapie wspomagajace, tj. grupy wsparcia, bajki terapeu-
tyczne, rézne Srodki ekspresji (placz, malowanie, listy). Terapie tego typu

24 Por. C. M. Sanders, Powrdt nadziei. Jak sobie poradzic z cierpieniem i pustkq po stracie
bliskiej osoby?, Gdanisk 1996, s. 60-62.
25 Por. J. O. Ottoson, Zycie bez leku, Gdarisk 1999.
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moga by¢ dopetnieniem wsparcia udzielanego dziecku w sytuacji bélu
po stracie.

a) Terapie grupowe, grupy wsparcia?®

Gdy umiera jeden z czionkéw rodziny, dziecko czesto pozostaje
podwdjnie osamotnione. Najblizsi, cierpigc z powodu $mierci kochanej
osoby, moga nie by¢ w stanie okaza¢ mu dostatecznej pomocy. W takich
sytuacjach formg pomocy dla starszych dzieci moga by¢ grupy wsparcia.
Spotkania dla dzieci przezywajacych zatobe moga odbywaé sie¢ w for-
mie sesji wyjazdowych, organizowanych raz w miesigcu, albo w formie
cotygodniowych spotkani. Wymieniane sa nastgpujace czynniki leczace
w psychoterapii grupowej?’:

— wzbudzanie nadziei,

— poczucie podobieristwa,

— dostarczenie wiedzy o mozliwych odczuciach, myslach, zachowa-
niach, terapiach w sytuacji bélu po stracie,

— altruizm, przezycie do$wiadczenia, ze jest si¢ pomocnym dla innych
ludzi,

— uczenie umiejgtnosci spolecznych, tj. rozpoznawania uczu¢ i ustosun-
kowar innych ludzi, bedacych reakcjami na zachowanie danej osoby,

- nasladowanie terapeuty lub innych uczestnikéw spotkania,

— spojnos¢ grupy,

- odreagowanie, uwolnienie si¢ od silnych, ttumionych uczu¢,

- czynnik egzystencjalny, poszukiwanie odpowiedzi na pytania doty-
czace sensu zycia, sensu Smierci, cierpienia itp.

W grupie wsparcia moga spotykac sie dzieci przezywajace bdl po
stracie i méwic o swoich przezyciach, myslach, zalach - dzigki czemu nie
czuja sie osamotnione. Odkrycie, Ze inne dzieci znajdujq si¢ w podobnej
sytuacji jest duza pomoca. Dzieci moga udziela¢ sobie nawzajem wsparcia
przez okazywanie zrozumienia, a takze wspdlnie z terapeuta moga szu-
ka¢ sposobéw zlagodzenia powstatych w rodzinie konfliktéw, wyrazenia
tesknoty za zmarla osobg, poprawiania komunikacji w rodzinie.

b) Bajki terapeutyczne?

Bajki to utwory szczegélnie bliskie dzieciom, w ktérych $wiat realny
przeplata si¢ ze Swiatem fantastycznym, tworzac pewna zrozumialg dla

26 Por. C. R. Rogers, Terapia nastawiona na klienta. Grupy spotkaniowe, Wroctaw 1991,
s. 62-63.

27 Por. Tamze, s. 76-80.

28 Por. G. Ortner, Bajki na dobry sen: poradnik dla rodzicdw, Warszawa 1996, s. 5-17; E. Gut-
tmejer, Tajemniczy swiat bajek, ,Magazyn Rodzinny” 98 (1982), s. 8-10.
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dziecka rzeczywisto$¢. W bajce terapeutycznej wykorzystane sg nastepu-
jace sposoby oddziatywania?:
— konkretyzacja i racjonalizacja leku przez pokazanie dziecku, co go
wywoldyje, jaka osoba, przedmiot, czy sytuacja,
— poszerzenie wiedzy dziecka o inne wzory myslenia, zachowania, od-
czuwania,
— wzmacnianie poczucia wlasnej wartosci,
- ,odwrazliwienie” przez oswojenie z przedmiotami, osobami czy sy-
tuacjami wywotujacymi lek.

Dzigki mechanizmowi nasladownictwa i modelowaniu wzorca jakim
jest bohater bajkowy, moze dokonac¢ si¢ redukcja leku, proces wygaszenia
pewnych emocji. Jest to mozliwe dzieki wyobrazni dziecka. Kiedy boha-
ter opowiadania zyskuje tozsamos$¢, miedzy nim a dzieckiem zachodzi
zwigzek. W poczatkowej fazie zblizony do kontaktu z nowo poznanym
kolega, ale pdZniej dziecko zaczyna sie¢ utozsamia¢ z bohaterem. Jesli na-
trafi na inny punkt widzenia, musi skonfrontowa¢ go ze swoim pogladem.
Moze to prowadzi¢ do uznania za wlasne pogladéw bohatera bajkowego,
szczegdlnie gdy jest on dla dziecka atrakcyjny.

c) Placz, rysowanie, list — srodki ekspresji uczué

,Placz jest naturalnym sposobem obnizania napiecia i przywracania
rownowagi”3. Dlatego wazne jest, by pozwoli¢ dziecku si¢ wyptakaé. Nie
moze to by¢ jednak ptacz w samotnosci, wazne jest, by byl przy dziecku
kto$, kto nie bedzie wzywal do powstrzymywania tez, lecz bedzie mu
prawdziwie towarzyszyt w jego smutku, przytuli je, okaze wspoétczucie.
Préby zmieniania tematu czy uspokajania za wszelka cene nie beda stu-
zyly pomoca cierpigcemu dziecku, zas tzy moga leczy¢.

Kojacy wplyw na dziecko moga mie¢ ré6znego rodzaju prace z tak
zwanymi tworzywami przeksztalcalnymi — moze to by¢ piasek, groch,
woda, farba, plastelina. Sg to znakomite $rodki wyrazenia uczué bez
uzywania stéw. Moze to przyczyni¢ si¢ do rozladowania powstalego
w dziecku napigcia, a dorosli mogg pozna¢ nie ujawnione dotychczas
mysli i uczucia dziecka.

Starsze dziecko mozemy zacheci¢ do napisania lub podyktowania li-
stu do zmarlej osoby, ktérg oplakuje, za ktérg teskni. W liscie mogg by¢

29 Por. M. Molicka, Bajki terapeutyczne jako metoda obnizania leku u dzieci hospitalizowanych,
Poznan 1995.

30 H. Olechowicz, Dziecko wlasnym terapeutq, Warszawa 1995, s. 82.



Dziecko wobec $mierci bliskiej osoby 231

Zyczenia $wigteczne, wspomnienia lub podzigkowania za to, co dobrego
wydarzylto si¢ dzigki zmarfej osobie oraz inne tresci. List moze zostac
spalony w ognisku, aby wraz z dymem dotart do nieba3.

4.3. Pomoc w wymiarze religijnym

Analizujac problematyke cierpienia dziecka spowodowanego $mier-
cig bliskiej osoby, nie mozna pomina¢ kwestii odpowiedzialnego méwie-
nia i $wiadczenia o Bogu. Podjecie z dzieckiem tematu cierpienia i $mierci
w sytuacji bélu duchowego wywolanego przez $mier¢ kochanej osoby jest
zadaniem trudnym i jego podjecia dorosli czgsto unikajg. Czlowiek nie
zna wszystkich odpowiedzi na pytania zwiazane ze Smiercig. Cierpienie
i $mier¢ pozostaja dla niego w pewnej mierze tajemnica, wymagajaca za-
wierzenia Bogu. ,Cierpienie dzieje si¢ w r6znych momentach zycia, urze-
czywistnia si¢ na rézny sposéb, przybiera rozmaite rozmiary, jednakze
w takiej czy innej postaci cierpienie zdaje si¢ by¢—jest prawie nieodtaczne
od ziemskiego bytowania cztowieka®.
4.3.1. Chrzescijanski sens ludzkiego cierpienia i $mierci

Chrzedcijaniski sens cierpienia i $mierci o. J. Salij charakteryzuje na-
stepujgco®:

a) Cierpienie i $mier¢ sg z natury czyms$ zlym, dlatego czlowiek ma
prawo z nimi walczy¢ i je usuwac.

b) Walka z cierpieniem nie moze odbywac si¢ za wszelka ceng”. Wsp6t-
cze$nie mentalnos¢ ludzi opanowana jest przez lgk przed cierpieniem,
dlatego za wszelka cene unika si¢ jakiegokolwiek bélu. Wprowa-
dzane s prawa (np. rozwody, aborcja, eutanazja, klonowanie), ktére
maja wedtug argumentéw ich zwolennikéw zlikwidowad¢ cierpienie.
Tymczasem cierpienia nie da si¢ odlgczy¢ od zycia.

c) W sytuacji, gdy cierpienia nie mozna usunaé, nalezy ofiarowac swoja
pomoc przez obecnos¢.

d) Przezywanie cierpienia i $mierci nalezy taczy¢ z poczuciem bliskosci
Pana Boga.

Najpelniejszym Zrédlem poznania sensu cierpienia i $§mierci, ktére
pozostaja dla cztowieka tajemnica jest Mitos¢ Boga, ujawniona w krzyzu

1 Por. J. Dabrowska, Jedna pewna rzecz, czyli jak rozmawiac z dzie¢mi o smierci, ,Dziecko”
11 (1998), s. 10.

52 Jan Pawel II, Salvifici Doloris, 2.

33 Por. J. Salij, Bdl duchowy, ,Charaktery” 2 (2000), s. 38-39.
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Jezusa Chrystusa: ,Tak bowiem Bég umilowat swiat, ze Syna swego

Jedno-rodzonego dat, aby kazdy, kto w niego wierzy, nie zginat, ale miat

zycie wieczne” (] 3,16).

4.3.2. Poméc dziecku w uporaniu si¢ z ,kryzysem religijnym”,
powstalym w wyniku $mierci bliskiej osoby

W zetknigciu z cierpieniem wyobrazenia dziecka o Panu Bogu moga
ulec zmianie. Dziecko, podobnie jak i cztowiek dorosly, moze nie rozu-
mie¢ w jaki spos6b w Swiecie istnieje $mier¢ i cierpienie, a jednocze$nie
dobry i wszechmogacy Bég. Dzieje si¢ tak dlatego, ze wszechmoc Boza
rozumiana jest jedynie w sensie fizycznej przyczynowosci. W rezultacie
moze prowadzi¢ to do przezywania bélu duchowego, a nawet do ne-
gacji Boga. Kryzys religijny przezywany jest zaréwno na plaszczyznie
poznawczej, jak i emocjonalnej i wigze si¢ z podjeciem znaczacych zmian
w dotychczasowym sposobie myslenia oraz post¢gpowania. Im bardziej
dziecko nie jest w stanie intelektualnie rozumiec¢ faktu korica zycia, tym
intensywniej go przezywa — dlatego $mier¢ bliskiej osoby moze pozo-
stawi¢ w osobowosci dziecka znaczace $lady, wplywajace na jego dalsza
religijnosc¢.

Pomoc dzieciom w pokonaniu bélu duchowego w duzej mierze kon-
centruje si¢ na wsparciu ze strony innych oséb oraz w modlitwie i prak-
tykach religijnych. Jezeli cztowiek dorosly przezywa cierpienie i $mier¢
w religijnym i psychologicznym kontekscie kary, dlugu do spfacenia, nie-
ugietego losu, w kontekscie pokutnej ofiary, jest oczywiste, ze wciaga on
dziecko w labirynt religijnosci neurotycznej, tzn. catkowicie oddalonej od
Tego, ktéry powiedziat ,Ja jestem Droga, Prawda i Zyciem”.

J. Makselon podaje nastgpujace wskazania do pomocy drugiej osobie
w sytuacji kryzysu religijnego®:

— obecnos¢ i zyczliwosé,

— uwazne stuchanie,

— empatyczne rozumienie,

— oczyszczanie i wyjasnianie uczu¢ przez rozmowe o przezywanych
uczuciach, nazwanie tego, co dzieje si¢ w czlowieku,

— pomoc w podejmowaniu konstruktywnych dziatan,

— wspieranie i korygowanie zachowarn, ktére moga poméc w wyijsciu

z kryzysu.

34 Por. Z. Chlewiniski, Wybrane zagadnienia z psychologii pastoralnej, Lublin 1989, s. 19-20.
35 Por. J. Makselon, Dynamika religijnosci, w: Psychologia dla teologow, red. J. Mekselon,
Krakéw 1995, s. 300-301.
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Pomoc w wymiarze religijnym w sytuacji bélu po stracie jest zalezna
od wieku dziecka. Za poczatek religijnosci indywidualnej uznaje si¢ 3. rok
zycia dziecka. W tym czasie Bég budzi w dziecku okreslone uczucia,
analogiczne do uczu¢ w odniesieniu do rodzicéw. Moze to by¢ mitosé
i zaufanie, albo respekt, a nawet lek, dlatego trzeba zwraca¢ uwage na
ksztattowanie wlasciwego obrazu Boga?.

W okresie przedszkolnym dzieci zaczynaja pojmowac Boga jako istote
niematerialng. W tym czasie prawda o wszechmocy i woli Boga jest
dla nich bardziej zrozumiala, niz prawda o przebywaniu Boga w ludz-
kim sercu. Do 11. roku zycia dziecko wyobraza sobie interwencje Boga
w $wiecie wedtug ludzkich sposobéw dziatania. Wszechmoc Boza taczy
z przekonaniem, ze moze On zrobi¢ wszystko, co zechce. Dzieci w wieku
9-12 lat mogga rozumie¢ wszechmoc Boga jako moc ukierunkowang na ich
wlasne potrzeby, wierza w potege modlitwy, przez ktéra Bég po prostu
,musi” im pomdc. Doznajac zawodu stwierdzaja, ze Bég nie moze zapo-
biec ich cierpieniu oraz $mierci, co moze budzi¢ watpliwosci we wszech-
moc i dobro¢ Boga. Dzieci nie potrafia wyobrazi¢ sobie Boga symbolicz-
nie. Nie potrafig zrozumie¢, ze wszechmoc i dobro¢ Boga pokrywaja sie.
Dlatego dialektyczny sposéb mdéwienia o Bogu nie jest dla nich odpo-
wiedni.

Jezeli nawet Bég nie zapobiega cierpieniu i $mierci, to wiara zapew-
nia nas, ze On sam jest wtedy blisko nas. Jego bliskos¢ mozemy od-
czuwaé w mitosci i zyczliwosci, jaka zostajemy otoczeni w chwili cier-
pienia. Chrzescijanie powinni aczy¢ Smier¢ z osoba Jezusa Chrystusa,
ktéry posréd nas zyl, umart i zmartwychwstal, dajagc nam nadzieje, ze
kiedy$ nie bedzie juz wigcej ani $mierci, ani cierpienia, ani choroby
(por. Ap. 21,1-4).

Badania przeprowadzone przez J. Makselona wykazatly, ze religijnos¢
nie likwiduje leku przed $miercia. Wyplywaja z tego dwa zasadnicze
wnioski. Po pierwsze cztowiek wierzacy, takze dziecko, w sytuacji wobec
$mierci nie jest w stanie przekroczy¢ swojej biologii, swojego czlowie-
czeristwa i wynikajacego z nich leku przed $miercia. Po drugie Zrédtem
religijnosci czlowieka nie jest lek przed $miercig™.

36 Por. Cz. Walesa, Rozwdj religijny malego dziecka, ,Zycie i My$l” 4 (1978), s. 24-50;
W. Prezyna, Ksztaltowanie si¢ zycia religijnego w swietle psychologii rozwojowej, ,Znak” 210
(1971), s. 573-574; W. Szewczyk, Rozumiec siebie i innych, Tarnéw 1998, s. 244-251.

37 Por. J. Makselon, Niektdre aspekty leku wobec smierci w swietle badari psychologicznych,
,Ateneum Kaptariskie” 1980, z. 430, s. 299-302.
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Dorodli w sytuacji $mierci bliskiej dziecku osoby zastanawiajg sig,
czy zabra¢ je na pogrzeb. Rytualy zalobne mogg wywolywac przerazenie,
poniewaz zmuszaja do uznania realnosci $mierci. Udziat dziecka w po-
grzebie, gdy bedzie w ciaglym ruchu, pozbawiony jest raczej wiekszego
sensu. Dopiero dziecko szescio- czy siedmioletnie, ktére potrafi si¢ dobrze
zachowa¢ w miejscach i sytuacjach publicznych, powinno uczestniczy¢
w pogrzebie, poniewaz moze to mie¢ dla niego istotne znaczenie. Pod-
czas pogrzebu dziecko, podobnie jak dorosli, moze wyrazi¢ swéj smutek
w atmosferze spolecznej akceptacji oraz otrzymac wsparcie od innych
0s6b i wzmocni¢ sily duchowe. Pomocne w przezywaniu zatoby moga
by¢ réwniez rytualy i ceremonie przygotowane przez rodzine. Podstawa
do podjecia decyzji o zabraniu dziecka na pogrzeb musi by¢ rozeznanie
jego najblizszych.

Odwiedzanie z dzieckiem grobu zmarfej, kochanej przez nie osoby
z pewnoécia utrwala w jego pamieci wydarzenie $mierci. Decyzje o tym,
czy zabiera¢ dziecko na cmentarz uzaleznié¢ trzeba od poziomu rozwoju
dziecka oraz od umiejetnosci rozmawiania z nim. Pamie¢ o zmartych i mo-
dlitwa w ich intencji s3 waznym elementem chrzesScijanistwa. W religii
i kulturze chrzescijariskiej pamig¢ o zmarlych przez modlitwe i zachowa-
nie pamiatek po zmartej osobie, a takze przez sktadanie kwiatéw i palenie
$wiec na mogilach jest sprawa wielkiej wagi. Dbanie o groby zmartych
jest miarg kultury spoteczeristwa i powinno by¢ elementem dobrego wy-
chowania (KKK, 954-958)".

4.4. Pomoc prawno-opiekuricza wobec osieroconego dziecka

Z problemem $mierci jednego lub obojga rodzicéw wigza si¢ zagad-
nienia sytuacji wychowawczej, materialnej i bytowej dziecka, ktére regu-
lowane sa przez prawo panstwowe3s.

W przypadku $mierci jednego z rodzicéw, obowigzki wychowania
i pelnienia wiadzy rodzicielskiej przystuguja drugiemu z rodzicéw. Je-
zeli jednak nastapi zaniedbanie obowigzkéw rodzicielskich lub dziecko
straci oboje rodzicéw — obrong intereséw dziecka podejmuje Wydziat Ro-
dzinny Sadu Rejonowego. Dla potrzeb Sadu, Osrodek Adopcyjno-Opie-
kuriczy przygotowuje rozpoznanie, w ktérym ustala, ktéra z oséb naj-
blizszych dziecku moze stworzy¢ dla niego wiasciwe Srodowisko wy-
chowawcze.

38 Por. Z. Wasilikowska, Problematyka prawna zwigzana z rodzina rekonstruowana, ,Pro-
blemy Rodziny” 4 (1981), s. 3-11.



Dziecko wobec $mierci bliskiej osoby 235

Przez adopcje powstaje migedzy przysposabiajagcym a przysposobio-
nym taki stosunek, jak miedzy rodzicami a dzie¢mi. W wyniku tego
dziecko nabywa prawa i obowiazki wynikajace z pokrewieristwa w sto-
sunku do krewnych przysposabiajacego. Jednoczesnie ustaja prawa i obo-
wigzki przysposobionego wynikajace z pokrewienistwa wzgledem jego
krewnych, jak réwniez prawa i obowigzki tych krewnych wzgledem
niego. Dziecko otrzymuje nazwisko przysposabiajacego. Skutki przyspo-
sobienia rozciagajq sie na zstepnych przysposobionego.

* % F

Najskuteczniejsza forma pomocy, ktéra moglaby by¢ zastosowana
takze wobec dzieci jest pomoc emocjonalna, udzielana przez najblizszych.
Obecnosé¢ w cierpieniu dzieci bliskich im 0séb, to wstuchanie si¢ w to, co
dziecko méwi, to zachgcenie go do wyrazenia przezywanych uczuc i po-
moc w rozltadowaniu ich. Dziecko nie powinno by¢ pozostawione samo
sobie.

Dzieci nie zawsze s w stanie okresli¢ przezywane przez siebie uczu-
cia i $wiadomie szuka¢ pomocy, dlatego na bliskich dzieciom osobach
spoczywa trud niesienia im pomocy przez wstuchanie si¢ w to, co mé-
wig, obserwowanie tego, jak si¢ zachowuja¥.

Tymczasem doro$li zauwazajac zachodzace w rodzeristwie zmiany,
nie chcieli Swiadomie przyzna¢, ze to Smier¢ rodzica jest ich powodem.
Przyczyna takiej postawy bylo prawdopodobnie nieuporzadkowanie wta-
snych uczué, mysli, strach przed podjeciem trudnej rozmowy. Dorosli wi-
dzac zachowania dzieci i jednocze$nie majac §wiadomos¢ tego, ze nie sa
w stanie im pomdc, powinni zwrdci¢ si¢ o pomoc do odpowiedniego
specjalisty. Psycholog mégtby wyjasni¢ podstawowe mechanizmy wyste-
pujace w sytuacji bélu po stracie i obraé najlepsza droge pomocy dla
kazdego z dzieci.

Szczegdlnie terapia obecnosci i stuchania przyczynia si¢ do wielu po-
zytywnych zmian. W domu tworzy sie atmosfera ciepta, zrozumienia.
Powoduje to wzajemng otwarto$¢ i che¢ udzielania sobie wsparcia.

Dorosli do$wiadczajac, jak trudno jest rozmawiaé z dzieckiem
o S$mierci, powinni uswiadomic¢ sobie, ze najwazniejsza pomocg udzie-
lang dziecku bedzie wspétudziat w jego cierpieniu i Swiadectwo wilasnej
postawy wiary i nadziei.

39 Por. M. A. Shaw, Dziecigce leki. O wychowaniu dziecka w swiecie, ktéry napawa je lekiem,
Poznan 1999, s. 94-116.
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Umieranie jest czescia zycia -
rozmowy z umierajacym dzieckiem

Nowotwory u dzieci stwierdzano juz w starozytnosci, rozwdj cho-
roby jest szybszy i gwaltowniejszy niz u doroslych. Obecnie stanowia
one grupe ponad 200 réznych jednostek chorobowych. Badania epide-
miologiczne wykazuja, ze obok urazéw i zatru¢ nowotwory sa gtéwna
przyczyna zgonéw wséréd dzieci do 19 roku zycia [1, 3]. Najczestsze no-
wotwory wieku dziecigcego to biataczki ok. 30%, nowotwory osrodko-
wego ukladu nerwowego ok. 15%, nowotwory kosci i tkanek migkkich
ok. 14% zachorowan [4]. W krajach o wysokim standardzie Zycia notuje
sie rocznie od 110 do 130 nowych zachorowan na nowotwory na milion
dzieci.

Dziecko jako pacjent r6zni si¢ od pacjenta dorostego, ma odmienne
wladciwosci rozwojowe i potrzeby. Personel, ktéry potrafi okaza¢ ma-
femu pacjentowi serdeczng przyjazn, zyczliwos¢ i empatie jest nieoce-
niony. Dzieci obarczone przewlekla choroba wymagajg bacznej obserwa-
cji, wielkiej cierpliwosci i takiej opieki, aby zaspokajane byly nie tylko
potrzeby fizyczne, takie jak: spanie, jedzenie, cieplo, czy ruch, ale réow-
niez odczucia emocjonalne, spoteczne i duchowe. Nalezy pamietaé, ze
zfemu samopoczuciu towarzyszy zubozenie aktywnosci poznawczej, spo-
tecznej i ruchowej. Reakcje emocjonalne na chorobe moga przybieraé
rézne formy. Male dzieci s3 zdeterminowane zaleznoscig od rodzicéw,
a gléwnie od matki. Charakterystycznymi reakcjami na tym etapie roz-
woju beda: ogélne pobudzenie psychoruchowe, bezsennos¢, brak apetytu,
placz, lek przed utrata oséb bliskich, lek przed bélem, wsciektos¢, agre-
sja, gwaltowne wyladowanie emocji, czasem poczucie winy, ignorowanie
rodzicéw, smutek, milczenie, up6r [8].

Rozmowy z dzieckiem o jego uczuciach, cierpieniu, chorobie i lecze-
niu bywaja czasami pomocne w takiej sytuacji. Pomoca sa réwniez kon-
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takty z réwiesnikami i szkolg w trakcie pobytu w szpitalu. PowinniSmy
ustali¢ reguly postepowania (staramy si¢ traktowaé dzieci jak zdrowe),
a jednoczesnie sprawic¢, aby dziecko czulo si¢ wspoétpartnerem w lecze-
niu. Powierzamy mu realne cele i zadania, ktére moze samo zrealizo-
wad. Dziecko powinno mie¢ przy sobie ulubione zabawki, zdjecia ro-
dziny, ulubionego zwierzatka, poduszke lub kocyk. Dzieci, niezaleznie
od wieku i choroby, potrzebuja wszystkich atrybutéw dzieciristwa: ru-
chu, zabawy, obecnosci swoich réwiesnikéw. Jednak chore dziecko chce
by¢ traktowane jak jego zdrowy kolega. Nie lubi wyreczania z codzien-
nych zadan i pobfazliwosci. Rodzice najlepiej znajac swoje dziecko potra-
fia zorganizowa¢ mu czas wolny i stawia¢ pewne wymagania. Dziecko,
ktére mimo ciezkiej choroby potrafi sprosta¢ wymaganiom opiekunéw
jest bardziej pogodne i pozytywnie nastawione, a jego samoocena zdro-
wia jest wyzsza [6, 8].

Bardzo wazne staje si¢ zapewnienie potrzeby bezpieczeristwa psy-
chicznego. Rodzice przebywajacy z dzieckiem w szpitalu podczas trud-
nych dla niego chwil, uciazliwych zabiegéw i badan diagnostycznych
moga zapewni¢ poczucie bezpieczenstwa psychicznego. Istotng sprawa
jest tagodzenie przykrych doznan zwigzanych z pierwszym pobytem
i szeroka diagnostyka, dodatkowo skumulowang w krétkim czasie. Nie
wolno bagatelizowaé bélu towarzyszacego badaniom. Dziecko ma prawo
plaka¢ i musi wiedzie¢, ze placz nie jest oznaka stabosci. W sobie wta-
Sciwy spos6b dzieci ucza si¢ przezwycieza¢ strach i nieraz wykazuja od-
wage, jakiej czasami brak dorostym. Dostrzeganie i przyjmowanie tych
wysitkéw z szacunkiem, budowanie na nich wzajemnego zaufania zobo-
wigzuje dzieci do wytrwalosci. Dzialania pielgegniarki powinny prowadzi¢
do odprezenia, uwolnienia od lgku i napigcia emocjonalnego. Dziecku
podczas pobytu na oddziale, mimo licznych badan i zabiegéw, pozostaje
duzo wolnego czasu. Podczas réznych form dziatania zabawowego mozna
odczytac osobiste zainteresowania dziecka, jak réwniez napigcia emocjo-
nalne i konflikty. Dzieci starsze powinny kontynuowaé nauke, réwniez
w niepomys$lnym przebiegu choroby, oczywiscie w rozsadnych granicach
i zmienionej formie. Bezczynno$¢ i nuda rodza poczucie beznadziejnosci
w zdrowiu, a jeszcze bardziej w chorobie, gdzie lek i nadzieja przeplataja
sie¢ nawzajem. Wszystko wigc, co oddala beznadziejnos¢ i sprzyja wzmoc-
nieniu nadziei, sprzyja réwniez leczeniu. Bardzo dobrze przyjmowane sa
wszelkiego rodzaju imprezy, np.: teatrzyki, minikoncerty, wspdlne obcho-
dzenie rocznic, $wiat utatwia dzieciom spedzenie tego okresu w szpitalu.
Istotna sprawg w taricuchu opieki nad dzieckiem z chorobg nowotworowa
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sq rodzice. Nalezy ich odpowiednio przygotowa¢ do wspétpracy. Moze
si¢ to odbywaé w rézny sposéb, albo przez przyblizenie schematu le-
czenia, albo przez udzielanie informacji ze szczegélnym uwzglednieniem
niepozadanych objawéw, jakich nalezy si¢ spodziewa¢ podczas chemio-
terapii [3].

Starajac si¢ zrozumie¢ przezycia emocjonalne dzieci cigzko chorych,
ktérym grozi $mier¢ niedoceniamy, iz dziecko ma §wiadomos¢ wlasnego
stanu i sytuacji. Stwarza to nadzieje, a czesto ztudzenie, ze dziecko nie
zdaje sobie sprawy z powagi jego choroby. Dziecko czuje, ze nikt nie
wie lub nie chce wiedzie¢, iz ono zna swoja sytuacje zyciowa [5]. Daw-
niej uwazano, ze dziecko nie rozumie $mierci, a stworzenie atmosfery
radosnej normalnosci moze uchroni¢ je przed powaga choroby i niepo-
trzebnym cierpieniem. W dzisiejszych czasach wiadomym jest, iz dzieci sq
$wiadome istnienia Smierci i omijanie rozmowy na ten temat, aby uchro-
ni¢ je przed lgkiem moze przynies¢ przeciwny do zamierzonego skutek.
Jednakze nadal umieranie dzieci stanowi kulturowe tabu i tak jest trak-
towane przez czes¢ personelu medycznego. Dzieci nie sg informowane
o zlym rokowaniu i wobec nich podejmuje si¢ najczesciej pozorng tera-
pie, ktéra przedluza sie az do $mierci [6]. Odpowiedzialnos¢ za prébe
przedstawienia i wyjadnienia tej prawdy u dzieci spada na dorostych —
rodzicéw, opiekunéw, personel medyczny, psychologéw czy duchownych.
Doroédli réwniez szukajg odpowiedzi na pytania egzystencjalne, do kt6-
rych nalezy pytanie o tajemnice $mierci. Wiedzac wczesniej, jak sobie
dziecko wyobraza $Smier¢, tatwiej jest z nim na ten temat rozmawiaé. Jak
wynika z badan i obserwacji dzieci do lat 3 opisujgq Smier¢ jako stan od-
wracalny, czasowy, podobny do wyjazdu, snu. Zasadniczo dziecko w tym
wieku nie boi si¢ $mierci, przezywa natomiast lek w zwigzku z chwilo-
wym odejéciem mamy czy innej waznej osoby, co moze przypominac
reakcje na zagrozenie osieroceniem. Dla dziecka istnieje tylko teraZniej-
szos$¢, dlatego odejscie bliskiej osoby na godzing znaczy dla niego tyle
samo, co odejscie na zawsze w chwili $mierci [5].

Po przekroczeniu 4 roku zycia dziecko interesuje sie blizej Smier-
cig oraz zaczyna czeéciowo jg rozumieé. Dzieciom w tym wieku $mierc
kojarzy sie z faktem nieobecno$ci, nieodwracalnosci. Pojawia sie¢ takze
lek, zwtaszcza przed znieksztalceniem ciala, ale nie wigze si¢ on bezpo-
$rednio z niebezpieczeristwem $mierci. Do 5 roku zycia w gre wchodzi
glownie lek przed bélem i opuszczeniem przez rodzicéw, czy opiekundéw.
Dlatego tez z calg pewnoscia najlepszym miejscem dla wigkszosci dzieci
w tym okresie jest ich wlasny dom rodzinny, pod warunkiem zapewnienia
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fachowej opieki i udzielania opiekunom wlasciwego wsparcia psychicz-
nego. Czasami dzieci reagujq tez zmianami zachowania, traktujg chorobe
jako kare za zte czyny i staraja sie ja ,przekupi¢” bardzo dobrym zacho-
waniem lub cze$ciej zbuntowane wewnetrznie reaguja na swoja sytuacje
zaburzeniami zachowania, np.: uporem, niepostuszeristwem, wybuchami
zlodci [6, 1]. W tym wieku zaczyna dominowa¢ potrzeba ruchu, zabawy,
kontaktu z réwiesnikami. Bardzo wazna jest takze wilasciwa atmosfera
otoczenia. Z natury pogodne dziecko Zle znosi przebywanie w otoczeniu
ludzi smutnych, lekowo skoncentrowanych na stanie jego zdrowia. Staje
sie ono woéwczas niecierpliwe, niegrzeczne lub ulegajac atmosferze, samo
staje sie przeleknione lub smutne.

Dzieci starsze, ok. 7 roku zycia maja $Swiadomos¢ nieodwracalnosci,
co staje si¢ powodem leku przed wiasng $miercig. Dziecko dostrzega jej
nastepstwa w postaci rozkladu ciata, a takze wyczuwa, ze jest to ,cos
tajemniczego”. Dla dzieci w tym wieku charakterystyczne jest przypi-
sywanie cech zycia martwym przedmiotom, myslenie tzw. prelogiczne,
podporzadkowane elementom uczuciowym (,,nie umre, bo nie chce”), jak
réwniez sklonnosé do mieszania fantazji z rzeczywistoscia. Smieré wiec
bywa wyobrazana jako osoba, ktéra w pewnych okolicznosciach przy-
chodzi po czltowieka i mozna si¢ przed nia zabezpieczy¢, np.: w sposéb
magiczny — przez odpowiednie zaklecia lub dziafania [5, 1].

W wieku 11-12 lat dziecko odwotuje si¢ do praw przyrody, uwazajac
$mier¢ za naturalny proces. Mlody czlowiek zaczyna rozumie¢, ze cho-
roba oznacza zle funkcjonowanie réznych narzadéw, zdaje sobie sprawe,
ze przykre leczenie jest dobre. Pamietajac o tym mozna prébowac wyttu-
maczy¢ dziecku przyczyne powstawania réznych objawéw, podajac proste
informacje z tego zakresu. Wyjasnianie probleméw choroby lub leczenia
powinno byé¢ réwniez dostosowane do poziomu umystowego dziecka.

Przypuszczaé mozna, ze w zwigzku z bezposrednim i realnym za-
grozeniem $miercig juz miodsze dzieci w pelni rozumieja jej charakter.
Dziecko jest wrazliwym odbiorca przekazéw niewerbalnych, zwtaszcza
plynacych z odczuwanego leku, gniewu, przygnebienia, dlatego w nie-
ktérych przypadkach nalezy sterowaé zachowaniem rodzicéw. Dotyczy
to szczegdlnie postaw skrajnych: nadopiekuriczosci lub zaniedbania. Pod-
czas gdy czas trwania dziecka w chorobie przediuza sig, obserwuje sig
czasami zjawisko , psychicznego odlgczenia” wynikajace z zaniedbania.
Rodzice przestaja angazowac si¢ uczuciowo z umierajacym dzieckiem,
opieke przerzucaja na innych z tlumaczeniem: ,Nie moge tego znies¢,
mam obowigzki wobec pozostalych cztonkéw rodziny” [1, 7].



Umieranie jest czedcia zycia — rozmowy z umierajagcym dzieckiem 241

Pomijajac oczywiste starania medyczne o dobrg kontrole objawéw,
rzecza bardzo wazng jest utrzymywanie osobowego kontaktu z dziec-
kiem, powazne traktowanie jego spraw i watpliwosci. Bardzo czesto
dorosli zaprzeczaja temu, ze dziecko ma $wiadomos$¢ nadchodzacej
$mierci. Dziecko przebywajace w szpitalu otoczone troskliwa opieka ro-
dzicéw, dziadkéw, rodzenistwa majac przy sobie tylu bliskich nie moze
z nikim porozmawia¢ na najwazniejszy dla niego temat. Jakiekolwiek
proby dialogu sa przez dorostych zrywane. Dzieci zostaja wigc osamot-
nione i chca podzieli¢ si¢ z kim$ t¢ samotnos¢. Pomocg moze by¢ dla
nich kontakt z osobg z zewnatrz. W takiej sytuacji czesto wybierajg
pielegniarke, ktéra odpowiednio przygotowana i otwarta na kontakty
z dzieémi czesto staje si¢ ich powierniczka i przyjaciétka w terminalnej
fazie choroby.

Doroslym, ktérzy uwazaja swa powazng chorobe i ewentualng Smier¢
za zdecydowanie przedwczesna, niepotrzebng i niezastuzona towarzyszy
poczucie krzywdy, kary i niesprawiedliwosci. Rodzi to w nich niezgode,
bunt, pretensje i zal do losu, do Boga, przeznaczenia. U matych dzieci sy-
tuacja ta rodzi raczej zdziwienie, zaskoczenie, poczucie nieadekwatnosci,
zaprzeczenia rzeczywisto$ci. Przeciez dopiero zostalo powotane do zycia,
ruchu, spontanicznoséci, nagle kto$ lub co$ z zupelnie nieznanych powo-
doéw cofa to ,zaproszenie” i zostaje zmuszone do zupelnie innego trybu
zycia (izolacja, unieruchomienie, liczne ograniczenia itp.). Dziecko, jesli
nawet dowie sig, ze wkrétce umrze nie nadaje temu wydarzeniu wymia-
réw tragizmu. ,Dzieje si¢ tak m.in. dlatego, ze sfera wyobraZni w psychice
dziecka jest réwnie zywa i konkretna, co sfera rzeczywistego, zmystowego
kontaktu z rzeczywistoscig” [1]. Dlatego tez Smier¢ dla takiego dziecka
jest wydarzeniem podobnym np. ,do wyjazdu do cioci na wakacje”. Brak
poczucia czasu przyszlego jest tez przyczyng zmienionej reakcji dziecka
na perspektywe $mierci. Dziecko nie potrafi ,, wczué sie¢” w przewidywany
uplyw czasu. Dla niego $mier¢ za tydzien jest tak samo odlegta, jak za
rok, dwa, czy pézniej. Dorosli odczuwajgc niezwykioé¢ zjawiska $mierci
dziecka dostrzegaja w nim raczej zakldcenie porzadku natury. W calej
przyrodzie i kulturze ludzkiej przyjeto sie, ze to dzieci grzebig swych
zmartych rodzicéw, a nie odwrotnie. Dziecko nie jest jeszcze tego wszyst-
kiego Swiadome, ale odczuwa niezwyklos¢ i nienaturalnos¢ tego zjawiska
i prébuje przeciwko temu w rézny sposéb zaprotestowad, przeciwstawiac
sie i broni¢ [7, 10].

Chorym dzieciom niezmiennie towarzyszy lek. Najpierw pojawia sie
lek przed roztagka z matka, nowym nieznanym otoczeniem, potem przed
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bélem, cierpieniem, osamotnieniem, izolacjg, az w koncu przed $mier-
cig. U matych dzieci spotykamy si¢ najczesciej z regresja, polegajaca na
powrocie do wczesniejszych rozwojowo zachowan. Moga na przyklad
ponownie ssa¢ palec, moczy¢ sie, przesta¢ méwié¢, mimo ze zdazyly juz
dobrze opanowac te umiejetnos¢. Jest to forma obrony, protestu przed
umieszczeniem w nienaturalnym, niesprzyjajacym prawidtowemu roz-
wojowi miejscu, jakim jest szpital. Starsze dzieci czeéciej reaguja agre-
sja, frustracjq. Choroba u nastolatka najczesciej blokuje najwazniejsze po-
trzeby rozwojowe, takie jak: rozwdj kontaktéw interpersonalnych (réwie-
$niczych) nawigzywanie relacji intymnych, aktywny udziat w zyciu kul-
turalnym i spotecznym. Reakcja na to jest bunt, agresja, negatywizm.
Okres chorobowy w przypadku nowotworu jest doé¢ diugi, towarzyszacy
mu lgk ma charakter przewlekly i permanentny. Nieodigcznie towarzyszy
dziecku w jego zmaganiach z chorobg. Jest niezalezny od zmieniajacych
sie warunkéw, a jednoczesnie trudny do opanowania i wyeliminowania.
Cechy leku sa najczesciej ujawniane przez dzieci nie wprost, ale jako pro-
jekcja w twdrczosci, np. plastycznej czy literackiej. W miare przedtuzania
okresu choroby nastepuje generalizacja lgku. Poczatkowo dziecko boi sig
bolesnych zabiegéw. Potem do wywolania leku wystarczy widok biatego
fartucha, czy gabinetu zabiegowego. Typowaq reakcja w przypadku che-
mioterapii s3 wymioty, u dzieci z choroba nowotworowg, ktére przecho-
dza leczenie chemioterapiag mamy do czynienia ze zjawiskiem generaliza-
cji. Czesto odruchy wymiotne sa prowokowane na sam widok oddziatu,
czy stojaka z kropléwka [8, 12].

Innym uczuciem, jakie towarzyszy malym pacjentom jest poczucie
osaczenia, uwigzienia. Wynika to z faktu, ze dziecko nie ma Zzadnej moz-
liwosci uniknigcia bélu, cierpienia. Dziecko cierpi albo z powodu czyn-
nego procesu chorobowego, albo z powodu objawéw ubocznych lecze-
nia lub powiklarn po nim. Mafe dzieci nie potrafiag tego zwerbalizowag,
dlatego najczesciej ,méwig” o tym podczas zabawy, np. dziewigcioletni
FLukasz podczas spotkania najbardziej lubil rysowac samoloty, latawce,
motyle i ptaki, a na zakoriczenie prosit o kilka samolotéw z papieru,
ktére z ogromng radoscia puszczat z okna i uwaznie $ledzit ich lot. To
byta projekcja jego poczucia uwigzienia i osaczenia przez chorobeg oraz
che¢ wyzwolenia i uwolnienia sie [5, 1].

Utrate dziecka najbardziej przezywaja rodzice i najblizsi. Dzieci intu-
icyjnie wyczuwajq ich stan emocjonalny, prébuja ochroni¢ rodzine przed
dodatkowym smutkiem i cierpieniem. Dzieci zostaja wiec osamotnione
i chcg podzieli¢ z kim$ te samotnosé. Szukaja wiec pomocy u kogos
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z ,zewnatrz” kto jest mniej zaangazowany uczuciowo. W takiej sytu-
acji czesto jest to ktos z personelu, a najczesciej pielegniarka. I wéwczas
staje ona przed dzieckiem, ktére: boi sie (zadaje sobie pytanie: ,co be-
dzie, jesli poczuje sie gorzej?”), jest samotne (wyczuwa, Ze umiera, ale
nie chce zadrgczac rozmowami rodzicéw), jest bezradne (nie moze zmie-
ni¢ tej sytuacji).

Zadaniem pielegniarki jest takie poprowadzenie rozmowy, Zzeby
dziecko moglo roztadowac swoje emocje. W przeciwnym wypadku uru-
chomi wyobraznig, ktéra ma wielka sil¢ i zawsze jest gorsza od rzeczy-
wisto$ci. Werbalizowanie tego, czego si¢ dziecko boi zawsze mu przy-
nosi ulge. Czasami bywa, ze dzieci swoje zmartwienia wyrazajag w sym-
bolicznych terminach dotyczacych wtasnej $mierci, albo w pytaniach
o $mier¢ innych. Czteroletni chlopiec pytal mame ,Czy bedziesz plakata
kiedy umre?”

Jezeli mtody ciezko chory czlowiek zacznie z nami trudng rozmowe,
moze to $§wiadczyé¢ o tym, ze bardzo potrzebuje pomocy i Ze ma do nas
zaufanie. Najbardziej warto$ciowe rozmowy sg wéwczas, gdy pacjent sam
je rozpocznie, gdy daje nam sygnat, Ze ma nam co$ waznego do przeka-
zania, a my znajdziemy czas i podejmiemy trud takiej rozmowy. Nalezy
pamietad, ze aktywne stuchanie to tez przekazy werbalne i niewerbalne.
Wyrazamy je poprzez:

e siedzenie przy t6zku chorego, trzymanie oczu na tym samym pozio-
mie co pacjent,

e zachowanie wlasciwej odlegtosci (ok. 60 cm) wigksza odleglos¢ to
rozmowa formalna, przy mniejszej pacjent moze czu¢ si¢ zagrozony,

* nieprzerywanie pacjentowi, jezeli on nam przerywa nalezy da¢ mu
skonczyé¢,

e niezmienianie tematu, nieudzielanie rad, zachecanie do wspomnieri,
reagowanie z humorem, niezapominanie o wartosci ciszy,

¢ zachgcanie do rozmowy, niezadawanie pytari podwdéjnych, np. ,czy
czujesz si¢ smutna i rozdrazniona?” Ani pytan sugerujacych odpo-
wiedz np. ,,widze, ze masz wigksza dusznos¢”,

e Czasami jest dobrze zada¢ pytanie zamkniete, wéwczas pacjent wie,

Ze sie nim interesujemy np. ,styszatam, ze miate$ trudng noc” [9, 12].
Zdarza sig, ze w trakcie rozmowy powiemy: ,trudno mi o tym méwic”,
,nie jestem dobry w takich rozmowach”, to takie wyrazenie naszych
emocji bedzie dla niego bardzo cenne. Dotyk, czy uscisk bywajgq nie-
kiedy wazniejsze niz jakiekolwiek stowa. Wspdélne milczenie jest jedna
z form kontaktu z cigzko chorym. Bardzo czesto cztowiek, ktéry od nas
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odchodzi potrzebuje naszej obecnosci, naszego milczenia. Mimo, ze jest
sfaby i ma zamknigte oczy, nic nie méwi, chce bySmy po prostu byli
przy nim [9].

Musimy zdawaé sobie sprawe, ze ludzie nie dzielg si¢ na zyjacych,
albo umierajacych, ale na zywych, albo martwych. Pielgegniarki pracujace
z chorymi terminalnie dzie¢mi traktujag umieranie po prostu jako czes¢
zycia. W opiece hospicyjnej kazdy dzieri podopiecznych traktuje sie tak,
jakby byt ich ostatnim dniem. To niepowtarzalne 24 godziny, ktére trzeba
wykorzysta¢ wypelniajac je miloscia.

Z doswiadczen pracownikéw hospicjum wynika, ze rodzicom, kt6-
rzy rozmawiali wczesniej o przypuszczalnym przebiegu agonii, fatwiej
jest pdZniej przezy¢ sam moment $§mierci ich dziecka. Zadaniem pracow-
nikéw hospicjum jest delikatne i taktowne poinformowanie najblizszych
o kolejnych etapach umierania, o tym, co moze si¢ wéwczas z dzieckiem
dzia¢ i jak mozemy mu pomdc, aby ostatnie godziny zycia byly spokojnym
odchodzeniem, a nie bolesnym konaniem. Powinny by¢ spetnione dwa
warunki: lekarz powinien wiedzie¢, kiedy ma zaprzestaé¢ swoich dziatan
przedtuzajacych zycie, zas rodzina ma pozwoli¢ odejs¢ choremu. Najblizsi
powinni zapewnic¢ poczucie bezpieczeristwa, wspdlnie dzieli¢ milosé i zal,
dawa¢ do korica dowody swojej glebokiej mitosci.

Odchodzace dziecko nie moze otrzymac od swoich rodzicéw przesta-
nia ,nie umieraj”. Kiedy oznajmia nam, ze boi si¢ zamkna¢ oczy, bo tam
jest ciemno i zimno, tylko kochany gtos rodzica moze pozwoli¢ mu przejsé
przez te ciemno$¢. Pielegniarka z hospicjum wspiera wéwczas rodzicéw
posluga czuwania i ptakania razem z nig. Najczestsze objawy, ktére daja
si¢ zaobserwowac w ostatnich godzinach zycia to: dusznos¢, stridor krta-
niowy, pobudzenie, splatanie, lgk, wysoka goraczka, obfita wydzielina
w drogach oddechowych. Dziecko zwykle wtedy juz nie przetyka, czopki
nie wchlaniaja sig, leki podawane sg podskoérnie lub dozylnie [9].

Choroba nowotworowa niesie konieczno$¢ podporzadkowania sig
dtugotrwatemu leczeniu, rodzi lek przed cierpieniem fizycznym, bélem.
Pielegniarka wiedzac, ze zostaly wyczerpane wszystkie mozliwosci le-
czenia ma pozwoli¢ umrze¢ choremu dziecku. Bywa to bardzo trudne.
Umierajace dziecko jest zalezne od otoczenia, potrzebuje wsparcia 0os6b
pewnych i silnych. W momencie $mierci rodzice zwykle pytajq czy juz,
nie trzeba wéwczas méwié gltosno wystarczy skinaé¢ gtowa. Podczas umie-
rania najwazniejsza jest obecnos¢ rodzicow przy swoim dziecku, a piele-
gniarki przy rodzicach i umierajgcym. Obecnos¢ bolesna i bezradna, ale
wierna, trwala i milujgca [12].
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Jolanta Czajkowska-Fesio

Wymiar psychospoleczny $mierci na przykladzie dzieci
z choroba nowotworowa

Smier¢ to temat, ktérego unikamy, ktéry lekcewazymy i odrzucamy
w naszym spoteczenistwie, gdzie panuje kult mlodosci, sity i zdobywania.
Traktujemy ja prawie jakby byla jeszcze jedna choroba, a przeciez jest
nieunikniona. Jest czeécig naszej egzystencji, rozwoju, wzrastania w takim
samym stopniu jak narodziny. To jedna z niewielu rzeczy, co do ktérych
mamy pewnos¢. Smier¢ nie jest wrogiem, jest nieodtaczng czescia naszego
zycia. Rodzimy sig po to, aby zy¢ i umrzeé. Smieré nadaje sens naszej
egzystencji, ogranicza nam czas, jaki mamy do dyspozycji i od nas zalezy
jak go wykorzystamy.

Trudno jest rozmawia¢ o $mierci, zwlaszcza jesli dotyczy ona dzieci.
Szczegodlnie dzieci chorych, cierpigcych i umierajacych z powodu wynisz-
czajgcej organizm choroby. W niniejszej pracy autorzy chcg poruszy¢ pro-
blematyke umierania dzieci z choroba nowotworowa, podja¢ prébe od-
powiedzi na wiele trudnych pytan, a niektére problemy tylko zasygnali-
zowac do wlasnych rozwazan. Aby przejs¢ do rozwazan na temat Smierci
i jej obecnosci w zyciu chorych dzieci, nalezy ustali¢ pewne pojecia termi-
nologiczne funkcjonujace w literaturze przedmiotu badan. Jako pierwsze
zostang przedstawione pojecia zdrowia, choroby i choroby nowotworo-
wej. W dalszej czesci pracy zostang pokazane perspektywy i stan obecny
onkologii dziecigcej w Polsce.

Samo pojecie zdrowia jest bardzo szeroko definiowane. Do najbar-
dziej znanych profesjonalnych definicji zdrowia nalezy dzis juz klasyczna
definicja zamieszczona w tekscie Konstytucji Swiatowej Organizacji Zdro-
wia. Utozsamia ona zdrowie ze stanem fizycznego, psychicznego i spo-
tecznego dobrostanu, a nie jedynie z brakiem choroby, czy kalectwa.
(WHO 1946). W promocji zdrowia, zdrowie traktowane jest nie tyle
jako abstrakcyjny stan, ile jako poddajgca si¢ zmianom zdolnoé¢ czto-
wieka do osiggania szczytu wlasnych fizycznych, psychicznych i spo-
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tecznych mozliwosci, jak i pozytywnego reagowania na wyzwania Sro-
dowiska. W takim rozumieniu zdrowie nie jest celem samym w sobie,
ale srodkiem umozliwiajgcym czlowiekowi takie wykorzystywanie ist-
niejacych mozliwosci, by zycie uczyni¢ lepszym, bogatszym i pelniej-
szym. Przeciwieristwem zdrowia jest choroba. ,Choroba to dynamiczna
reakcja ustroju na dzialanie czynnika chorobotwérczego, prowadzi do
zaburzenn naturalnego wspoéldziatania narzadéw i tkanek, a w nastep-
stwie — do zaburzert czynnosciowych i zmian organicznych w narza-
dach i catym ustroju” [1]. Choroba czesto okreslana jest jako stan, ktéry
aktualnie lub potencjalnie przeszkadza w prawidlowym funkcjonowa-
niu czlowieka. Choroba moze by¢ wywolywana przez rozmaite czyn-
niki (etiologia), a takze r6zne s3 mechanizmy jej powstawania i rozwoju
(patogeneza), moze zaczynac si¢ nagle (np. choroby zakazne) lub po-
woli w sposéb utajony (np. gruZzlica, cukrzyca), a takze nagle lub po-
woli si¢ koriczyé. Choroba ostra moze przechodzi¢ w przewlekla i od-
wrotnie. W odréznieniu od ogdlnego pojecia choroby, choroba nowo-
tworowa ma nieco inng charakterystyke. Nowotwoér (guz nowotworowy)
to chorobowa tkanka pochodzaca z prawidlowych komérek ustroju, nie
podporzadkowana prawidlowym czynnosciom organizmu. Nowotwory
zlodliwe (rak, miesak) rosng szybko, daja przerzuty, nie leczone prowa-
dza do wyniszczenia organizmu; nowotwory tagodne (tluszczak, mie-
sak, wid6kniak) rosng wolno, nie dajg przerzutéw. Najbardziej charakte-
rystyczng cechg procesu patologicznego zwanego nowotworem jest nad-
mierny wzrost komérek przekraczajacy granice fizjologii danego narzadu.
,Kazda tkanka moze stanowi¢ podloze dla procesu nowotworowego.
Sprzyja to wielkiej réznorodnosci cech morfologicznych i biologicznych
nowotworéw” [2].

Oprécz podziatu nowotworu na zlosliwe i nieztosliwe istnieje jeszcze
wiele podziatéw i klasyfikacji, opierajq si¢ one na przyczynach, sposobie
przebiegu, podobnej charakterystyce morfologicznej, etiologicznej, karcy-
nogennej i innych.

W literaturze przedmiotu badani nie istnieje definicja okre$lajaca
dziecko z choroba nowotworowa, dlatego autorzy uwazaja za stuszne
przytoczenie definicji dziecka chorego przewlekle. , Dziecko przewlekle
chore, jest to dziecko dotknigte choroba wymagajacq dtugotrwatego le-
czenia i w wiekszosci przypadkéw peinej rehabilitacji” [3].

Choroba nowotworowa jest typem choroby przewleklej, nie mozna jej
uznaé za chorobe nieuleczalng, gdyz znaczny postep rozwoju medycyny
sprawil, ze okoto 75% choréb nowotworowych rozpoznanych we wcze-
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snym stadium i prawidfowo leczonych jest uleczalna. Choroby przewlekie
mozna zaliczy¢ do schorzen ograniczajacych zycie.

Zdrowe dziecko doswiadcza od rodzicow przede wszystkim milosci,
poczucia bezpieczenistwa i opieki. Wraz z pojawieniem si¢ choroby dzieci
zostaja oderwane od radosci dzieciristwa. DoSwiadczajg, ze rodzice do-
kladajq wszelkich starar, aby ztagodzic bél, ale tez nagle stajq si¢ bezsilni.
Choroba nowotworowa ma szczegélny wymiar, samo pojecie nowotworu
ma szczegdlny wymiar, samo pojecie nowotworu budzi w nas Ik, dziafa
jak wyrok. Aby zakoriczy¢ rozwazania teoretyczne na temat choroby no-
wotworowej, warto przedstawic jeszcze stan obecny i perspektywy roz-
woju onkologii dzieciecej w Polsce.

Obecnie w Polsce istnieje 11 referencyjnych osrodkéw regionalnych
onkologii i hematologii dziecigcej z 19 klinikami i oddzialami. Kaz-
dego roku rozpoznaje si¢ nowotwory zlosliwe u okoto 1100-1200 dzieci.
W Polsce w trakcie intensywnej chemioterapii jest kazdego roku okoto
2000-2200 dzieci, a dalszych okoto 6000 dzieci wymaga monitorowania
po zakoniczeniu leczenia. Osrodki onkologii dziecigcej tworzg sie¢ obej-
mujacq caly kraj tak, aby odlegtos¢ miedzy osrodkami onkologii a miej-
scem zamieszkania nie przekraczata 120 km. Wskaznik zachorowalnosci
na zlosliwe nowotwory dziecigce w Polsce nie odbiega od obserwowanych
w innych krajach Europy Zachodniej oraz Ameryki i waha si¢ od 105 do
130 zachorowan na 1 milion dzieci w ciggu roku [4].

Optymalne leczenie dziecka z nowotworem wymaga zastosowania
wszystkich mozliwych obecnie metod, a wiec leczenia skojarzonego i po-
dejécia wielodyscyplinarnego. Jednym z zasadniczych warunkéw osig-
gnigcia duzego odsetka wyleczeri jest prowadzenie leczenia wylacz-
nie w osrodkach wysokospecjalistycznych. Przy stosowaniu tych sa-
mych metod terapeutycznych wyniki osrodkéw wysokospecjalistycznych
w poréwnaniu z o$rodkami ogélnopediatrycznymi sa lepsze o okoto 30
do 40%. Bardzo waznym elementem opieki nad dzieckiem z choroba
nowotworowg jest spetnianie standardéw warunkéw oddziatu onkologii
dzieciece;.

,Zespot leczacy dziecko z choroba nowotworowa to nie tylko lekarze
pediatrzy, specjaliSci onkolodzy i hematolodzy, ale réwniez odpowied-
nio wyszkolone pielegniarki, psycholodzy, pedagodzy szpitalni, pracow-
nicy socjalni i pracownicy terapii zajeciowej” [5]. Dzigki dobrej organizaciji
opieki nad dzieckiem chorym na nowotwor oraz wspétpracy z wieloma
oérodkami i grupami badawczymi z innych krajéw, obecnie stosowane
metody leczenia w Polsce pozwalajg na wyleczenie ponad 70% dzieci
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z chorobg nowotworowg, a w przypadku bialaczek méwi si¢ o okoto 90%
wyleczalno$ci. Aby mozliwe bylo osiggniecie takich wynikéw konieczne
jest spelnienie kilku warunkéw:

1. Odpowiednio wczesne rozpoznanie choroby.

2. Ostateczne diagnozowanie i leczenie powinno by¢ prowadzone wy-
facznie w specjalistycznych osrodkach onkologii i hematologii dzie-
ciecej.

3. Zapewnienie odpowiednich warunkéw finansowych.

Trzeba przy tym pamigtad, ze sukces w leczeniu dziecka z choroba no-
wotworowa, to nie tylko wyleczenie lub przedtuzenie zycia, ale réwniez
odpowiednia jako$¢ zycia, czyli dobry rozwdj i funkcjonowanie.

Wedtug Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb dla Onkologii (ICD-O)
rozréznia si¢ 12 gtéwnych grup diagnostycznych choréb nowotworowych
u dzieci, sa to: biataczki, chtoniaki, nowotwory mézgu i rdzenia krego-
wego, nowotwory ukladu nerwowego i wspélczulnego, retinoblastoma,
nowotwory nerek, watroby, kosci, migsaki, nowotwory gonad i zarodkowe
oraz nablonkowe i inne [6].

Najczestsza postacia choroby nowotworowej u dzieci sq biataczki.
Ostra bialaczka limfatyczna (ALL) stanowi okolo 80% wszystkich biata-
czek u dzieci. Umieralnosé na choroby nowotworowe w poréwnaniu z in-
nymi schorzeniami ograniczajacymi zycie jest dos¢ duza. Dane epidemio-
logiczne Gtéwnego Urzedu Statystycznego (GUS) z lat 1963-96 ukazuja,
ze liczba dzieci w wieku od 0-19 lat, umierajacych z powodu choréb no-
wotworowych, zmniejszyta si¢ stopniowo od okoto 900 do okoto 600 rocz-
nie. Najwieksza liczbe zgonéw odnotowano w 1965 r. (911), a najmniejsza
w 1995 r. — 578” [7]. W tym okresie wspolczynnik zgondw, obliczany we-
ditug wieku na 100 tysigecy dzieci, obnizyt si¢ z 6,71 w 1963 r. do 5,17
w 1996 r. W latach 1980-1996 zarejestrowano w Polsce wzrastajaca liczbe
hospitalizacji dzieci z chorobami nowotworowymi, od 12310 w 1980 r.
do 28170 w 1996 r. Wzrost liczby hospitalizacji, przy jednoczesénie obniza-
jacej sie umieralnosci i prawdopodobnie statej zachorowalnosci, Swiadczy
o zwiekszajacej sie intensywnosci leczenia szpitalnego.

Przedstawione rozwazania tylko zasugerowaly bardzo szeroka pro-
blematyke zwigzang ze Smiercig i umieraniem dzieci. Dla zglebienia te-
matu polecamy do przeczytania ksigzki ,B6l i cierpienie” ks. Gretkow-
skiego, ,,WeZ pokonaj smoka” A. Wilowskiego; ,Leczenie bélu nowotwo-
rowego i opieka paliatywna nad dzie¢mi” T. Dangela; ,Nasze dziecko
ma nowotwoér” E. Pichler i R. Richter; ,Opieka nad dzieckiem z choroba
nowotworowq” J. Binnebesela.
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Na podstawie analizy danych statystycznych, przedstawionych tu za-
ledwie fragmentarycznie, mozna stwierdzi¢, jak duze sa rozmiary cho-
roby nowotworowej wsréd dzieci i jak duze jest zapotrzebowanie na
opieke paliatywnag. Okreslenie liczby zgonéw na nowotwor pozwala osza-
cowad potrzeby w tym zakresie. Z kolei ustalenie miejsca $mierci pozwala
planowa¢, gdzie opieka paliatywna powinna by¢ udzielona, jaka liczba
chorych bedzie wymagala opieki w domu, a jaka w szpitalu. W Polsce
rocznie umiera okoto 600 dzieci z powodu choréb nowotworowych. Miej-
scem $mierci co czwartego dziecka jest dom, a pozostatych 3/4 szpital.

Wedtug Raportu WHO (1986) mozna stwierdzi¢, ze w Polsce ry-
zyko zgonéw na choroby nowotworowe u dzieci jest znacznie wyzsze
niz w krajach Europy Zachodniej i Ameryki PéInocnej oraz podobnie jak
na Wegrzech, Stowacji i w Czechach. Do przyczyn tego stanu mozna za-
liczy¢:

e ograniczenia finansowe na rozwdj diagnostyki,

e utrudnienia w korzystaniu badari (typu scyntygrafia, tomografia
komputerowa, rezonans magnetyczny),

e ograniczenia w badaniach genetycznych,

e dlugi okres oczekiwan na wyniki badan histopatologicznych,

e brak profilaktyki antynowotworowe;j.

Swiatowa Organizacja Zdrowia w Raporcie z 1998 r. zwrécila sie w tej
sprawie do rzadéw paristw, apelujacych o utworzenie programéw opieki
paliatywnej i leczenia bélu u dzieci.

Na podstawie przedstawionych zagadnien mozna stwierdzi¢, jak
wielkim problemem spofecznym jest choroba nowotworowa. Kto§ moze
stwierdzi¢, ze 600 zgonéw rocznie w przeliczeniu na cata populacje, to
niewiele, ale 600 dzieci, ktére od nas odchodza to stanowczo za duzo.

Opieka sprawowana nad dzie¢mi z chorobg nowotworowsq jest szcze-
golnie trudna. Wiaze sie¢ to ze specyfika schorzenia, zagrozeniami i skut-
kami choroby, dlatego tak wazna jest opieka paliatywna. Stanowi ona
alternatywe dla nieuleczalnie chorego dziecka wobec uporczywej terapii,
eutanazji lub catkowitego braku opieki. Koncentruje si¢ na cztowieku, nie
na chorobie, na jego rodzinie i potrzebach (fizycznych, spotecznych, psy-
chicznych i duchowych). Jej celem nie jest przedtuzenie zycia, ale poprawa
jego jakosci. W 1994 r. Komisja Ekspertéow WHO opracowata szczegétowy
zakres dzialari podejmowanych w opiece paliatywnej, w celu poprawy ja-
kosci zycia chorego oraz zapewnieniu opieki jego rodzinie.

Zakres ten obejmuje bardzo wiele istotnych probleméw zwigzanych
z opieka paliatywng i terminalng, dla przykladu mozna przytoczy¢, ze
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,Ceni ona zycie, uznajgc umieranie za proces naturalny; nie przyspiesza,
ani nie op6znia zgonu, jest przeciwna eutanazji (...)

Opieke paliatywna sprawuje caly zesp6t specjalistéw, lekarzy, piele-
gniarek, psychologéw, terapeutéw oraz kaptani i wolontariusze. Kazdy
z czlonkéw zespolu peini odpowiednig funkcje, ale jednoczesnie uzu-
pelnia zakres pracy pozostalych. Opieka paliatywna - terminalna spra-
wowana jest przez pracownikéw hospicjum w formie opieki domowej,
w osrodkach opieki dziennej, hospicjach stacjonarnych, oddziatach opieki
paliatywnej i osrodkach konsultacyjnych.

Hospicjum to instytucja przeznaczona dla ludzi umierajacych powoli
i cierpiacych z powodu choréb przewlektych, nowotworowych i innych
o podobnym przebiegu. Pierwsze hospicjum zostalo zatozone w 1967 r.
przez C. Sanders w Londynie. Specyfika funkcjonowania hospicjow zo-
stala oméwiona w wielu pracach z tego zakresu, by nie zaglebiac sig
w poruszong problematyke warto zaznaczy¢, ze system opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi w Polsce wymaga dalszego rozwoju, poniewaz stosun-
kowo niewielka grupa dzieci uzyskuje dostep do swiadczen w tej dzie-
dzinie. W zwiazku z idegq hospicjum rozwijany jest ruch na rzecz opieki
terminalnej. U podstaw podejmowanych wysitkéw lezy przekonanie, ze
kazdy cztowiek ma prawo do godnej $mierci, a spoteczeristwo — obowia-
zek moralny zapewnienia koniecznej opieki i pomocy. Kazdy cztowiek
umiera inaczej, kazdy wigc potrzebuje pomocy indywidualnej, Swiadczo-
nej przez kogos bliskiego, przyjaznego, okazujacego serdeczne wspéiczu-
cie, umiejgcego stuchac i zacheca¢ do uzewnetrznienia przezy¢, rozumie-
jacego i okazujacego wspodlczucie.

Wspominany juz nieco wczesniej ksigdz Gretkowski méwi o Smierci
jako o wielkiej tajemnicy dla kazdego z nas. W ciggu biegu naszego zycia,
zanim zakoriczymy swoja egzystencje, musimy najczesciej doswiadczy¢
$mierci bliskich nam oséb. Wedlug niego jest to jedno z najtrudniejszych
przezy¢, z ktérymi trzeba si¢ zmierzy¢.

Czy mozna przygotowaé kogo$ do $mierci? Podobno tak, ale auto-
rzy uwazaja, ze nie jest to w pelni mozliwe, mozna poméc, towarzy-
szy¢, ale nie ma schematu postepowania w tej niepowtarzalnej sytuacji.
Kazda $mier¢ jest wypadkiem jednostkowym, niepowtarzalnym i nie ma
od niej odwrotu. Przygotowanie dziecka do $mierci jest chyba najtrud-
niejsza forma opieki, jakg musi spetni¢ opiekun dziecka.

Badania przeprowadzone wsréd dzieci chorych terminalnie dowo-
dza, ze dzieci te nie charakteryzuje wigkszy lek przed $miercig niz zdro-
wych réwiesnikéw. Dzieci zagrozone $Smiercia najczesciej boja sie bélu,
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oszpecenia i cierpienia. Czesto okazuje si¢, ze majg one wigksza swiado-
mos¢ swojej choroby i zagrozenia zycia niz wskazywatby na to ich wiek
biologiczny. Swiadomos¢ dziecka umierajacego przechodzi przez 5 kolej-
nych stadiéw:

1. Jestem powaznie chory,

2. Jestem powaznie chory, ale wyzdrowiejg,

3. Jestem ciggle chory, ale wyzdrowieje,

4. Jestem ciggle chory i nigdy nie wyzdrowieje,

5. Jestem umierajacy.

Przechodzenie poszczegdlnych stadiéw nastgpuje po stopniowym
wyzbywaniu si¢ kolejnych zludzen i utracie nadziei na wyzdrowie-
nie. Amerykaniska psycholog E. Kiibler-Ross, ktdrej pamieci poswie-
cona jest nasza konferencja, powolujac si¢ na swa wieloletnia prace
wsréd umierajacych dzieci oraz przeprowadzone przez siebie badania
zauwaza, ze dzieci sa doskonale zorientowane w sytuacji. Nie potra-
fia jednak czesto werbalizowa¢ swoich uczué, czy mysli, postuguja sie
jezykiem symboli [8]. Umiejetnos¢ odczytywania symboli jest bardzo
trudna, bezradni rodzice nie potrafia pogodzi¢ si¢ ze $miercig dziecka,
wcigz ludza si¢ nadziejami. T. Dangel opisujac przebieg swojej pracy
i doswiadczen w opiece nad dzie¢mi wspomina 4,5-letniego chlopca,
ktéry potrafil otwarcie i szczerze rozmawia¢ ze swoja mama na te-
mat $mierci. Mimo protestéw matki, sam okredlit kiedy i jak umrze,
zalatwil wszystkie swoje ziemskie sprawy i odszedt w ciszy i spo-
koju. Czy warto tudzi¢ dzieci, zaprzecza¢ temu, co czuja? E. Kiibler-
-Ross, twierdzi, ze to bledne podejécie, tylko utrudnia im odejscie.
Ale, czy mozna pogodzi¢ si¢ ze $Smiercia wlasnego dziecka? Ostatnie
dni dziecka umierajgcego na raka sa bardzo trudne, cz¢sto nasilajg sie
dolegliwosci bélowe, pogarsza si¢ stan ogdlny, dziecko traci nadzieje,
czuje nadciagajacy kres zycia. Nie wszystkie dzieci potrafia pogodzié
si¢ ze Smiercig, walczg do korica, pragng zy¢, nie chcg umieraé. Trudno
jest ocenié¢, ktérym tatwiej pomdc, tym ,wyciszonym”, pogodzonym,
czy tym, ktérzy sie buntujg. Bunt mozna zrozumie¢, realnie wyttuma-
czy¢, ma on uzasadnienie emocjonalne, a ,nieme cierpienie” boli po-
dwdjnie.

,Pogodzone” dziecko czesto potrafi pociesza¢ swych rodzicéw, opo-
wiada¢, ze tam bedzie im dobrze, ze odchodza tylko na chwile, a matce
w tym momencie ,peka serce”.

Jeden z autoréw pracujac w Oddziale Onkologii Dziecigecej w Woje-
wodzkim Szpitalu Dziecigcym w Bydgoszczy wielokrotnie byt Swiadkiem
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odchodzenia dzieci. Byly to sytuacje bardzo rézne, nie pozbawione dra-
matyzmu, histerii, lamentéw, ale spokoju, ciszy, bezradnosci, bélu. Osobi-
Scie najbardziej przezy! dwie sytuacje, ktére chcialabym pokrétce przed-
stawic.

Umierata 6-letnia Magda, rodzice postanowili rano przewies¢ ja do
Kliniki w Gdansku. Przygotowywatam ja do wyjazdu. Nie mogta spa¢, na
oddziale panowat ,dziwny” spokéj. Rozmawiatam z nig o r6znych spra-
wach, o zyciu, o rodzinie. Pytala mnie czy mam dzieci, jeszcze wtedy nie
miatam mojej kochanej céreczki, ale Magda chciata wiedzie¢, czy bede ja
kochata. Opowiedziatam jej, ze tak. Ona wtedy zapytata, czy dzieci, ktére
umieraja sa Aniolami? Jestem osoba wierzaca, dlatego potwierdzitam, ze
tak, a ona stwierdzita, Ze bedzie Aniolem mojego dziecka. Nie wiedzia-
tam co mam zrobi¢, nie potrafitam nic powiedzie¢, ale w tym momencie
uswiadomitam sobie, ze Magda umiera. Czulam obecnos¢ $mierci. Po-
prosifa mnie, abym ja zostawita, bo chce odpoczaé. Zmienitam kolejna
kropléwke, powiedziatam, Zze za chwile do niej zajrze. Byta 4 rano, o go-
dzinie 5 Magda zmarta.

Pigtnastoletnia Patrycja zemdlala na zakoniczeniu roku szkolnego.
Zrobiono badania, diagnoza wstepna brzmiata: podejrzenie ostrej bia-
taczki. Bardzo szybko trafita na Oddziat Onkologii. Jej rodzice mieli juz
piatke dzieci, a mama lezala w szpitalu na Oddziale Patologii Ciazy z po-
wodu zagrozenia przedwczesnym porodem. Patrycja byla sama, nikt jej
nie odwiedzat. Jej stan bardzo si¢ pogarszat, leczenie nie dawalo efektéw.
Zbyt pbéZne rozpoznanie bylo dla niej wyrokiem. Nocny dyzur zaczat
sie jak zawsze od obchodu, zleceri, sprawdzenia czy wszystkie dzieci juz
$pia, wtedy nadciggneta burza. Byt lipiec, wigc normalne o tej porze roku,
nieznosny upal w dzieri nie pozwalat odpoczaé¢ wigc nadciaggajaca ulewa
sprawila ulge. Patrycja Zle si¢ czula. Zaczela sie¢ walka, kropléwki, leki,
reanimacja... Wciaz trwata burza. Patrycja byla nieprzytomna, nasze dzia-
tania nie dawaty rezultatu. Okoto 3 nad ranem burza ucichta, byto cicho,
zaczynaly sig niesmialo odzywaé ptaki. Switalo, okna pokoju Patrycji wy-
chodzily na wschod. Nagle wzeszlo storice i ostrym porannym blaskiem
otoczylo cala sale, Patrycja gleboko westchneta i zmarta z lekkim u$mie-
chem na twarzy. Tak odchodza dzieci.

Stajemy w obliczu $mierci nadzy, tak samo jak w momencie urodzin,
bezsilni i bezradni. Kazdy z nas ma swoje wspomnienia, do§wiadcze-
nia i przezycia zwigzane z umieraniem kogo$ nam bliskiego. Celowo nie
komentujemy podanych przyktadéw, zostawiajac je do przemyslenia kaz-
demu, kto zechce je przeczytac i przemyslec.
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Jan Szczepanski w swoich rozwazaniach na temat ,,spraw ludzkich”
pisze o $mierci w ten sposéb: ,Nie rozumiemy sensu zycia, poki z calg
jasnoscia nie uswiadomimy sobie, Ze jego kresem i celem jest Smier¢, ze
$mier¢ jest zjawiskiem niepowtarzalnym i wzglednym — jako czes¢ ga-
tunku nie umieram, poéki zyja moje dzieci i wnuki; jako cze$¢ kultury
zyje, poki ktos czyta to, co wydrukowalem, jako materia zyj¢, poki prze-
ksztalcajaq sie pierwiastki stanowiace moje ciato, umieram tylko w wy-
miarze mojej $wiadomosci i w wymiarze bezposrednich oddziatywan
z ludZmi” [9]. Dlaczego tak trudno nam rozmawia¢ o $mierci, dlaczego
boimy sig jej? Uciekamy w gonitwe codziennosci, zabiegani, zapracowani.
Zdobywamy wciaz nowe cele, doswiadczenia, staramy si¢ nie mysle¢
o tym, co bedzie, a moze jutra juz nie bedzie? Czy jesteSmy na to przy-
gotowani? ,Od dziecifistwa wzrastamy w leku przed $miercia. Nigdy nie
doswiadczamy jej bezposrednio — bo jak pisal Epikur, pdki jesteSmy, nie
ma $mierci, gdy jest Smier¢, nie ma nas — lecz tylko doswiadczamy reak-
¢ji innych na $mier¢, a ta jest zawsze rozpacza, smutkiem, ptaczem. Bo
w naszej kulturze nie wypada okazywacé radosci z powodu czyje$ Smierci,
umarlego trzeba zalowad, bo stracil skarb najwigkszy — zycie” [9].

W temacie pracy pojawia si¢ dziecko z choroba nowotworowa w ob-
liczu $mierci, ale nie mozna wejs¢ w jego sytuacje, interpretowac i od-
czuwac jego osobistych przezy¢. Jedna znana nam pozycja ksiazkows,
w ktorej dziecko méwi o wlasnym umieraniu jest ,Pamigtnik Franka”
dedykowany lekarzom, ale sa to jego osobiste przezycia i nalezy je po
prostu przyjac i nie stara¢ si¢ tltumaczy¢. Nasze rozwazania kraza wokot
dziecka umierajacego, ale sa to przemyslenia wlasne, ocena zachowan
innych ludzi, rodziny, zespotu opiekujacego si¢ umierajagcym dzieckiem.
Warto zada¢ w tym miejscu jeszcze jedno wazne pytanie, czy jesteSmy
przygotowani na $mier¢, czy jako dzieci umieliSmy si¢ z nig obcowac?
W wigkszoéci przypadkéw rodzice chronigq swoje dzieci przed widokiem
$mierci, dlaczego — przeciez to naturalna kolej rzeczy. W naszej kultu-
rze wyksztalcit sie chory obraz $mierci. Uwaza sig, ze jest to co$ zlego,
dzieciom wpaja sig, ze to nie dla nich, Ze sa za mali. by to zrozumie¢.
W swoim zyciu wyzbyliSmy si¢ dzieciecej wrazliwosci, przystosowaliSmy
si¢ do wymagan otoczenia, maska obojetnosci tylko nieraz umiera, a wy-
uczone postawy znacznie upraszczajg nam byt. Powracajac do problemu
umierania dzieci z choroba nowotworowga warto przytoczy¢ stowa T. Dan-
gela: ,W obcowaniu z chorym terminalnie nalezy pozby¢ si¢ »maski pro-
fesjonalizmu«, obowigzuje tu: szczere porozumienie si¢, skromnos¢, cier-
pliwos¢, wspdélodczuwanie ludzkiego cierpienia, akceptacja naszego bliz-
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niego takim, jakim on jest w post¢pujacej chorobie niszczacej cialo i uszka-
dzajacej psychike i dusze¢. W tym okresie zycia, tak trudnym i waznym,
chory nadal jest cztowiekiem” [10].

Przychodzi chwila rozstania i wszyscy jesteSmy bezradni, ale zostaje
nam ,serce”, ktére mozemy da¢ innym. Nie chodzi tu nawet o wspét-
czucie, tylko o towarzyszenie. Co jest p6zniej? Zaloba, ktéra wedtug so-
cjologéw towarzyszy nam przez cate zycie. Ciggle z kim$ sie rozstajemy,
Zegnamy, tracimy co$, co juz nie wréci. Ale zatoba po stracie dziecka ma
szczegblny wymiar. 8 listopada 2004 r. w Gazecie Wyborczej pojawit sig
artykul zatytutowany: , Aniof na lewym ramieniu”. A. Krajewska przed-
stawifa w nim kobiety, ktére stracily dziecko. Ich wstrzasajace opowiesci
sa przekazane w sposéb prosty i naturalny.

ChcielibySmy przytoczy¢é wstep do artykutu, ktéry jest wyrazem
smutku, a jednoczesnie przebudzeniem do zycia. ,Nie doradzaj, nie po-
uczaj, nie krytykuj. Nie prébuj pocieszaé, nie méw wiem, co czujesz, bo
nie masz o tym pojecia. Jesli mozesz odbierz dzieci ze szkoly, zréb zakupy,
ugotuj obiad. Zapro$ osieroconych rodzicéw na herbate.

Trudno jest podsumowaé przedstawione rozwazania, przezywania
$mierci jest problemem bardzo osobistym i intymnym, ale nie mozemy
sie bad, trzeba ja zaakceptowad, gdyz jest ona sktadnikiem naszego zycia.
Czy chcemy, czy tez nie chcemy, $mier¢ jest zawsze obecna wokét nas, jest
poteznym regulatorem naszych spraw. Smier¢ nie znika — znikajq ludzie,
ktérzy zmarli, ale nim umra, 2yja ze swojg, ze Smiercig swoich bliskich,
w codziennym zyciu, nieraz w blizszych stosunkach niz z sasiadami. Jak
zauwaza J. Szczepanski Smier¢ ingeruje czynnie w nasze zycie codziennie.
Stwarza potezne instytucje ochrony zdrowia, praktyki, zawody, przemy-
sly, ideologie, religie. Gdyby nie bylo $mierci w tej postaci, jakq znamy,
nie byloby nie tylko wielkich sktadnikéw kultury, ale takze wielu form zy-
cia zbiorowego, wielu dziedzin w naszym zyciu psychicznym, w swiecie
zewnetrznym i przede wszystkim w Swiecie wewnetrznym. Smieré jest
spelnieniem zycia, osiggnieciem celu ostatecznego, jest zatem wartoscia
samg w sobie, jest afirmacjg zycia, a jednoczesnie milczeniem. Smier¢
jest wielka tajemnicq dla kazdego z nas. W ciagu biegu naszego zycia,
zanim sami zakonczymy swoja egzystencje, musimy najczesciej doswiad-
czy¢ $mierci bliskich nam oséb. Jest to jedno z najtrudniejszych prze-
zy¢, z ktérymi trzeba si¢ zmierzy¢. Przygotowanie dziecka do $mierci to
chyba najtrudniejsza forma opieki jaka musi spetnia¢ opiekun dziecka.
Najgorszym, co moze spotkaé rodzicéw jest Smier¢ ich dziecka, jest to
wbrew naturze, rozstac¢ si¢ z wltasnym dzieckiem, z czescig siebie. Kazdy
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rodzic poklada w dziecku nadziejg, poSwigca mu swoje zycie, az tu na-
gle pojawia si¢ choroba, ktéra je wyniszcza, nie daje nadziei. Trudno sig
pogodzi¢ z cierpieniem, z choroba, nawet dla ludzi wierzacych jest to
wielki cios, ktéry czesto niszczy caly ich filozofie zycia, wszystko traci
sens, wraz z dzieckiem gasnie nadzieja, zostaja sami, w bélu, w rozdar-
ciu, zalu i zatobie. Dziecko umierajgc uwalnia si¢ od bélu, ale jego rodzina
cierpi nadal i trzeba czasu by wyleczy¢ rany. Rodzina dziecka umieraja-
cego z powodu choroby nowotworowej potrzebuje wsparcia i pomocy.
Nie ma gotowej ,recepty”, nie ma procedury postepowania, schematu.
Przychodzi chwila rozstania i wszyscy jesteSmy bezradni, ale zostaje nam
,serce”, ktére mozemy daé¢ innym. Nie chodzi tu nawet o wspélczucie,
tylko o towarzyszenie i wielkim zaszczytem jest obecno$¢ przy umiera-
jacym dziecku w godny sposéb, to jest tak wielkie przezycie, ze nie ma
sléw by je opisa¢, odchodzi od nas cztowiek, odchodza nadzieje, zostaje
pustka, cisza i stycha¢ tylko zegar.
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Zaloba dziecka

Wstep

Nie zawsze zdajemy sobie sprawy z tego, ze dzieci réwniez prze-
zywaja zalobe po stracie najblizszych. Wiele dzieci traci swoich braci,
siostry, mamy i ojcéw. Obserwujac zycie codzienne, ktére toczy si¢ obok
nas mozna zauwazy¢, ze spoleczeristwo przyznaje prawo do zatoby lu-
dziom dorostym, natomiast dzieci stara si¢ nie zauwaza¢ i pomniejszac
ich cierpienie. Pokutuja wsréd nas mity, ze przedszkolaki s3 za mate,
by doswiadczy¢ straty i odczuwac zal. Badania pokazuja, ze kiedy tylko
dziecko jest w stanie rozpoznad i zidentyfikowaé dorostego jako jednostke,
jest tez zdolne do doznawania zalu z powodu jego straty.

Rozwiniecie

Wiekszos¢ ludzi uwaza, dzieci sa zbyt mate, zeby pojaé rzeczywistosé
$mierci [2]. Kiedy dziecko zostaje ze swoimi uczuciami samo, aby przezy¢
musi si¢ od nich odcigé, czego niestety nie da si¢ zrobi¢ wybiérczo. Czlo-
wiek przestaje czu¢ réwniez i pozytywne emocje — mitos¢, czutos¢, radosé.
W dalszym zyciu nie moze kierowaé si¢ uczuciami, skoro ich nie czuje.
Konsekwencje na dalsze zycie moga by¢ brzemienne w skutkach.

Poczucie izolacji nie znika, z biegiem czasu staje si¢ druga naturg
dorostego juz czlowieka [3]. Dzieci w czasie zaloby zaczynaja sie¢ moczy¢,
jaka¢, mogg mie¢ zaburzenia koncentracji.

Postanowitam poszukaé opracowan dotyczacych wplywu osierocenia
na dalszy rozwdj miodych ludzi. Na podstawie przeczytanej lektury jed-
noznacznie mozna wnioskowad, ze pedagodzy i psycholodzy uwazaja,
Ze po $mierci jednego z rodzicéw, interakcje spoteczne znacznie sie ob-
nizaja. Rezultatem tego jest wigksza podatno$¢ na zranienia czionkéw
rodziny, w tym dzieci, co pociaga za sobg stabsze psychologiczne reakcje
przystosowawcze [4].
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Sytuacja ekonomiczna tych rodzin jest staba. Odbija si¢ to na po-
stawach zyciowych i powoduje wiele probleméw z dzie¢mi, jak zle wy-
niki w nauce, wagary, nieche¢ do podjecia pracy po ukoriczeniu szkoty.
Wyniki badan przeprowadzonych na kwestionariuszu osobowosci wska-
zuja na duze zaburzenia w sferze emocjonalnej sierot catkowitych: ta-
twos¢ denerwowania sig, pobudliwo$¢, niecierpliwosé, bojazliwosé, za-
chowania neurotyczne, depresyjne, niepokoje, leki, mniejsza wytrzyma-
tos¢ i niepowodzenia szkolne. Rozbicie podstawowej struktury rodzin-
nej staje si¢ czynnikiem naruszajgcym intelektualny i spoteczny rozwdj
dziecka [5].

Zatoba ludzi doroslych nie jest naznaczona taka iloscia niebezpie-
czenistw, jak zatoba przezywana przez dzieci. Ludzie dorosli posiadaja na
tyle rozwinieta psychike, ze potrafiag wiele rzeczy sobie wyjasnié, potra-
fig szuka¢ pomocy u innych, posiadajg zdobyte wczesniej doswiadczenia
zwiazane ze $miercia innych, co ulatwia im walke ze stresem i kryzysem,
potrafiag wyartykulowac swoje emocije.

Kiedy dziecko traci ktéregos z rodzicéw, jest to czesto wielokrotna
strata:

1. Ze wzgledu na swéj wiek jest ono bardzo pofaczone z rodzicami, tak
od nich zalezne, ze wraz z utratg jednego z nich traci tez jakby czes¢
siebie samych.

2. Traci ono najwazniejszy zwigzek w swoim zyciu.

Traci osobg, ktéra najczesciej wspierata go w smutku.

4. Rodzic, ktory zostaje, jest tak pochloniety wlasnym smutkiem, ze brak
mu uwagi dla dziecka — jest to troche tak, jakby dziecko tracito dwoje
rodzicow w tym samym czasie [2] oraz nie potrafi szuka¢ pomocy.
Jest catkowicie zdany na pomoc otoczenia.

Aby lepiej zrozumie¢ co si¢ dzieje z dzieckiem po osieroceniu po-
winniS§my zapoznac si¢ z fazami reakcji na rozlgke przedstawiong przez
J. Bowbly’ego, wynikajaca z jego bardzo znanej dla niektérych kontro-
wersyjnej teorii przywiazania. Uznaje si¢ jg za pierwsza naukowa prébe
wyjasnienia probleméw rozwoju psychologicznego czlowieka, szczegdl-
nie w pierwszych latach zycia.

Punktem wyjscia do opracowania tej teorii byly jego wtasne doswiad-
czenia i obserwacje na polu pracy klinicznej, a takze wyniki badarn nega-
tywnego wplywu, jaki wywiera na rozwdj matego dziecka utrata opieki
ze strony matki w wyniku takich wydarzen jak :$mier¢ matki, oddzie-
lenie od niej, odrzucenie lub utrata mifosci rodzicielskiej wywolanej np.
depresja matki. Badania wykazaly, ze wynikiem oddzielenia od matki

W
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jest gleboki bdl i udreczenie psychiczne, ktére dzieci wyrazZnie odczu-
waja i intensywnie manifestujg, dfugofalowym efektem tych doswiadczen
moga by¢ zaburzenia emocjonalne, zaburzenia psychiczne oraz zachowa-
nia przestepcze. ]. Bowlby stwierdzit, Zze by¢ moze w trakcie oddzielenia
matego dziecka od matki ulega zniszczeniu bardzo delikatny mechanizm,
jakim jest wieZ taczaca jedna istote z druga.

W teorii Bowbly’ego istnieja dwa najwazniejsze terminy:

Przywiazanie — pojecie to odnosi si¢ do stanu, w ktérym dana jed-
nostka odczuwa silng tendencje do szukania bliskosci innej konkretnej
jednostki, zwanej postacia przywigzania, szczegdlnie w sytuacjach stresu,
trudnosci, zagrozenia. Tendencja ta jest niezalezna od chwilowej sytuacji
i ulega zmianom w czasie.

Zachowania zwiazane z przywiazaniem to sa zachowania, ktére jed-
nostka podejmuje w sytuacji stresu, trudnosci. Znikaja one kiedy dziecko
osiagnie cel. Zachowania zwigzane z przywigzaniem naleza do uwa-
runkowanych genetycznie zachowan instynktowych i charakteryzuja sie
swoja wlasng dynamika [1].

Matka jest u dziecka pierwszorzedng figura przywigzania. Chociaz
istniejg rowniez tzw. wewngtrzne modele przywigzania do innych oséb:
ojca, babci. A co si¢ dzieje z malymi dzie¢mi kiedy matka umiera?

1. Faza protestu — trwa od kilku godzin do tygodnia. W tej fazie
dziecko usituje odzyskaé¢ matke. Glosno ptacze, nastuchuje jej krokéw,
wypatruje wszystkiego, co moze okazac si¢ jego matka. W miedzyczasie
dziecko jest skltonne odrzucaé wszelka pomoc innych oséb z otoczenia.
Cate jego zachowanie swiadczy o tym, ze wierzy w powr6t matki.

2. Faza rozpaczy - nastgpuje po protescie. Wida¢ u dziecka narasta-
jaca bezradnosé. Aktywnos¢ fizyczna stabnie. Jest wycofane, bierne, nie
domaga sie niczego od ludzi z otoczenia i sprawia wrazenie jakby znaj-
dowalo si¢ w stanie ogromnego zalu. Placze jednostajnie z przerwami. To
stadium moze by¢ przez obserwujacych blednie odczytane jako powrét
do réwnowagi psychicznej, zapominania o matce.

3. Faza odfaczenia (wyobcowania) — lek zdaje si¢ wygasaé, wydaje sie,
ze dziecko sie uspokaja, ze zachowanie jego sie¢ normuje. Tymczasem jest
to najgorszy etap. Dzieci tracq stopniowo zdolno$¢ przywigzywania sig
do kogo$. dziecku w tej fazie umozliwia si¢ przetrwanie biologiczne, za-
spokaja sie jego potrzeby biologiczne; a potrzeby biologiczne w ogdle nie
sa zaspokajane. Dziecko traci zdolno$¢ kontaktéw spotecznych; odcina si¢
od bodZcéw plynacych ze srodowiska zewnetrznego. Dziecko jak gdyby
pozornie jest, jak gdyby pogodzito si¢ z ta sytuacja. Czesto przejawiaja
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taka utajong gotowos$¢ do uruchomienia, odnowienia si¢ fazy rozpaczy
(w kazdej chwili moze wréci¢ do tej fazy). Ten stan obojetnosci zagraza
formowaniu sie jakichkolwiek wiezi emocjonalnych, uczuciowych w na-
stepnych etapach rozwojowych — nazywamy to ,,choroba sieroca” —jest to
zanik zdolnosci nawigzywania wigzi emocjonalnych. Te dzieci sq bardzo
trudnymi pacjentami do leczenia. Wiele z nich w p6zZniejszych latach swo-
jego zycia ujawniajq takie nieprzystosowawcze zachowania; ostatecznie sa
to dzieci, ktére pozbawione wiezi emocjonalnych w okresie dorastania,
moga stac sie jednostkami psychopatycznymi [1].

Nie zawsze jest tak, ze aby poméc dziecku w przezywaniu jego
smutku, nalezy korzysta¢ z pomocy terapeuty czy psychologa, chociaz
ogoblne wskazéwki dot. postepowania z matymi dzie¢mi po §mierci mamy
sa niezwykle potrzebne. O ile dorosli stworza warunki, w ktérych dziecko
we wladciwy sposéb przejdzie przez zatobe nie ma podstaw, aby obawiac
sie, ze dalszy rozwdj dziecka zostanie zaburzony.

Wazne jest uS§wiadomienie przez rodziny tego, jak dziecko moze re-
agowac na stres po stracie rodzica lub rodzeristwa i jak nalezy zachowy-
wac sig, aby dziecko nie czulo si¢ odsunigte i samotne w sytuacji, kiedy
zawalil si¢ na niego caly Swiat. To, w jaki sposéb dzieci tlumaczg sobie
$mier¢ i zalobe zwigzane jest z etapem ich rozwoju poznawczego, emo-
cjonalnego i fizycznego [6].

Dziecko starsze zaczyna zadawacé bardzo konkretne pytania: ,Kto
mnie bedzie odwozit teraz do szkoly?”, ,Kto mi da jes¢?”

Zatoba u dziecka rozpoczyna sie z chwilg odzyskania przez nie po-
czucia bezpieczenistwa fizycznego i psychicznego. Zaczyna plakaé, méwié
o zmarlym tacie lub siostrze. Nie potrafi réwniez zbyt diugo sie smuci¢,
poniewaz ich odpornos¢ na bdl jest bardzo ograniczona. Po chwili smutku
zaczynaja sie bawic i $miaé. Takie zachowanie moze wprowadzi¢ doro-
slego w blad, ze wszystko jest w porzadku i dziecko poradzito sobie ze
strata.

Zabawa spelnia u dziecka bardzo wazng funkcje. Jest forma mowy
dziecka. Przeraza nas fakt, ze dzieci po $mierci najblizszych, bawia sie
w pogrzeb, kopia dét i zakopuja zmarlego. Ten rodzaj zabawy pozwala
im zapanowac nad stratg i na chwile odreagowac stres. Aby méc poméce
dzieciom w ich zalobie nalezy wiedzie¢, jakie sg r6znice w przezywaniu
smutku w zaleznosci od wieku dziecka.

Miedzy drugim i pigtym rokiem Zycia dziecigce reakcje na strate nie-
wiele r6zniq si¢ od reakcji dorostych z tym, ze brak im mozliwo$ci wy-
razenia mys$li stowami. Starsze dzieci zachowuja si¢ nieco chaotycznie
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i regresywnie. Reaguja buntem na to, ze zostaly opuszczone. Moga by¢
niezno$ne dla otoczenia. Niebezpieczeristwem jest to, ze przezywajacy
strate matzonek, widzac takie zachowanie dziecka, moze si¢ od niego dy-
stansowaé. Dziecko natomiast pragnie poczucia bezpieczeristwa i uwagji,
pewnosci, ze drugi rodzic go nie opusci. W tej sytuacji trudnosci dziecka
poteguja sie.

Miedzy piatym i 6smym rokiem zycia rozumiejq juz dobrze sytuacje
$mierci. Bardzo fatwo je wtedy skrzywdzi¢, poniewaz wiedza co si¢ stato,
ale nie umieja sobie z tym poradzi¢. Ukrywaja bdl, czgsto ptacza w sa-
motnosci. Mlodzi potrafig czué si¢ bezradni. Otoczenie wymusza jednak,
by zachowywali si¢ jak dorosli. Odgrywaja wiec dojrzalos¢, a w gruncie
rzeczy czuja si¢ niepewnie, maja wielkie poczucie winy, sa przerazeni.

Manu Keirse wymienia kilka potrzeb, ktére powinny by¢ spetnione,
aby zapanowa¢ lub zmiejszy¢ negatywne odczucia dzieci w zalobie.

1. Zapewnia¢ dzieci, ze rodzina i zycie nadal beda trwac.

2. Dzieci musza mie¢ okazje do wyrazania wiasnych mysli i odczud.

3. Dzieciom wolno pozostawaé dzieémi, trzeba z nimi rozmawiaé, wy-
jasnia¢ zaistnialy sytuacje.

4. Dzieci musza czu¢, ze wydarzenie réwniez je dotyczy [2].

Zatoba dziecka moze trwaé nawet do 3—4 lat i to jest czym$ natu-
ralnym [2]. Chociaz niektérzy z psychologéw twierdza, ze jezeli dziecko
po 6 miesigcach od straty najblizszej mu osoby ciggle przezywa inten-
sywna rozpacz, powinno si¢ je oddac pod fachowgq opieke. Dorosli, ktérzy
uwazaja, ze dzieci starsze bardzo szybko powinny odzyska¢ réwnowage
psychiczng wrecz je zachecaja, aby ,wziely sie¢ w garé¢”. Ale jedynym
prawidlowym zachowaniem jest pozwolenie dziecku na pelne przezycie
zaloby, bez pospiechu i poganiania. Ono ma takie samo prawo do smutku,
tesknoty, jak ludzie dorosli.

Podsumowanie

Sprawujac opieke nad chorymi w terminalnym okresie choroby nie
mozna zapominac o przygotowaniu rodziny do bycia w zalobie. Widzac,
jakie moga by¢ konsekwencje w dalszym, dorostym zyciu dzieci, kiedy
pozbawione zostang pomocy najblizszych w tragicznej dla nich sytuacji,
powinnismy zrobi¢ wszystko, aby tego uniknaé. W jeszcze szerszym za-
kresie powinniSmy organizowaé grupy wsparcia dla dzieci w zalobie oraz
edukowac ich rodzicow.

Psycholog pracujacy w hospicjum powinien uzmystowi¢ rodzinom,
jak wielkie znaczenie ma otoczenie dziecka nawet kilkumiesiecznego tro-
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skliwg opieka po $mierci rodzica. Nalezy otoczy¢ je szczegdlna troska,
uwaga i mitoscig. Dziecko ma przed sobg do wykonania ogromng prace
emocjonalna, musi odbudowac przywigzanie do innej osoby, ktéra zastapi
mu matke. Nalezy réwniez organizowaé osrodki interwencji kryzysowe;j,
ktére pomagatyby rodzinom w tym zakresie.

Duza role do odegrania ma réwniez szkola, gdzie mozna fatwo za-
uwazy¢ problemy dziecka i podjaé dziatania pomocne dziecku. Nauczy-
ciele powinni by¢ przygotowani do wlasciwego reagowania na sytuacje
trudne, bolesne swoich uczniéw.
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Temat sSmierci w procesie pielegnowania

Wstep

Tam, gdzie ludzie zyja, istnieje réwniez pojecie Smierci. Zaczynamy
istnie¢, dojrzewamy, osiggamy punkt szczytowy, a nast¢pnie z wiekiem
tracimy sily i postepuje obnizenie Zywotnosci. Umieranie jest wiec czyms$
catkowicie naturalnym. Zanik oddychania, brak akcji serca, zakoriczenie
czynnos$ci mézgu — to stan rzeczy, ktéry pozwala stwierdzi¢ zgon, ale
$mier¢ czlowieka to nie tylko proces fizyczno-chemiczny. Czlowiek naj-
czedciej wie o swojej $mierci, czuje jej zblizanie sig, a przede wszystkim
u$wiadamia sobie zwigzane z tym faktem pytania [1].

Nie ma jednoznacznej odpowiedzi na pojawiajace sie w obliczu
$mierci watpliwosci. Wedtug ateistéw $mier¢ to przejScie z przypadku
w nicosé. Buddysci wierza, ze $mier¢ cztowieka oswieconego jest tylko
pozorna, a jedynym sposobem na wyzwolenie si¢ od cyklu narodzin
i $émierci jest nirwana [2]. Smieré w $wietle islamu nie jest czym$ zlym
czy negatywnym. Jest traktowana jako przejScie do drugiego, lepszego
zycia pod bezposrednia opieke Boga [3]. Postawa wobec $mierci charak-
teryzujaca wspoélczesne wysoko rozwiniete spoteczeristwa okreslana jest
jako $mieré odwrécong lub $mieré na opak. Zjawisko to polega na tym,
ze $mier¢ zostaje wyparta ze swiadomosci i jest nieobecna w zyciu [4].
W perspektywie chrzescijariskiej §mier¢ nie jest ostatecznym, definityw-
nym kresem zycia ludzkiego, ale to przejscie z zycia do zycia, czyli zycie
wieczne bezpiecznie zatopione w mitosci Bozej [5].

Czlowiek cierpiacy na nieuleczalne schorzenie, schorzenie systema-
tycznie rozwijajace si¢, prowadzace w konsekwencji nieuchronnie do
$mierci, wkraczajac w ostatnia faze zycia zmienia swdj status z chorego na
umierajacego. Nietatwym zadaniem staje si¢ okreslenie momentu, w kt6-
rym rozpoczyna si¢ sam proces umierania. Trwa on réznie dlugo, ale
zawsze konczy sie $miercig [6].
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Rozwiniecie

Proces pielegnowania stanowi podstawe i metode profesjonalnej prak-
tyki pielegniarskiej. Jego wprowadzenie i rozw6j umozliwia koncentro-
wanie uwagi pielegniarek wokoét czltowieka, jego potrzeb i probleméw
pielegnacyjnych. Proces pielggnowania umozliwia odchodzenie od za-
pewniania pomocy pielegniarskiej , rutynowo”, w sposéb intuicyjny, nie-
pelny, przypadkowy, bez zachowania celowej ciaglosci, a przechodzenie
na $wiadczenie opieki cato$ciowej, zindywidualizowanej, przemyslanej,
celowej, planowej, kontrolowanej i ocenianej [7].

Jednym z etapéw procesu pielegnowania jest diagnoza pielggniarska.
Sformulowanie diagnozy pielegniarskiej ma podstawowa wartos¢ dla in-
dywidualnego i celowego pielegnowania, bowiem wyraZnie eksponuje to,
z jakim stanem podopiecznego ma do czynienia pielegniarka. Prawidtowo
postawiona diagnoza pielggniarska sugeruje cel lub cele, jakie nalezy po-
stawi¢ chcac doprowadzi¢ do osiagniecia tego, co z punktu widzenia in-
dywidualnej opieki pielegniarskiej, a tym samym pacjenta i srodowiska,
jest najbardziej pozadane czy tez korzystne [8].

W sytuacji pacjenta umierajgcego najwazniejszym celem opieki pie-
legniarskiej jest udzielenie wszechstronnego i profesjonalnego wsparcia
zaréwno samemu pacjentowi, jak i jego najblizszej rodzinie. Wsparcie we-
diug Karty Ottawskiej jest to wzajemne wspieranie si¢ i wzajemna troska
o siebie, o spolecznos$¢, w ktérej zyjemy i o srodowisko spoleczne, i na-
turalne. Jest to udzielanie pomocy, gtéwnie w wymiarze informacyjnym,
emocjonalnym i uslugowo-rzeczowym. Dawanie czlowiekowi wsparcia
polega na wychodzeniu naprzeciw jego potrzebom [9]. W opiece piele-
gniarskiej nad pacjentem onkologicznym wazne jest odréznienie wsparcia
od terapii. Wsparcie nalezy rozumiec jako reakcje wczucia si¢ w sytuacje
pacjenta i jego rodziny [10]. Pojecie wsparcia rozumiane jest tu bardzo
szeroko. Obejmuje ono zaréwno wystuchanie probleméw pacjenta, jak
i jego opiekuna, czasem uspokojenie, wyttumaczenie niektérych jego re-
akcji. Obejmuje réwniez podjecie préb poprawy komunikagcji i kontaktéow
wzajemnych chorego z rodzing [11].

Trudny dylemat moralny pracownikéw ochrony zdrowia stanowi cia-
gle nierozwigzana kwestia informowania chorego o niepomy$lnym ro-
kowaniu czy zblizajacej si¢ $mierci. Wedtug Glasera i Straussa, wspot-
czeénie, najczesciej wystepuje model wzajemnego udawania. Obydwie
strony wiedza o nieuchronnie zblizajacej si¢ $mierci, ale wzajemnie
udaja przed soba, ze nic takiego si¢ nie dzieje. Rozmowa dotyczy te-
razniejszosci, réznych drobnych spraw, starannie omija si¢ tematy, ktére
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moglyby naruszy¢ to milczace porozumienie. Do kompetencji lekarza
nalezy przekazywanie informacji o charakterze medycznym. Lekarze
jednak bardzo niechetnie podejmuja sie zadania przekazywania cho-
remu prawdy o niepomys$lnym rozpoznaniu i zlej prognozie. Najcze-
Sciej podawanym powodem takiego zachowania jest odwolywanie sig
do dobra chorego: zachowanie przez niego dobrego samopoczucia i na-
dziei na powrét do zdrowia. Podobnie motywuje utrzymywanie cho-
rego w niewiedzy najblizsza rodzina [12]. W tej sytuacji pielegniarce
trudno o spontaniczne i naturalne zachowanie si¢ wobec umierajacego.
Stosunki migdzy pielegniarka a pacjentem stajg si¢ napigte, a cheé zacho-
wania pozoréw powoduje, ze obie strony mecza sie i cierpia w osamot-
nieniu [13].

Uwaza sig, ze najkorzystniejsza sytuacja dla obydwu stron jest model
otwartej Swiadomosci, w ktérej o Smierci méwi si¢ wprost. Wie o niej
sam chory, jego rodzina i personel. Smieré¢ i umieranie przestaja by¢ te-
matem tabu [4]. Kazdy czlowiek ma prawo do przygotowania sie do
wlasnej $mierci. Sytuacja, w ktérej obydwie strony sa w pelni Swia-
dome faktu umierania, stwarza wieksze szanse na podmiotowosé do
korica zycia, cho¢ jest bardzo trudna do udzwigniecia dla wszystkich,
ktérzy w niej uczestnicza. Dyskomfort, jaki przezywajq pielegniarki w ta-
kich momentach, moze prowadzi¢ do unikania umierajacego lub odwrot-
nie do nadgorliwosci wyrazajacej si¢ w wysitkach, aby $mier¢ uczynic¢
piekng. Model otwartej Swiadomosci wymaga od pielegniarki wiedzy,
ogromnego doswiadczenia i sporej dozy uwaznej, rozumnej wrazliwoéci,
ktéra pozwoli zrozumie¢ wiasciwie to, co osoba umierajgca chce prze-
kaza¢ otoczeniu na poziomie racjonalnym i emocjonalnym, i zaja¢ od-
powiedniag w danej sytuacji postawe [14]. W praktyce pielegniarki na-
dal maja mato czasu na rozmowe z pacjentami, gdyz wigkszos¢ czasu
pochiania im realizacja zleceni lekarskich i prowadzenie obowigzujacej
dokumentacji. Brak standardéw okreslajacych zadania pielegniarek w za-
kresie wsparcia psychicznego udzielanego chorym i ich rodzinom sta-
nowi powazny problem dla miodych adeptek w zawodzie. W dotych-
czasowym procesie ksztalcenia pielegniarek mato czasu poswiecano za-
gadnieniu komunikowania si¢ z czlowiekiem umierajagcym. W konse-
kwencji pielegniarki nie potrafia nawigzywac i utrzymywac wlasciwych
kontaktéw ze swoimi pacjentami. Lek budzi przede wszystkim kon-
takt stowny z pacjentem u kresu zycia — jak zaczaé¢ rozmowe, co po-
wiedzie¢ by nie wywota¢ ataku placzu czy utraty zaufania ze strony
podopiecznego [15].
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Podsumowanie

Najwigksza trudnos¢ stanowi ujecie probleméw osoby umierajacej i jej
rodziny w strukture procesu pielegnowania. Analiza literatury z zakresu
procesu pielegnowania pozwala stwierdzi¢, ze problemy oséb umieraja-
cych potraktowane sg bardzo ogélnikowo. Réwniez z wieloletniego wia-
snego doswiadczenia zawodowego moge powiedzieé, ze w procesie pie-
legnowania problemy chorych umierajacych sprowadzane sa do oceny
stanu fizycznego, kontroli parametréw zyciowych, troski o tagodzenie
dolegliwosci, ostatecznie krétkiego stwierdzenia ,,0 godzinie ..... lekarz
stwierdzil zgon”. Pielegniarkom sprawia znaczng trudnos¢ formutowa-
nie w procesie pielegnowania problemoéw sfery psychicznej osoby umie-
rajacej, zupelnie pomijane sa problemy duchowe. Brak zaspokojenia tych
waznych dla umierajgcego potrzeb czgsto wyzwala w nim samym i jego
rodzinie przykre reakcje i wprowadza w stan dyskomfortu, co moze czy-
ni¢ opieke pielegniarskgq mato efektywna [16].

Whnioski
1. Do koordynowania procesu pielegnowania w oddziatach onkologicz-
nych powinny by¢ zatrudniane wyfacznie pielegniarki ze specjalizacjg
w zakresie pielegniarstwa onkologicznego.
2. W oddziatach onkologicznych powinno dazy¢ sie do tworzenia ze-
spoléw wsparcia psychicznego w skladzie: lekarz, psycholog, piele-
gniarka.
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Metody psychologicznego oddzialywania
wykorzystywane przez pielegniarki
w leczeniu totalnego bélu nowotworowego

,Wszyscy musimy umrze¢, ale jesli potrafie zaoszcze-
dzi¢ komu$ dni meki, czuje si¢ jak obdarzony wiel-
kim przywilejem. B6l jest bowiem straszniejszym cie-
miezcg ludzkosci niz sama Smierc¢”.

Albert Schweitzer

Wprowadzenie

Kazdy czlowiek wie, co to jest bél, ale nie kazdy potrafi go zde-
finiowaé, poniewaz jest on réznie postrzegany. Dla pacjenta — oznacza
chorobe lub uszkodzenie ciata. Dla lekarza to objaw, z ktérym walczy
i ktory leczy. Z kolei dla fizjologa, bdl jest rodzajem czucia niezbednego
do prawidlowego funkcjonowania organizmu.

Wedtug IASP (International Association for the Study of Pain — Mig-
dzynarodowe Stowarzyszenie Badania B6lu) ,bdl jest zmystowym/czu-
ciowym i emocjonalnym do$wiadczeniem zwigzanym z aktualnym lub
potencjalnym uszkodzeniem tkanek lub jedynie odnoszonym do takiego
uszkodzenia” [1].

W medycynie paliatywnej, w ktérej gtéwnym celem jest podnoszenie
jakosci zycia pacjentow w stanie terminalnym, bdl jest jednym z najbar-
dziej przerazajacych objawéw nowotworu. Wystepuje wtedy, gdy chory
moéwi, ze go odczuwa, jest tym, czego chory sie¢ najbardziej obawia.

Dane statystyczne klinik onkologicznych i osrodkéw opieki paliatyw-
nej dowodzg, ze w chwili rozpoznania z powodu bélu cierpi 20-30% cho-
rych, w czasie leczenia — 30% chorych, natomiast pod koniec zycia bélu
doswiadcza 70-80% chorych [2].

Kryteria podzialu bélu uwzgledniaja czas trwania (dzielac bdl na
ostry i przewlekly), miejsce powstania (wyrézniajac bél: nocyceptywny,
neuropatyczny, psychogenny i zapalny) oraz miejsce odczuwania (b6l
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zlokalizowany, rzutowany oraz totalny, nazywany tez wszechogarniaja-
cym) [1].

B6l wszechogarniajacy

Pojecie bélu totalnego (wszechogarniajgcego) wprowadzita tworczyni
ruchu hospicyjnego Cicely Saunders. Okreslita tak cierpienie cztowieka
umierajgcego na nowotwor, zawierajace elementy: fizyczne, psycholo-
giczne, socjalne i duchowe [3].

Pacjenci z chorobg nowotworowa opisujg czasami swoje obecne zycie
jako ,petne bélu”, w ktérym oddzielenie poszczegdlnych sfer ich cierpie-
nia czesto jest niemozliwe. Dlatego tez w strategii leczenia b6lu nowotwo-
rowego poznanie czynnikéw wplywajacych na prég bélowy nie moze by¢
pominiete. Nalezy podkresli¢, ze jedne z nich obnizaja, inne podwyzszaja
prég bolowy [2, 4]. Do czynnikéw obnizajacych prég bélu zaliczymy mie-
dzy innymi: nasilenie objawéw choroby nowotworowej, niewygode, bez-
senno$¢, zmeczenie, niepokdj, lek, smutek, depresje, zamykanie sie w so-
bie, izolacje umyslowsq i spoleczng oraz uczucie opuszczenia. Natomiast
za czynniki podwyzszajace uwazamy skuteczne leczenie onkologiczne,
sen, odpoczynek, zyczliwg obecnos¢ bliskich, ich wspéiczucie, zrozumie-
nie, poprawe nastroju, odwrécenie uwagi, aktywnos¢ (ryc. 1).

Fizyczny

Inne objawy
Uboczne objawy leczenia
Bezsennos$¢, wyczerpanie

Psychologiczny l
Zto$¢ z powodu za pdznej
diagnozy lub niepowodzenia

Socjalny
Lek o rodzing, finanse
— Bol totalny «— Utrata pracy, waznosci, dochodow

w leczeniu . .

Lek przed bdlem, $miercia Utrata pozyep spoie'czn.ej ..
Poczucie bezradnosci Poczucie opuszczenia, izolacji
Zmiany wygladu ciata l

Duchowy
Dlaczego ja?
Dlaczego Bog pozwala mi cierpiec?
Po co to wszystko?
Czy zycie ma jakis$ sens?
Czy bedzie mi wszystko przebaczone?

Ryc. 1. Bél totalny [3]
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Metody postepowania
W leczeniu b6léw nowotworowych stosowane sa nastgpujace metody

postepowania:

e badanie — ocena bélu, budowanie wzajemnego zaufania,

* wyjasnienie — zmniejszenie sklfadowej psychologicznej bélu,

e podwyzszenie progu bélowego i modyfikacja przewodzenia bodZcéw
przy pomocy farmakologii,
modyfikacja procesu nowotworowego (radioterapia, chemioterapia,
chirurgia),
¢ przerwanie drég przewodzenia bdlu,
e podwyzszenie progu bélowego poprzez wsparcie psychiczne, spo-
feczne i duchowe oraz przez terapie zajeciowa,
modyfikacja stylu zycia, czyli unikanie czynnosci wywolujacych bdl,
unieruchomienie okolic bolesnych (kolnierz szyjny, gorset, zabiegi or-
topedyczne), przyrzady umozliwiajace samodzielne poruszanie sig,
wozki [5, 6, 7].
Wedtug Regnarda i Tempesta najczestszymi przyczynami niepo-
wodzen w opanowaniu bélu sa: nieprawidiowa diagnoza przyczyny
bélu, przekonanie, ze bélu nie mozna unikngé, niezrozumienie me-
chanizmu dziatania lekéw przeciwbdlowych, nierealistyczne cele, brak
dostatecznego nadzoru nad leczeniem, pomijanie aspektéw psycholo-
gicznych i duchowych (zwracanie zbyt malfej uwagi na nastréj i wole
walki chorego). Autorzy ci uwazajg, ze nastgpstwem wyzej wymie-
nionych zjawisk jest niepotrzebny boél, niewlasciwe leczenie, stosowa-
nie niewlasciwych analgetykéw, zniechecenie do leczenia, sytuacje, gdy
chory odrzuca leczenie oraz obnizenie progu bélu (nastroju i woli
walki) [4].

Zadania pielegniarki

Dla opanowania bélu wszechogarniajacego potrzebna jest pomoc ho-
listyczna (catosciowa). Udzielana jest ona przez interdyscyplinarne ze-
spoly opieki paliatywnej. GIéwnym elementem tej opieki, obok chorego
i jego rodziny, jest — opiekujaca si¢ pacjentem przez 24 godziny na dobe
— pielegniarka. Celem jej dzialarn, w stosunku do ludzi umierajgcych,
jest pomoc w godnym umieraniu przez stworzenie atmosfery bezpie-
czeristwa, troskliwosci, empatii, a takze ochrona przed cierpieniem fi-
zycznym i psychicznym. Dzialania pielegniarki powinny by¢ dynamiczne
i elastyczne w stosunku do zmieniajacego sie stanu chorego oraz potrzeb
fizycznych i psychicznych. Gléwne zadania pielegniarki w stosunku do
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chorego w stanie terminalnym to zadania diagnostyczno-terapeutyczne,
organizacyjne oraz psychoterapeutyczne.

Zadania diagnostyczno-terapeutyczne sq kontynuacja dziatari leka-
rza. Niezbednym warunkiem ich realizacji jest skrupulatna obserwacja
chorego przez pielegniarke oraz dokonywanie oceny bélu nowotworo-
wego. Oprécz obserwacji winna by¢ prowadzona dokumentacja, w ktorej
obok rutynowych informacji o przebiegu choroby, leczeniu i objawach
niepozadanych, odnotowuje si¢ efekty leczenia przeciwbdlowego oraz
najwazniejsze wnioski z rozméw przeprowadzonych z chorymi i ich ro-
dzinami.

Zadania organizacyjne polegajq na czuwaniu nad wtasciwa organiza-
cja opieki i rytmem dnia chorego.

Zadania psychoterapeutyczne, cho¢ zawsze realizowane, s czgsto
przez pielggniarki nieuswiadamiane, poniewaz pielggniarki cechuje spon-
taniczno$é, zyczliwo$é, usmiech i stanowczosé. Pomagajg one w roztado-
wywaniu niepokoju i wewnetrznego napiecia chorego, poprawiaja nastrdj
lub buduja nadzieje. Aktywne stuchanie, empatia, udzielanie informacji
i pomoc w rozwigzywaniu probleméw stanowia podstawe opieki pielg-
gniarskiej.

Postepowanie psychoterapeutyczne

W literaturze przedmiotu mozna znalez¢ wiele technik psychologicz-
nych wykorzystywanych w terapii bélu wszechogarniajacego [8, 9]. We-
dtug A. Lewickiego dzielimy te metody na posrednie i bezposrednie [10].

Metody posrednie kieruja pielegniarki do rodziny i oséb znaczacych
dla pacjenta zaréwno w ostatnim okresie zycia pacjentéw, jak i po ich
$mierci. Ich celem jest poprawa relacji migdzy pacjentem a czlonkami
jego rodziny i osobami odgrywajacymi istotng role w jego zyciu oraz
polepszenie stosunkéw miedzyludzkich w otoczeniu chorego,

Metody bezposrednie skierowane sg przez pielegniarke do pacjen-
tow terminalnie chorych, celem zmniejszenia ich samotnosci, cierpienia
i strachu przed zblizajaca si¢ $miercig. Metody te dzielimy na podtrzy-
mujace oraz aktywne.

Metody podtrzymujace skierowane sg do pacjentéw terminalnie cho-
rych, posiadajacych pesymistyczny obraz siebie, niskg samooceng, nie-
prawdziwy obraz choroby i wlasnej sytuacji, poczucie samotno$ci i opusz-
czenia, odczuwajacych przygnebienie, smutek badZ rozpacz, bedacych
w stanie depresji wynikajacej z utraty sprawnosci fizycznej, odczuwa-
jacych lek przed cierpieniem i Smiercig. Dzialania pielegniarskie polegaja
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na wspieraniu i dodawaniu otuchy choremu, aby uwierzyl we wiasne
sily i poprawil swoja samooceng. Dlatego tez, pielegniarki przybywajac
z pacjentem kreuja kontakt oparty nie na zaleznosci, lecz na wspdlnym
przezywaniu ,przygody $mierci”,. Stuchaja ich stéw i zwierzen, rozu-
mieja ich rzeczywiste potrzeby oraz podkreslaja pozytywne cechy ich
osobowosci. , Czuwaj ze mng” (Watch with me) — to wedlug C. Saun-
ders gléwne przykazanie oséb, w tym pielegniarek pracujacych z pa-
cjentami w stanie terminalnym. Stosowanie tego przykazania sprowa-
dza si¢ w praktyce do prostych gestéw — trzymania pacjenta za reke,
bycie przy nim, umiej¢tnosci patrzenia, milczenia i sluchania, wytwo-
rzenia bliskiego, emocjonalnego cieplego kontaktu z pacjentem, zapew-
nienie mu potrzeby bezpieczeristwa, wskazywanie na pozytywne strony
jego zycia. Stosujac ten rodzaj terapii pielegniarka powinna umie¢ by¢
z pacjentem w stanie terminalnym, okazywa¢ mu calym swoim zacho-
waniem, czesto glosem, sposobem milczenia lub dotykiem, ze jest, ze
sie troszczy o niego, ze go rozumie. Zachowanie pielegniarki winno
by¢ rézne, w zaleznosci od tego czy chory wie, czy nie, Ze jest umie-
rajgcy.

W przypadku, gdy chory nie wie, ze jest umierajacy, pielgegniarka
powinna aprobowac i pobudza¢ jego wiare w nieSmiertelnos¢.

Jezeli natomiast pacjent wie, Ze jego czas odejscia sie zbliza, zada-
niem pielegniarki jest przywolywanie osiggnigc¢ i tych przezy¢ pacjenta
z przeszlosci, ktére dawaly mu poczucie bezpieczeristwa.

Waznym aspektem tego postepowania pielegniarki sq dziatania wy-
jasniajgce i uspokajajace, szczegélnie pomocne dla pacjentéw odczuwaja-
cych lek o duzym nasileniu.

Metody aktywne s interwencja w zaburzone procesy przebiegajace
w osobowo$ci pacjenta. Dziela si¢ na metody aktywne — objawowe oraz
aktywne — przyczynowe.

Metody objawowe maja na celu uzyskanie poprawy nastroju pa-
cjenta i tagodzenie stanéw wywotanych chorobg. Usuwajg lub koryguja
zaburzenia zachowania oraz ograniczaja wystepowanie emocji ujemnych.
Ich oddziatywanie psychoterapeutyczne obejmuje sfere poznawcza, sfere
emodji i sfere zachowan chorych, jednak rodzaj i sposéb prowadzenia jest
uzalezniony od ogélnego stanu chorego. Pielegniarka, poprzez ttuma-
czenie, wyjaénianie, podawanie rzeczowych informacji dotyczacych obja-
wow chorobowych, przedstawienie mozliwosci ich opanowania uspokaja
w pewnym stopniu pacjenta i pozwala mu poradzi¢ sobie z wlasnym
lekiem i obawami. Przykifadem takich dziafari moze by¢:
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¢ metoda retrospektywna polegajaca na rozmowach z pacjentem o jego
dawnych sukcesach i aktywnosci, poprawia nastréj, koryguje samo-
ocene i zmniejsza okresowo percepcje dolegliwosci,

e metoda przeniesienia nacisku polegajaca na przeniesieniu uwagi cho-
rego z calosciowej prognozy choroby na objaw, ktéry mozemy ztago-
dzi¢ lub usunad.

Metody przyczynowe, polegajace na wprowadzeniu chorego w stan
integracji procesu umierania z procesem zycia, poprzez stosowanie od-
twarzania historii z Zycia pacjenta zostaja odkryte konflikty, ktérych chory
dotychczas sobie nie uswiadamial. Rolg pielegniarki jest pomdc choremu
w ,dogadaniu si¢ z samym sobg” i z otoczeniem.

Na uwage zastuguja takze wykorzystywane przez pielegniarke me-
tody poznawcze [9]. Ich celem jest oddzialywanie na myslenie i wy-
obrazni¢ pacjenta. Metody poznawcze to, miedzy innymi, odwracanie
uwagi chorego od dolegliwo$ci. Duze znaczenie ma odwrdcenie uwagi
u dziecka: im silniej dziecko jest zaangazowane w wykonywanie czyn-
nosci, tym bardziej uwaga jego jest odwrécona od bélu. W przypadku
0s6b starszych korzystne jest skoncentrowanie ich na grach, rozmowach
lub ciekawych opowiadaniach.

Stosowanie przez pielegniarke opisanych metod leczenia bélu total-
nego ma za zadanie uswiadomié¢ pacjentowi przekaz zawarty w slo-
wach Cicely Saunders “Jestes wazny do ostatniego momentu i zrobimy
wszystko, aby pomdc ci nie tylko spokojnie umrze¢, ale takze spokojnie
zy¢, az do chwili $mierci”.

Podsumowanie

W podsumowaniu odwolam si¢ do stéw prof. A. Kepiriskiego: ,W po-
waznej chorobie na skutek zagrozenia, bélu, bezradnosci wystepuje re-
gresja. Chory czuje si¢, a czesto zachowuje sie, jak dziecko. Potrzebuje
opieki, ciepfa, poczucia bezpieczenistwa, sfowem tego, co okresla si¢ jako
,macierzynskie srodowisko”.

Lekarz w pewnej mierze spelnia zasadnicza role ojca, a pielegniarka —
matki. Cecha charakterystyczng srodowiska macierzyriskiego jest specy-
ficzna atmosfera milosci. Mifos¢ jest jednym z najsilniejszych antidotow
na uczucie leku, dlatego tak wazna role odgrywa w relacjach pacjenta
z lekarzem i pielegniarka” [11].

Whnioski
1. Kazda pomoc psychologiczna skierowana do chorego terminalnego
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odgrywa wazna role w opanowaniu bélu wszechogarniajacego i pod-
nosi jakos¢ jego zycia.

Potrzeby psychiczne pacjentéw z chorobg nowotworowa powinny
znalez¢ odzwierciedlenie w rutynowej opiece pielegniarskiej.

Nie ma wigkszej i wazniejszej ustugi, ktérg pielegniarka moze dac
pacjentowi, niz umozliwienie mu, gdy nadejdzie kres zycia, przy
wykorzystaniu calego doswiadczenia pielegniarskiego, spokojnej, po-
zbawionej meczarni $mierci.
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Rola pielegniarki w udzielaniu wsparcia
pacjentowi umierajacemu

Wstep

Jeden z zapiséw Kodeksu Etyki Zawodowej Pielegniarki i Potoznej
Rzeczpospolitej Polskiej zobowiazuje pielegniarke do zapewnienia pa-
cjentowi humanitarnej opieki terminalnej i godnych warunkéw umiera-
nia z jednoczesnym poszanowaniem uznawanych przez pacjenta warto-
Sci [1]. Dziatania pielegniarki w okresie umierania powinny przynosié
ulge w cierpieniu, dostarcza¢ wsparcia psycho-spotecznego i duchowego,
wyraza¢ empatig, podkresla¢ godnos¢ pacjenta oraz zapewnienie, ze go
nie opuscimy i bedziemy wspierac¢ jego bliskich [2, 3, 4, 5].

Celem pracy jest ukazanie roli pielegniarki w udzielaniu wsparcia
pacjentowi w okresie umierania.

Wsparcie psycho-spoleczne - rola i zadania pielegniarki

Wsparcie zamiennie oznacza pomoc, pomaganie innym ludziom.
Pomaga¢ drugiemu czlowiekowi to robi¢ dla jego dobra to, czego na-
prawde potrzebuje” [6]. Glownym Zrédlem cierpienia czlowieka umie-
rajacego jest postepujacy proces chorobowy, ktéry obejmuje cialo, psy-
chike i dusze czlowieka. Bl fizyczny wywotany jest procesem choro-
bowym, metodami leczenia i schorzeniami wspétistniejgcymi. Bél psy-
chiczny spowodowany jest utrata woli zyciowej, bezradnoscig, zmiana
wygladu, natomiast bol spoleczny zwiazany jest z nieskutecznosciq le-
czenia, samotnoscia, przedmiotowym traktowaniem, nieumiejetnoscia po-
rozumiewania si¢ z chorym. Bl duchowy to lek przed bélem fizycz-
nym, szpitalem, Smierciag. W opanowaniu bélu totalnego i zapewnieniu
spokojnej $mierci konieczna jest pomoc holistyczna udzielana przez ze-
spot wielodyscyplinarny. Wplyw na jakos¢ opieki nad chorym umiera-
jacym ma niewatpliwie osobisty stosunek pielegniarki do pojmowania
$mierci [5].
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Potrzeby psycho-spoleczne wystepuja u wszystkich ludzi, przy czym
zaznaczajg si¢ réznice indywidualne. Nieuleczalna choroba i hospitali-
zacja to czynniki utrudniajace zaspokajanie potrzeb psychospotecznych.
Choroba powoduje powstanie w organizmie ludzkim ogélnych zmian bio-
logicznych, ktére stanowia ujemne bodZce dziatajace na psychike czio-
wieka.

Najsilniej wyrazone potrzeby u 0oséb umierajacych to:

e poczucie bezpieczeristwa,

* poczucie wlasnej wartosci i godnosci,

e poczucie akceptacji i zyczliwosci [2].

Opieke nad pacjentem umierajacym powinien sprawowacd zespot,
tymczasem pielegniarka czesto samotnie staje wobec problemoéw pacjenta.
Na opieke terminalng sklada sie:

¢ oddziatywanie psychoterapeutyczne na pacjenta i rodzine,

e stworzenie wlasciwych warunkéw do przezycia ostatniej fazy zycia,

e oddzialywanie wychowawcze w stosunku do innych pacjentéw i ich
rodzin,

e umiejetnos¢ wykonywania zabiegoéw pielegnacyjnych [7].
Pielggniarka sprawujac opieke nad pacjentem umierajgcym powinna

kierowa¢ sie nastepujacymi zasadami:

e wyraza¢ szacunek wobec chorego poprzez okazywanie zrozumienia,
troski, empatii,

e stwarza¢ atmosfere bezpieczenistwa, troskliwosci, czuwa¢ przy cho-
rym umierajgcym,

e czynnosci pielegnacyjne wykonywac szczegdlnie troskliwie, delikat-
nie i sprawnie uwzgledniajac zmieniajacy si¢ stan pacjenta, jego po-
trzeby fizyczne i psychiczne,

e nie$¢ ulge w cierpieniach somatycznych szczegélnie bélu [2, 7].
Gléwnymi zasadami etycznymi, ktérymi powinna kierowac sie pie-

legniarka w opiece nad umierajacym to:

e unikanie dziatan szkodliwych dla chorego i jego bliskich,

e poszanowanie autonomii, wolno$ci w podejmowaniu decyzji,

e respektowanie tajemnic i intymnosci,

¢ respektowanie przekonan, wartosci moralno-etycznych wtasnych [8].

Wsparcie duchowe — rola i zadania pielegniarki

Calosciowa opieka nad chorym umierajacym musi obejmowacé réw-
niez sfere duchowosci. Potrzeby duchowe cztowieka umierajacego sa bar-
dzo wazne. Pielegniarka sprawujaca opieke nad chorym umierajgcym
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musi zdawac sobie sprawe z tego, ze to u niej pacjent moze szukaé od-
powiedzi na pytania dotyczace sensu zycia, cierpienia, bélu, zycia po
$mierci. W tej sytuacji pielegniarka powinna wystucha¢ chorego, nato-
miast nie moze dawac¢ gotowych, prostych i zdawkowych odpowiedzi,
i narzucac wiasnych przekonan. Jesli nie potrafi udzieli¢ odpowiedzi musi
zatroszczy¢ sie o to, aby skontaktowad pacjenta z osobg kompetentng
w tych zagadnieniach. Waznym elementem opieki pielegniarskiej jest po-
moc choremu w kontakcie z rodzing, ostatnim pozegnaniu, a w przy-
padku osoby wierzacej w kontakcie z duchownym [2, 4].

Wsparcie rodziny chorego — rola i zadania pielegniarki
Opieka nad pacjentem umierajacym musi dotyczy¢ rodziny chorego
w przygotowaniu do godnej Smierci najblizszej osoby. Wsparcie rodziny
obejmuje:
e nauke organizacji i zasad pielegnacji poprzez instruktaz,
e przekazanie informacji na temat mogacych pojawic si¢ objawéw i spo-
sobu postepowania,
* pomoc socjalno-bytowq (pielegniarka przyszpitalna),
¢ wystuchanie probleméw opiekuna.
Edukacja rodziny w okresie umierania powinna obejmowac:
e zapewnienie ciszy i spokoju,
¢ konieczno$¢ podawania lekéw przeciwbdélowych do korica,
® obecnos¢ przy chorym,
e role i znaczenie dotyku [2, 7].

Podsumowanie

Wsparcie udzielane pacjentowi umierajacemu i jego rodzinie jest nie
do przecenienia. Pielegniarka pelni donioslg role w udzielaniu wspar-
cia poprzez swdj czesty kontakt z pacjentem. Gléwnym celem wspie-
rajacej roli pielegniarki jest pomoc pacjentowi i jego rodzinie [9]. Od
pielegniarki niosgcej wsparcie oczekuje si¢ empatii, ale réwniez odpo-
wiedniego przygotowania zawodowego i do$wiadczenia zyciowego, by
mogla w sposéb szczery i otwarty komunikowac¢ si¢ z czlowiekiem
umierajagcym. Pielegniarka musi w sposéb profesjonalny zachowywac
si¢ w obliczu $mierci. Postawa taka jest wyrazem szacunku wobec cho-
rego oraz odczuwanej przez pielegniarke pokory wobec tajemnicy zy-
cia i $émierci. Umiejetno$¢ skutecznego udzielania wsparcia moze mieé
wplyw na akceptacje umierania i poprawe jakosci zycia ludzi terminal-
nie chorych [2, 10].
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Rola pielegniarki w obliczu $mierci pacjenta
w warunkach szpitalnych

Wstep

W obecnym spoteczenistwie $mier¢ jest nadal czesto tematem tabu,
nieuleczalng choroba, Zyciowa porazka — wartos$¢ dla cztowieka ma tylko
zdrowie, mlodos¢ i sukces. Rodziny pacjentéw sadza, ze wykwalifiko-
wany personel medyczny powinien przejaé opieke nad umierajgcym
cztonkiem rodziny [1, 2]. Dlatego tez, najczesciej w duzych aglomeracjach
miejskich ludzie umieraja w szpitalach. Umieranie to zjawisko, o kt6-
rym boimy si¢ méwi¢, a nawet nie chcemy o nim mysle¢. Mysl o $§mierci
wplywa na zmiane podejscia do systemu wartosci, obniza procesy my-
Slowe i prowadzi do zatamania perspektyw — planéw zyciowych.

Rozwiniecie

Opieka nad osobami umierajagcymi w warunkach szpitalnych wy-
maga od pielegniarki po$wiecenia, empatii i zrozumienia. Pielegniarka
nie moze, a czgsto nie potrafi zapobiega¢ Smierci, ale moze ja op6Znic,
zapobiega¢ dolegliwoSciom z nig zwigzanym oraz poprawiac¢ jakos¢ zy-
cia [3, 4]. Relacje pielegniarka — pacjent sa bardzo bliskie. Ciggla obecnosé
przy chorym, wykonywanie czynnosci pielegnacyjnych sprzyja rozmowa
i zwierzeniom. Bycie z pacjentem nie oznacza tylko fizycznej obecnosci,
zaspokajania jego potrzeb — to przede wszystkim bycie stuchaczem, ob-
serwatorem i opiekunem [5].

Problem dotyczacy $mierci wigze sie¢ u chorego i jego rodziny z le-
kiem, ktéry nabiera w miarg uptywu czasu, szczegélnego znaczenia. W ta-
kim wypadku zadaniem stojacym przed pielegniarka, jako opiekuna oséb
umierajacych, jest ustalenie przyczyn leku i jego poziomu. Ztagodzi¢ lek,
to pozwoli¢ choremu méwié, stuchaé, staraé sie go zrozumieé, wzbudzié
jego zaufanie i by¢. Obecno$¢ pielegniarki wzmaga poczucie bezpieczeni-
stwa os6b umierajacych [6, 7].
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Nadrzedna rola pielggniarki powinna by¢ oparta na wnikliwej oce-
nie atmosfery otaczajacej pacjenta i jego rodzing. Przygotowanie cho-
rego i jego bliskich do zblizajacej sie $mierci to dla pielegniarki réw-
niez wnikliwa ocena osobowosci i wytrzymatosci pacjenta. Wazne
jest, ze pielegniarka jest pierwszym powiernikiem pacjenta umierajg-
cego [8].

Zakoriczenie

Podsumowujac, Smier¢ jest naturalnym zjawiskiem zycia ludzkiego
towarzyszacym ludziom od zawsze bez wzgledu na miejsce [9]. Osoby
profesjonalnie przygotowane do sprawowania opieki nad osobg umie-
rajaca, w tym przypadku pielegniarki, dokladnie wiedza, na jakim
etapie i w jaki sposéb pomoéc pacjentowi. Takie dzialania powoduja
w znaczny spos6b poprawe jakosci konczacego si¢ zycia. Podstawowa
warto$cia godnego umierania jest towarzyszenie choremu. Rola piele-
gniarki nie jest walka o zycie, lecz trwanie przy chorym na strazy godnego
umierania [10].
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Rola i znaczenie opieki pielegniarskiej
nad chorym przebywajacym w hospicjum

Wstep

Opieka paliatywna/hospicyjna jest to sposéb holistycznego opieko-
wania si¢ ludZmi chorymi, ktéry uznaje ich autonomie i godnos¢. Opieka
ta oparta jest na empatii i odznacza si¢ otwartoscia na cierpienie cho-
rego i jego najblizszych. Definicja opieki paliatywnej okresla ja jako: ,ca-
fosciowa, czynna opieka nad chorymi, ktérych choroba nie poddaje si¢
skutecznemu leczeniu przyczynowemu. Obejmuje ona zwalczanie bélu
i innych objawéw oraz opanowywanie probleméw psychicznych, socjal-
nych i duchowych chorego. Celem opieki paliatywnej jest osiagniecie jak
najlepszej, mozliwej do uzyskania jakosci zycia chorych i ich rodzin [1].
Z definicji wynika, ze zakres pojecia opieka paliatywna jest szeroki i obej-
muje dzialania lekarzy, pielegniarek, wolontariuszy oraz innych oséb,
ktére pragna nies¢ pomoc ludziom nieuleczalnie chorym. Stad organi-
zacja tej opieki moze przebiega¢ w warunkach domowych (opieka hospi-
cyjna domowa) lub w warunkach oddziatu (opieka stacjonarna). Celem
dziatari oséb zaangazowanych w sprawowanie opieki jest osiggniecie jak
najwyzszej jakosci zycia chorego i jego rodziny. Dzialania te musza sku-
pi¢ sie przede wszystkim na osiggnieciu u pacjenta stanu odczuwania
jak najmniejszej r6znicy miedzy sytuacjg upragniong a realng. Dotyczy to
aspektéw fizycznych, spolecznych, psychicznych i duchowych.

Cel pracy
Ocena opieki pielegniarskiej nad chorymi przebywajacymi w stacjo-
narnym hospicjum.

Material i metody
Badania przeprowadzono w 2007 roku, w dwéch osrodkach hospicyj-
nych na terenie wojewdédztwa matopolskiego i podkarpackiego. Do bada-
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nia uzyto autorski kwestionariusz ankiety, ktéry skonstruowano w opar-
ciu o literature tematu. Badane osoby — pacjenci z osrodkéw hospicyjnych,
zostali poinformowani o anonimowosci i celu badarn. Kwestionariusz skta-
dat sie z 20 pytan, pierwsze pytania dotyczyly danych metryczkowych,
pozostate byly ukierunkowane na oceng pracy pielegniarek opiekujacych
sie ankietowanym. Analizie iloSciowej i jakosciowej poddano dane pocho-
dzace z 57 prawidlowo wypelnionych ankiet.

Wyniki

Najwigcej 0os6b uczestniczacych w badaniu to osoby z przedziatu wie-
kowego 50-59 rok zycia (19 oséb), najstarszych powyzej 80 roku zycia byto
tylko 4 osoby. Warto zauwazy¢, ze wéréd badanych brak oséb ponizej
30 roku zycia (ryc. 1).

Rycina 1. Struktura wiekowa badanych

<30rz

30-391z
40-49 1z
50-59 1z
60- 69 17
70-79 1z
>80rz

JIETH

Struktura pici badanych pokazuje, ze najwieksza grupe stanowiq
mezczyzni (ryc. 2).

Rycina 2. Struktura plci badanych

[ kobiety
[ mezezyzni
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Analizujac czas trwania hospitalizacji w warunkach stacjonarnych
a akceptacje sytuacji w subiektywnych odczuciach ankietowanych, wy-
raznie widaé, ze im dluzszy czas pobytu w hospicjum tym wigksza ak-
ceptacja aktualnej sytuacji zyciowej (ryc. 3).

Rycina 3. Czas pobytu w hospicjum a akceptacja sytuacji zyciowej
przez chorego
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R | 1 Nie jestem pogodzony
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0 - - T
<lm 1-2 3-4 >4
Czas pobytu

Badani zapytani o wazno$¢ i celowos¢ odwiedzin ich przez osoby
bliskie w wigkszosci przypadkéw odpowiedzieli, ze takie wizyty sg dla
nich wazne i sa im potrzebne. Tylko trzy osoby odpowiedzialy, ze te
wizyty nie maja dla nich wiekszego znaczenia i nie wplywajq na ich
samopoczucie (ryc. 4).

Rycina 4. Opinie badanych na temat odwiedzin ze strony oséb bliskich

[ wizyty sa dla mnie wazne

[ wizyty sa mi zupehie
niepotrzebne

[ wizyty bliskich sa mi
obojetne, nie maja wptywu

49 na moj stan

Analizujac wybrane dziatania pielegniarek w odczuciach badanych,
warto podkresli¢, ze wigekszo$¢ uwaza, iz dziatanie pielegniarek za-
wsze/lub prawie zawsze cechuje empatia z poszanowaniem ich podmio-
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Rycina 5. Respektowanie podmiotowosci ankietowanego

[ pielegniarki zawsze
zwracaja si¢ do mnie z
szacunkiem i z
zyczliwo$cia

6 0
[ pieleggniarki prawie
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zyczliwosci
20 31 zycziwoscid i a
[ nie potrafig tego okresli¢

I piclegniarki nigdy nie
zwracaja si¢ do mnie z
szacunkiem i
zyczliwoscia

Rycina 6. Respektowanie présb i pytann badanych

[ pielggniarki zawsze
reaguja na moja prosbg i
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Rycina 7. Informowanie o planowanych i wykonywanych zabiegach

[ pielegniarki zawsze
informuja mnie o
planowanym zabiegu, celu
i przebiegu

9 1  — p%elqgniarki_ czgsto, _ale _

19 nie zawsze informuja mnie
o planowanym zabiegu,
celu i przebiegu

[ pielggniarki tylko czasami
informujq mnie o
planowanym zabiegu, celu
i przebiegu
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28




Rola i znaczenie opieki pielegniarskiej nad chorym przebywajacym w hospicjum 293

Rycina 8. Ocena starannosci wykonywanych zabiegéw pielegniarskich

[ pielegniarki zawsze
wykonuja swoje
czynnosci starannie, bez
pospiechu

3 0 [ pielegniarki prawie

12 zawsze wykonuja swoje
czynnosci starannie, bez
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mm tylko pojedyncze
pielegniarki wykonuja

42 swoje czynnosci
starannie, bez pos$piechu

I piclegniarki wykonuja
swoje czynno$ci w
pos$piechu i niestarannie

towosci (ryc. 5). Pielegniarki w wigkszosci respektujg prosby podopiecz-
nych i wlasciwie reaguja na zadawane przez nich pytania (ryc. 6). Trud-
nym aspektem opieki pielegniarskiej jest informowanie o planowanych
czynnosciach, ich celu i wykonywanych zabiegach. Zdecydowana wigk-
szo$¢ badanych podkreéla, ze nie zawsze sa informowani o tych zakre-
sach dziatan pielegniarki (ryc. 7). Z kolei analizujac ocene fachowosci, sta-
rannosci i troskliwosci wykonywanych zabiegéw, ankietowani wyraznie
podkreslali staranno$¢ zabiegéw i brak pospiechu u pielegniarek podczas
wykonywanych czynnosci (ryc. 8).

Dyskusja

Zatozeniem opieki hospicyjnej jest catoSciowe — holistyczne objecie
opieka chorego w stanie terminalnym oraz jego rodziny zaréwno pod-
czas choroby, jak i w czasie zaloby. Zakres tej pomocy jest wielokierun-
kowy i obejmuje: zapewnienie ulgi w bélu, zapewnienie poczucia bez-
pieczenistwa, afirmacje zycia i uznanie $mierci za normalny proces, celem
nie jest przyspieszanie czy odraczanie $mierci. Ponadto celem jest: inte-
gracja psychologicznych oraz duchowych aspektéw opieki nad chorym,
poprawa jako$ci zycia i zapewnienie wsparcia w okresie zaloby [1]. Przed-
stawiona filozofia postepowania w opiece paliatywnej wylania przed oso-
bami sprawujacymi opieke nad chorym szereg zadarn. Nalezy podkresli¢,
ze wszechstronng opieke i towarzyszenie choremu podejmuje caly ze-
spol, nie osoby indywidualne, natomiast kluczowe miejsce w tym ze-
spole zajmuje pielegniarka. To ona jest najblizej chorego i jego rodziny,
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do jej zadan nalezy tez koordynacja pracy zespotu, stworzenie wiasci-
wej atmosfery i dobra organizacja pracy. Dzialania pielegniarskie dotycza
najwazniejszych dla czlowieka wartosci — zdrowia, zycia, czasu umiera-
nia [2]. W sytuacji zaawansowanej choroby, np. nowotworowej szczeg6lnie
wzrasta potrzeba wsparcia instrumentalnego i edukacyjnego ze strony
personelu [3]. Trudnym okresem jest czas umierania, gdyz w sytuacji
terminalnej wzrasta zapotrzebowanie na dziatania opiekuriczo-pielegna-
cyjne ze strony pielegniarki oraz na pomoc psychologiczna. Pacjenci ocze-
kuja przede wszystkim bliskosci, dajacej poczucie bezpieczeristwa oraz
emocjonalnego wsparcia, ktére zmniejsza lek [4]. Smieré pacjenta nie jest
réwnoznaczna z koricem opieki pielegniarskiej, gdyz pozostaja jeszcze
najblizsi zmarlego, ktérzy oczekuja wsparcia informacyjnego, duchowego
i psychicznego [5, 6, 7].

W analizowanym materiale ocena opieki pielegniarskiej dotyczyla
okreslonych dziatari i zachowan pielegniarek. Wiekszo$¢ badanych oce-
nia, ze sa traktowani podmiotowo, z zyczliwo$cia i szacunkiem przez
pielegniarki sprawujace opieke. Badani podajg, ze tylko jedno z dziafan
pielegniarskich nalezaloby zmodyfikowaé, a mianowicie informowanie
o zabiegach pielegniarskich. Wigkszos¢ okresla, ze pielegniarki czesto,
ale nie zawsze informuja na biezaco o planowanych i wykonywanych
zabiegach. Wedlug Modliriskiej rzetelne i zrozumiafe informowanie jest
niezbednym elementem dobrej wspétpracy w realizowaniu zatozonego
celu pielegnowania [2]. Szczegdlnie trudng jest sytuacja informowania
o rokowaniu i nadziejach, stad w takich chwilach niezwykle przydatna
okazuje sie¢ wytworzona juz wczesniej wlasciwa wiez z chorym i jego ro-
dzing. Im lepszy kontakt z chorym i rodzing, poznanie ich probleméw,
trwanie w trudnych chwilach, tym tatwiejsze znalezienie odpowiednich
slow i odpowiedzi na zadawane pytania [8, 9]. Na etap akceptacji swo-
jego stanu ma wplyw wiele czynnikéw, w tym czas trwania choroby,
jej zaawansowanie, dolegliwosci towarzyszace oraz jakos$¢ sprawowanej
opieki. Wéréd badanych im dtuzszy byt czas trwania choroby, tym lepsza
akceptacja swojego stanu.

Dla chorego terminalnie gorsze od samej Smierci moze by¢ uczucie
opuszczenia [10]. Wéréd ankietowanych zdecydowanej wigkszosci wizyty
0s6b bliskich, czesty z nimi kontakt bardzo pozytywnie wptywat na ich
samopoczucie w chorobie. Poprzez kontakty z bliskimi czlowiek chory
nie tylko odczuwa empatie i zainteresowanie swoja osoba, ale tez jest to
jeden z istotnych elementéw postrzegania i akceptacji siebie, jako osoby
chorej terminalnie [11].
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Whnioski

1.

Zapewnienie poczucia bezpieczeristwa poprzez umozliwienie kon-
taktu z bliskimi ma pozytywny wplyw na postrzegania siebie i swojej
choroby.

Im diuzszy czas pobytu chorego w hospicjum, tym lepsza akceptacja
swojej sytuagji zyciowej.

Badani stwierdzali, iz w kontakcie z pielegniarka sa traktowani z sza-
cunkiem, troskliwoscia i zyczliwoscia.

. Etap informowania o planowanych i wykonywanych zabiegach pie-

legniarskich wymaga poprawy, celem efektywniejszej wspétpracy
z chorym.
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Agnieszka Renn-Zurek

Stres i wsparcie w przebiegu $miertelnej choroby -
rola pielegniarki

Wstep

Choroba nowotworowa jest uznawana za najbardziej stresogenna spo-
$rod wszystkich choréb. Wplywa negatywnie na pacjenta, jego rodzine,
a takze na personel sprawujacy opieke nad chorym. Wigkszos¢ chorych
doswiadcza objawéw stresu emocjonalnego, doznaje leku, gniewu, uczu-
cia bezradnosci.

Choroba nowotworowa pociaga za sobg konieczno$¢ zmiany dotych-
czasowych wzorcéw zachowan oraz utrate petnionych rél i autonomii.
Wiaze si¢ z obawami przed bélem, osamotnieniem i Smiercig. Chorzy i ich
rodziny réznie reagujq na stres w przebiegu choroby nowotworowej. Uru-
chamiajg mechanizmy obronne i rézne strategie wykorzystywane w ra-
dzeniu sobie ze stresem spowodowanym choroba [1]. Reakcja pacjenta na
chorobe jest zbiorem jego dotychczasowych do$wiadczeni, sytuacji zycio-
wej, cech charakteru, kultury, w jakiej zyje. Moze by¢ Zrédtem mobilizacji
sit obronnych lub powodem zalamania i utarty sensu zycia [2].

W grupie chorych na nieuleczalng i postepujacq chorobe obserwuje
sie¢ zaréwno postawy aktywne, gdzie chory stawia czota chorobie i pré-
buje zmniejszy¢ zZrédlo stresu, jak i postawy bierne, ukierunkowane na
emocje, polegajace na wycofywaniu sig, zaprzeczaniu chorobie i wypie-
raniu jej ze Swiadomosci.

Wobec chorych z nieuleczalng chorobg nalezy podejmowac dzialania
w postaci réznych form pomocy terapeutycznej. Istotnym elementem te-
rapii jest jak najwczesniejsze udzielenie choremu i jego rodzinie wsparcia
psychicznego. Pomoc taka moze by¢ udzielana zaréwno przez profesjo-
nalistéw (psychologéw), jak i pozostatych cztonkéw zespotu terapeutycz-
nego (pielegniarki, lekarze, wolontariusze). Podstawa udzielania pomocy
psychologicznej jest umiejetno$¢ rozpoznania i wlasciwego zdiagnozo-
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wania sygnaléw wysylanych przez pacjenta oraz wiedza na temat form
pomocy.

W procesie udzielania wsparcia pacjentowi niebagatelna role od-
grywa pielegniarka, ktérej zadaniem jest rozpoznanie potrzeb pacjenta
i podjecie odpowiednich interwencji. Wsparcie jest ofiarowywane przez
pielegniarke pacjentowi i jego rodzinie od momentu zdiagnozowania cho-
roby nowotworowej, poprzez proces leczenia, az do fazy terminalnej, ago-
nii i $mierci.

Stres zwiazany z procesem diagnozowania choroby

1. Stres zwigzany z podejrzeniem choroby — pacjenci w rézny spo-
sOb reaguja na pierwsze symptomy choroby. Jedni od razu identy-
fikuja je z chorobg nowotworowa, inni ignorujq zagrozenie, szukajac
réznorodnych wyjasnieri objawéw choroby. Niepewnos¢ jest Zrédiem
niepokoju i leku. Powoduje, ze czeé¢ pacjentéow dosé szybko podej-
muje dzialania wyjasniajace wszelkie watpliwosci. Druga grupa chorych
zwleka z podjeciem badar diagnostycznych — postanawiaja obserwowac
objawy i nie moéwi¢ bliskim o swoich podejrzeniach, aby nie wzbu-
dza¢ paniki.

Pacjenci czesto prezentuja skrajne postawy wobec rozpoznania cho-
roby nowotworowej — jedni juz na wstepie przyjmuja, ze z pewnoscia
maja raka, inni twierdzg, ze pojawiajace sie objawy to nic groZnego [2].

2. Stres zwigzany z badaniami diagnostycznymi — w celu rozpoznania
i ostatecznego potwierdzenia choroby nowotworowej wykonuje sie sze-
reg badarn, czesto bolesnych, ucigzliwych dla pacjenta. Okres oczekiwania
na wyniki jest dla chorego niezwykle silnym Zrédlem stresu — wigze si¢
z potwierdzeniem lub wykluczeniem $miertelnej choroby. W okresie tym
chory tkwi w zawieszeniu pomiedzy nadziejq a strachem przed utrata
zycia. Wynik negatywny, wykluczajacy istnienie choroby, powoduje ulge
i rozladowanie stresu, potwierdzenie natomiast prowadzi do podjecia
walki ze $miertelng choroba, stajac si¢ Zrédlem kolejnych negatywnych
emocdji.

Stres zwiazany z leczeniem

1. Stres zwigzany z pobytem w szpitalu — proces leczenia wobec pa-
cjenta z rozpoznaniem choroby nowotworowej jest najczesciej podejmo-
wany w szpitalu. Stad konieczno$¢ hospitalizacji jest najsilniejszym Zroé-
dfem stresu w tym okresie. Pacjent zostaje oderwany od znanej sobie
i dajacej poczucie bezpieczeristwa rzeczywistosci. Rozstaje si¢ z bliskimi,
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przestaje pelni¢ dotychczasowe role, traci autonomi¢ w podejmowaniu
decyzji. Nowe, obce otoczenie, widok cierpienia innych pacjentéw, ocze-
kiwanie na bolesne zabiegi poteguja stres zwiazany z choroba.

Czesto pacjenci tkwia w niepewnosci i niewiedzy, gdyz w obawie
o reakcje personelu bojg sie zadawa¢ pytania. Brak informacji na temat
przebiegu choroby, stosowanego leczenia i rokowania przyczynia si¢ do
zwigkszenia poziomu stresu i poczucia zagrozenia. Zaburzone relacje po-
miedzy pacjentem a personelem sa Zrédlem stresu dla pacjenta w okresie
hospitalizacji. Niewlasciwa jako$¢ komunikacji i nieumiejetne przekazy-
wanie informacji na temat choroby powoduje utrate zaufania i autorytetu
przez personel, poteguje uczucie uzaleznienia i braku mozliwosci decy-
dowania o wlasnym zyciu i ciele [1, 2].

2. Stres zwigzany z rodzajem leczenia — podstawowymi metodami le-
czenia w onkologii sg zabiegi chirurgiczne, radioterapia i chemioterapia.
Leczenie chirurgiczne niesie ze sobg stres zwigzany z mozliwos$cia zdia-
gnozowania rozleglych przerzutéw oraz brakiem mozliwosci usunigcia
zmiany nowotworowej na skutek zaawansowania procesu nowotworo-
wego. W pacjentach tkwi obawa, ze zabieg operacyjny moze si¢ przyczy-
ni¢ do przyspieszenia zgonu (,,otworzyli i zamkneli”).

Leczenie chirurgiczne wigze si¢ réwniez z okaleczeniem ciata (ampu-
tacja piersi, koficzyny, wytonienie stomii), a co za tym idzie — z koniecz-
noscig zmiany dotychczasowego zycia (nowe relacje w uktadach partner-
skich, towarzyskich, zawodowych). Okaleczajace zabiegi chirurgiczne to
takze stres zwiazany z konieczno$cia zaakceptowania zmienionego ob-
razu siebie i wlasnego ciata, czesto takze obnizenie jako$ci dotychczaso-
wego zycia.

Stres zwigzany z radio- i chemioterapia wiaze si¢ gléwnie z ucigz-
liwymi skutkami ubocznymi (zmiana wygladu, odczyny popromienne,
uporczywe nudnosci i wymioty itd.), jakie pociagaja za sobg obie te te-
rapie [2, 3].

Stres w okresie po leczeniu

Stres zwigzany z przebiegiem choroby nowotworowej nie koriczy sie
wraz z zakoniczeniem procesu leczenia. Jego Zrédlo tkwi gléwnie w oba-
wie przed nawrotem choroby. Ponad polowa pacjentéw po przebytej cho-
robie nowotworowej odczuwa ciagly, nasilony stres zwigzany z choroba,
pomimo braku jakichkolwiek objawéw.

Przyczyna stresu moga by¢ dla pacjenta problemy zawodowe, a co
za tym idzie — pogorszenie sytuacji materialnej calej rodziny i zwigzane
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z tym poczucie winy. Pacjent zyjacy w cigglym stresie moze unika¢ kon-
taktow towarzyskich, wycofywac sie z zycia kulturalnego, co w rezultacie
moze doprowadzi¢ do osamotnienia i izolacji spotecznej. Jesli na tym eta-
pie pacjent nie otrzyma wsparcia, gléwnie ze strony rodziny, moze dojs¢
do powaznych zaburzen psychologicznych i spotecznych, pomimo braku
choroby nowotworowej.

Wielu pacjentéw po zakoriczeniu leczenia musi przeorganizowac cate
swoje dotychczasowe zycie (konieczno$¢ zmiany pracy, niemoznos¢ spra-
wowania codziennych czynnosci, np. robienia zakupdéw, sprzatania). Po-
jawia sie koniecznos¢ rezygnacji z ulubionych form aktywnosci i wypo-
czynku (np. uprawiania sportu) [2, 3].

Stres w okresie przejscia choroby w stan terminalny

Stres w okresie terminalnym choroby nowotworowej wigze si¢ giow-
nie z obawami pacjenta przed cierpieniem, bélem, samotnoscig i nie-
uchronng $miercig. Pozostawienie pacjenta w sytuacji stresu i nie udziele-
nie mu pomocy psychologicznej moze doprowadzi¢ do wystgpienia trud-
nego do opanowania bélu wszechogarniajacego (total pain).

Walka z dolegliwo$ciami bélowymi i innymi ucigzliwymi objawami
somatycznymi, zapewnienie odpowiednich warunkéw bytowych, pomoc
w rozwiazaniu istotnych dla pacjenta spraw, zaspokajanie jego potrzeb
oraz udzielanie wsparcia emocjonalnego i duchowego to elementy terapii
zapobiegajace poglebianiu si¢ stresu w tym okresie.

Ostatnia faza okresu terminalnego jest faza umierania, w ktérej ob-
serwuje si¢ postepujace zobojetnienie emocjonalne, obniZenie zaintereso-
wania otoczeniem i swoim stanem zdrowia [3].

Wsparcie na réznych etapach choroby nowotworowej —
rola pielegniarki

Jedng z form pomocy pacjentowi przezywajacemu sytuacje trudne
i stres w przebiegu choroby nowotworowej jest udzielanie wsparcia.

W przypadku choroby nowotworowej wsparcie nalezy rozpatrywac
pod katem , wsparcia pozadanego”, czyli efektywnego. Takiego, ktérego
zadaniem jest przyniesienie pozytywnych skutkéw zdrowotnych (w wy-
miarze somatycznym, psychicznym, socjalnym, duchowym). Wsparcie to
okresla sie na podstawie celéw zdrowotnych wynikajacych ze specyficznej
sytuacji chorobowej pacjenta.

Pozadane wsparcie spoteczne zalezy od przebiegu i rokowania cho-
roby nowotworowej, etapu choroby i aktualnego stanu psychofizycznego
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jednostki. Pozadane wsparcie spoteczne uzaleznione jest takze od warun-
kéw ekonomicznych chorego, sytuacji rodzinnej, mieszkaniowej i zawo-
dowej [4].

Poza tym zdrowotna sytuacja zyciowa pacjenta rzutuje na potencjalne
Zrédto wsparcia spotecznego. Inny zakres wsparcia uzyska chory miesz-
kajacy z trzypokoleniowa rodzing, a inny osoba Zyjaca samotnie [4].

Wparcie pozadane uwarunkowane jest czynnikami sytuacyjnymi
i podmiotowymi. Do tych ostatnich nalezy wiek, ple¢, a przede wszyst-
kim czynniki osobowosciowe. Wsréd nich najwazniejsza jest potrzeba
otrzymywania wsparcia oraz gotowos¢ do korzystania w trudnych sy-
tuacjach ze wsparcia innych oséb. Pacjent o bardzo malej potrzebie
korzystania z pomocy innych moze negatywnie reagowac¢ na okazy-
wang pomoc. Aby wsparcie miato korzystny wplyw na pacjenta, musi
by¢ przez niego akceptowane. Przy duzej rozbieznoSci pomiedzy wy-
nikajaca z sytuacji potrzeba udzielania pomocy a brakiem akcepta-
¢ji chorego wobec korzystania z niej, moze by¢ konieczna interwen-
cja psychologa. Intensywnos¢ potrzeby uzyskania wsparcia spolecznego
wigze sie takze z poczuciem tozsamosci, autonomii i poziomem samo-
oceny [4].

Wsparcie w okresie diagnozowania choroby

Stres zwigzany z podejrzeniem choroby i diagnostyka wigze sig z sil-
nym zapotrzebowaniem na wsparcie, gtéwnie emocjonalne. Okres ocze-
kiwania na wyniki badan potwierdzajacych lub wykluczajacych chorobe
to silne Zrédlo stresu wzmagajace potrzebe wsparcia, gtéwnie ze strony
bliskich, ale takze personelu. Pacjent oczekuje okazania troski, uspokoje-
nia i zapewnienia, ze nie zostanie sam bez wzgledu na wynik badania.
W przypadku potwierdzenia choroby, dzigki odpowiedniemu wsparciu,
chory ma mozliwos¢ przystosowania psychicznego do choroby, przywré-
cenia stanu réwnowagi psychicznej oraz zmniejszenia dyskomfortu emo-
cjonalnego [5].

Dzieki wlasciwej postawie osoby wspierajacej chory ma szanse¢ na
odzyskanie nadziei i unikniecia zatamania.

W przypadku zaakceptowania choroby, obok potrzeby wsparcia emo-
cjonalnego, u pacjenta pojawia sie potrzeba wsparcia informacyjnego,
dzieki ktéremu chory lepiej zrozumie swoja sytuacje i potozenie zyciowe
w jakim si¢ znalazt. Obie formy wsparcia powinny by¢ realizowane przez
pielegniarke, ktéra uczestniczy w procesie diagnostycznym i wie, co ,ta-
kie rozpoznanie” oznacza dla pacjenta.
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Wsparcie w okresie leczenia

W trakcie leczenia Zrédlem stresu jest konieczno$¢ pobytu w szpi-
talu, brak wiedzy na temat wykonywanych procedur medycznych,
widok cierpienia innych pacjentéow. W tym okresie niezwykle silne
jest zapotrzebowanie na wsparcie emocjonalne ze strony rodziny. Jest
ono jednak uzaleznione od relacji, jakie istnialy pomiedzy jej czton-
kami przed wystapieniem choroby. Jezeli w przesziosci relacje te byly
dobre, rodzina bedzie bardzo waznym Zrédlem wsparcia emocjonal-
nego, wspomagajac chorego w radzeniu sobie z lgkiem przed cho-
roba [2, 4].

Pozadanym wsparciem spolecznym na tym etapie jest takze wspar-
cie instrumentalne i informacyjne. Gléwnym Zrédlem tego wsparcia jest
personel medyczny. Wazne jest, aby wsparcie emocjonalne i informacyjne
udzielane przez lekarzy i pielegniarki obejmowato nie tylko chorego, ale
takze jego rodzine.

Charakter pracy pielegniarki powoduje, ze spedza ona z chorym naj-
wiecej czasu, czesto jest z nim dtuzej i blizej niz pozostali cztonkowie
zespotu terapeutycznego.

Udzielanie wsparcia choremu w okresie hospitalizacji jest czeScia psy-
choterapii elementarnej realizowanej przez pielegniarke i nalezy do jej
interwencji.

Obok rodziny i personelu medycznego, Zrédtem wsparcia moga
by¢ dla pacjenta réwniez inni chorzy. Zwlaszcza ci, ktérzy majg po-
dobne problemy zdrowotne i znajduja si¢ na tym samym etapie lecze-
nia [4].

Wsparcie w okresie terminalnym choroby nowotworowej

Wsparcie na tym etapie choroby dotyczy giéwnie tagodzenia obja-
wow, obecnosci przy chorym i przygotowania go do spokojnej $mierci.
Zrédlem wsparcia sg bliscy chorego oraz wszyscy czlonkowie interdy-
scyplinarnego zespotu sprawujacego nad chorym opieke. W okresie tym
maleje u chorego zapotrzebowanie na wsparcie informacyjne. Niezwykle
silna jest potrzeba wsparcia emocjonalnego oraz instrumentalnego (pa-
cjent jest coraz bardziej zalezny od pomocy innych). Dzigki wiasciwej
postawie osoby wspierajacej chory ma zapewnione poczucie bezpieczeni-
stwa, stres sie nie nasila.

Pielegniarka udziela wsparcia pacjentowi poprzez swoja obecnosé, to-
warzyszenie, zapewnienie, ze rodzina i bliscy nie pozostana sami w okre-
sie osierocenia.
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Podsumowanie

Wsparcie jest interakcja spoleczng, ktéra zostaje podjeta w sytu-
acji trudnej, stresowej lub krytycznej. W toku tej interakcji dochodzi do
przekazywania lub wymiany emocji, informacji, instrumentéw dziatania
i dobr materialnych [4].

W kazdym stadium choroby nowotworowej towarzyszy pacjentowi
stres, a zapotrzebowanie na wsparcie jest wysokie.

Wsparcia w réznych wymiarach udziela pacjentowi rodzina, bliscy,
czlonkowie zespotu terapeutycznego, grupy wsparcia, itp.

Pielegniarka, bedac jednym z czlonkéw zespotu, podejmuje wobec
pacjenta i jego rodziny dziatania wspierajace. Maja one na celu zaspo-
kojenie potrzeb pacjenta, poprawe jakosci jego zZycia, przygotowanie do
Smierci.

Wsparcie jest jedng z interwencji pielegniarskich, ktéra powinna by¢
podejmowana na kazdym etapie choroby nowotworowej w odniesieniu
do pacjenta i jego rodziny.
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Wiedza pielegniarek na temat kacheks;ji
w chorobie nowotworowej

Wstep

Kacheksja (wyniszczenie) jest to brak apetytu i spadek masy ciata
towarzyszacy nieprawidtowosciom metabolicznym. Termin kacheksja po-
chodzi od dwéch greckich stéw , kakos”, co oznacza ,zty” oraz , hexis”,
ktéry oznacza , kondycja”. Mozna to przettumaczy¢ jako postepujacy, fi-
zyczny zanik organizmu. Zesp6t wyniszczenia nowotworowego stanowi
czeste i istotne powiklanie choroby nowotworowej oraz jej leczenia. Roz-
wija sie¢ u ponad potowy chorych w zaawansowanym stadium choroby
nowotworowej. Mozna go zdefiniowac jako zaburzenie bilansu energe-
tycznego, czyli rtéwnowagi pomiedzy podaza a wydatkowang energia.

Najczgstszymi objawami wystepujacymi w zespole wyniszczenia no-
wotworowego sa: brak apetytu, spadek masy ciata, ostabienie, fatwe me-
czenie si¢ i ostabienie odpornoéci organizmu okreslane jako astenia. Obja-
wom niedozywienia i postepujacemu katabolizmowi towarzyszy niechec¢
do przyjmowania pokarméw, co jest okreslane jako ,anoreksja”. Dlatego
tez, wyniszczenie nowotworowe nazywane jest zespotem kacheksja — ano-
reksja.

Wyniszczenie organizmu najczeéciej wystepuje w przebiegu raka
trzustki, raka zotadka, ptuc i chtoniakéw nieziarniczych. W rozwoju wy-
niszczenia nowotworowego prawdopodobnie istotna role odgrywa feno-
typ guza i wlasciwosci osobnicze gospodarza. Do rozpoznania kacheksji
wystarczajace jest stwierdzenie u chorego na nowotwor zlosliwy postepu-
jacej utraty masy ciata, przekraczajacej 10% w ostatnich trzech miesigcach.
Gléwna przyczyna wystapienia zespotu sa zaburzenia metaboliczne spo-
wodowane przez cytokiny. Komoérki nowotworowe produkujg substancje,
ktére stymuluja organizm gospodarza do produkcji cytokin i limfokin
oraz wywotuja nieprawidtowa odpowiedZ uktadu humoralnego na stres
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metaboliczny wywotany nowotworem. Kolejnymi przyczynami moga by¢:
nudnosci, wymioty, biegunka, zmiany w jamie ustnej, zaburzenia smaku
i polykania, zaparcia, bél, depresja, chemioterapia, stosowane leki, a takze
radioterapia.

Na obraz kliniczny zespotu kacheksja — anoreksja — astenia sktadaja
sig: postepujaca utrata masy ciala, zmiany w wygladzie zewngtrznym
spowodowane zanikiem tkanki ttuszczowej i migéniowej. Ponadto charak-
terystyczna jest niecheé do przyjmowania pokarméw i szybkie uczucie na-
sycenia si¢ po spozyciu niewielkiej porcji pokarmu. Organizm jest bardzo
ostabiony, wystepuje state uczucie znuzenia i tatwe meczenie si¢. Na sku-
tek niedoboréw ilosciowych i jakoSciowych rozwija sie¢ niedokrwistos¢,
zaburzenia w czynnosci serca, watroby, nerek i miesni oddechowych.

Nastepstwami zespolu wyniszczenia nowotworowego sa nie tylko za-
burzenia metaboliczne, uposledzenie funkcji uktadu odpornosciowego,
ale réwniez obnizenie jakosci zycia, wynikajace z ogdlnego oslabienia
i negatywnego wplywu na stan psychiczny chorego. Zesp6t wyniszcze-
nia nowotworowego prowadzi do zaburzen czynno$ci organizmu, osta-
bienia sily mie$niowej i sprawnosci ruchowej, pogorszenia kondycji psy-
chicznej, uposledzenia odpornosci, niedokrwistosci, zaburzenia gospo-
darki wodno-elektrolitowej, zaburzeni wchianiania sktadnikéw pokarmo-
wych, zaburzeni rytmu serca, a nawet do $mierci.

Zesp6t KAA stanowi istotny element choroby nowotworowej i wply-
wa w znaczny sposéb na wyniki leczenia i jakos$¢ zycia chorych. Z tego
wzgledu powinien by¢ jak najwczesniej rozpoznawany i dynamicznie le-
czony.

Gléwnym zadaniem pielgegniarki opiekujacej si¢ pacjentami z cho-
roba nowotworowa w terminalnym stanie choroby jest zapewnienie jak
najwyzszej jakosci ich zycia. Niekorzystne zmiany w wygladzie zewnetrz-
nym, poczucie bezradno$ci i §wiadomos¢ tego, ze choroba jest nieule-
czalna bardzo czg¢sto prowadza do depresji. Nieche¢ do jedzenia positkéw
jest Zrédfem powaznych napie¢ w relacjach rodzina — pacjent. Obnizony
nastrdj i pogorszenie sprawnosci fizycznej prowadza do wigkszego uza-
leznienia od pomocy innych oséb, utraty poczucia samodzielnosci i uzy-
tecznosci.

Cel pracy
1. Okreslenie poziomu wiedzy pielegniarek onkologicznych na temat
istoty, przyczyn, objawéw, rozpoznawania i metod leczenia zespolu
wyniszczenia nowotworowego.
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2. Subiektywna ocena przez pielegniarki onkologiczne wiedzy na temat
kacheksji.

3. Ocena zapotrzebowania pielegniarek onkologicznych na edukacje
w zakresie kacheksji.

Material i metody

Badaniem objeto 30 pielegniarek, w wieku od 35 do 54 lat, pra-
cujacych w Biatostockim Hospicjum Stacjonarnym ,Dom Opatrznosci
Bozej” oraz oddziatach onkologicznych Biatostockiego Centrum Onko-
logii im. Marii Sklodowskiej-Curie. Badania zostaly przeprowadzone
w oparciu o kwestionariusz ankiety konstrukcji wtasnej, sktadajacy sie
z 25 pytan.

Pytania zawarte w ankiecie dotyczyly oceny wiedzy ankietowanych
pielegniarek na temat przyczyn, objawéw, czynnikéw ryzyka rozwoju wy-
niszczenia nowotworowego, metod leczenia, powiktari kacheks;ji, prepa-
ratéw zywieniowych stosowanych w leczeniu tego zespotu. Pytania doty-
czyly takze oceny wilasnego poziomu wiedzy przez ankietowane oraz
oczekiwan w zakresie poglebiania wiedzy na temat kacheksji u oséb
w terminalnej fazie choroby nowotworowe;.

Wyniki

Najwigcej pielegniarek pracuje w zawodzie pielegniarki powyzej
20 lat tj. 13 (43,3%) oséb, po 5 (16,7%) pielegniarek pracuje w zawodzie
od 16-20 lat oraz do 5 lat (tabela 1).

Zdecydowana wigkszos$¢ ankietowanych pielegniarek tj. 27 (90,0%)
za gféwna przyczyne kacheksji uwaza chorobe nowotworowa. Do innych
przyczyn zaliczyly: b6l nowotworowy — tj. 12 (40,0%) 0séb oraz trudnosci
w polykaniu - tj. 11 (36,6%).

Do metod zapobiegania kacheksji ankietowane zaliczyly diete wyso-
koenergetyczna (83,3% pielggniarek). Rzadziej badane wymienialy: lecze-
nie przeciwdepresyjne tj. 8 (26,6%) badanych i chemioterapie tj. 4 (13,3%)
osoby.

Wiegkszos¢ pielegniarek tj. 80,0% uwaza, ze kacheksja wystepuje nie
tylko w chorobie nowotworowej. Innego zdania byty 4 (13,3%) osoby. Na-
tomiast 3 (6,7%) pielegniarki nie wiedzialy czy kacheksja wystepuje wy-
facznie w chorobie nowotworowej. Kacheksja wystepuje czesciej u oséb
starszych zdaniem 9 (30,0%) ankietowanych. Pozostate pielegniarki uwa-
zaja, ze wiek nie ma znaczenia.
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Tabela 1. Charakterystyka badanej grupy

‘ n ‘ %
Przedzial wiekowy
Do 30 lat 6 20,0
3140 lat 9 30,0
41-50 lat 12 40,0
51 lat i wiecej 3 10,0
Wyksztalcenie
Srednie 83,3
Wyzsze 16,7
Rodzaj ukoriczonej szkoly medycznej
Liceum Medyczne 15 50,0
Medyczne Studium Zawodowe 11 36,7
Licencjat Pielegniarstwa 3 10,0

Magisterskie Studia Pielegniarskie 1 33

Miejsce pracy
Oddzial Onkologii 19 63,7
Hospicjum stacjonarne 11 36,7

Do rozwoju niedozywienia w chorobie nowotworowej zdaniem 11
(36,7%) ankietowanych predysponuje agresywna chemioterapia. Kachek-
sja rozwija sie najczesciej w fazie terminalnej choroby nowotworowej we-
dtug 6 (20,0%) os6b. Jednakze najwigcej 0séb tj. 22 (73,3%) stwierdzilo, iz
kacheksja moze rozwing¢ si¢ w kazdej fazie choroby nowotworowej.

Wyniszczenie nowotworowe moze prowadzi¢ do ostabienia wg 19
(63,3%) ankietowanych, zaburzeri wodno-elektrolitowych wg 18 (60,0%),
gorszego rokowania w chorobie nowotworowej wg 16 (563,3%) oséb. Do
innych powiklant kacheksji nalezy niedokrwisto$¢ zdaniem 12 (40,0%)
badanych i zatrzymanie moczu wg 10 (33,3%) oséb. Polowa piele-
gniarek stwierdzita, ze powiktaniem kacheksji moze by¢ zejScie $mier-
telne.

Wszystkie ankietowane pielegniarki za gléwna metode leczenia ka-
cheksji uznaly leczenie zywieniowe. Do innych metod zaliczyly leczenie
hormonalne tj. 2 (6,6%) osoby, chemioterapie — 1 (3,3%) osoba i leczenie
operacyjne — 1 (3,3%) osoba.
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Wigkszos¢ ankietowanych pielegniarek nie potrafi podaé¢ nazwy pre-
paratéw stosowanych w zywieniu dojelitowym. Tylko 5 (16,6%) os6b wy-
mienilto preparat Nutrison, a 1 (3,3%) osoba Peptisorb. Az 21 (70,0%) pie-
legniarek wymienito nieprawidiowq nazwe preparatu, a 7 (23,3%) przy-
znalo, ze nie znaja nazwy takich preparatéw.

Wszystkie ankietowane uznaly niedrozno$¢ przewodu pokarmowego
tj. 30 (100%) za przeciwwskazanie do zywienia dojelitowego. Do innych
przeciwwskazan zaliczyly: choroby zapalne jelit — 20 (66,6%) pielegniarek,
nadwrazliwo$¢ na jeden ze skladnikéw diety — 17 (56,6%) os6b i 14 (46,6%)
ostre zapalenie trzustki.

Pielegniarki znaja leki stosowane w leczeniu kacheksji. Najczesciej
wymieniaty: Megace — 30 (100,0%) oséb, Metoclopramid — 14 (46,6%) oséb,
Dexamethazon - 11 (36,6%) oséb i Provera — 6 (20,0%) ankietowanych.

Ponad potowa ankietowanych pielggniarek nigdy nie uczestniczyta
w szkoleniu na temat wyniszczenia nowotworowego. Tylko 10 (33,4%)
0s6b uczestniczylo w szkoleniu 1-2 razy, natomiast 3—4 razy uczestni-
czyla 1 (3,3%) pielegniarka. Odpowiedzi nie udzielily 2 (6,6%) pieleg-
niarki.

Ankietowane ocenialy wtasny poziom wiedzy na temat kacheksji na
ocene dobra lub dostateczna — tj. 36,6%. Na ocene mierna ocenito 20,0%
pielegniarek. Nikt nie ocenil swego poziomu wiedzy na ocene bardzo
dobra. Natomiast 1 (3,3%) osoba stwierdzita, ze nie posiada wiedzy w tym
zakresie lub nie potrafi takiej oceny dokonac.

40 - 36,6%  36,6%

35 [ Bardzo dobry

30 [ Dobry

25 20% [ Dostateczny

20 1 [ Mierny

151 [ Brak

1: 1 33% 3,3% I Nie potrafie oceni¢
0

Ryc. 1. Ocena wlasnego poziomu wiedzy na temat kacheksji
przez ankietowane

Wsréd ankietowanych istnieje bardzo duze zapotrzebowanie na po-
szerzenie wiedzy na temat wyniszczenia nowotworowego. Najwiecej pie-
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Tabela 2. Oczekiwania ankietowanych w zakresie uzupelnienia wiedzy
na temat wyniszczenia nowotworowego

Tak Nie Nie wiem
Zakres wiedzy

n %o* n Y%o* n Y%o*

Przyczyny kacheks;ji 22 73,3 1 3,3 1 3,3
Objawy kacheksji 20 | 66,6 1 33 2 6,6
Metody oceny stanu odzywienia 26 | 86,6 0 0 2 6,6
Diagnostyka kacheksji 20 66,6 2 6,6 1 3,3
Leczenie farmakologiczne kacheksji | 21 70,0 2 6,6 2 6,6
Zywienie dojelitowe 22 | 733 | 1 33 | 2 | 66
Zywienie pozajelitowe 22 | 73,3 1 33 1 33
Powiktania kacheks;ji 22 73,3 1 3,3 1 3,3

* % nie sumujq sie, poniewaz ankietowani udzielili wiecej niz 1 odpowiedz

legniarek, tj. 26 (86,6%) oczekuje szkolenia w zakresie metod oceny stanu
odzywienia. Istnieje bardzo duze zapotrzebowanie na wiedz¢ w zakresie
zywienia dojelitowego i pozajelitowego oraz przyczyn i powiktan kachek-
sji. Takiej odpowiedzi udzielily 22 (73,3%) ankietowane pielegniarki.

Dyskusja i om6éwienie wynikéw

Kacheksja jest jednym z najczestszych powikiari nowotworéw zto-
sliwych. Masywna (do 80%) utrata tkanki tluszczowej oraz masy mie-
$ni szkieletowych jest wysokim wskaZnikiem wspétczynnika Smiertelno-
ci pacjentéw z rakiem. Chociaz ten metaboliczny defekt jest znany od
czasu pierwszych badan nad rakiem, to dopiero niedawno zostat doko-
nany gléwny postep w identyfikowaniu czynnikéw katabolicznych, ktére
prowadza do zniszczenia tkanek gospodarza w procesie kacheksji.

Obecnie prowadzonych jest szereg badar na temat kacheks;ji i pro-
blemu niedozywienia. R. Schwartz z Uniwersytetu w Colorado badat po-
pulacje 0s6b po 70 r.z. i stwierdzil, ze ponad 35% o0s6b w tej grupie
wiekowej skarzy sie na przewlekla utrate apetytu i postepujace wychu-
dzenie. Twierdzi on, Zze anoreksja i kacheksja wystepuja niezaleznie od
ogblnego stanu zdrowia u tych chorych. Wzrost stezenia cytokin pro-
zapalnych, zaburzenia trawienia i wchianiania pokarmu, podwyzszone
stezenie cholecystokininy, zmiany smaku i powonienia, a takze restryk-
cje kaloryczne, zwiazane czesto w tej grupie z depresjg, stanowia pod-
stawowe przyczyny kacheksji. W badaniach wtasnych 70,0% ankietowa-
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nych pielegniarek wskazala, iz wyniszczenie nowotworowe moze wysta-
pi¢ w kazdym wieku, natomiast pozostalych 30,0% zwrécilo uwage na
czestsze wystepowanie kacheksji u oséb w starszym wieku.

Pomimo postepu w rozumieniu patomechanizmu kacheksji wciaz
jedynie octan megestrolu znajduje szerokie zastosowanie kliniczne. Po-
zostate leki majg charakter eksperymentalny badZ uzupetniajacy. Wcigz
trwajg poszukiwania nowych lekéw, ktére poszerzylyby liste lekéw prze-
ciwdzialajacych lub leczacych kacheksje. Wszystkie ankietowane piele-
gniarki potrafily wymieni¢ leki stosowane w leczeniu wyniszczenia. Naj-
czgdciej wymienialy: Megace, Metoclopramid, Dexamethazon, Provera.

Oprécz badann nad sama kacheksja prowadzonych jest szereg ba-
dan na temat wplywu niedozywienia na przebieg wielu choréb. Zda-
niem M. Isabel, T. D. Correira, D. L. Waitzberga niedozywienie szpi-
talne jest zwigzane ze zwigkszong chorobowoscig, $miertelnoscia, diuz-
szym pobytem w szpitalu i wigkszym kosztem leczenia. Wszystko to
wyplywa z faktu, ze niedozywienie ma niekorzystny wplyw na niemal
kazdy narzad.

Szczygiel B. uwaza, ze nawet jednodniowe zywienie moze zapobiec
katabolizmowi biatka u prawidtowo odzywionych chorych bezposrednio
po operacji, co przyczynia sie¢ do lepszego przebiegu pooperacyjnego,
zapobiega narastaniu opornoéci na insuling i powoduje skrécenie hospi-
talizacji.

Niestety, wiedza ankietowanych pielegniarek na temat zywienia doje-
litowego i pozajelitowego jest niewystarczajaca. Wiekszosé¢ ankietowanych
pielegniarek nie potrafi podaé nazwy preparatéw stosowanych w zywie-
niu dojelitowym, a 70,0% pielggniarek wymienito nieprawidtowa nazwe
preparatu. Natomiast prawie 1/4 pielegniarek przyznatla, Ze nie zna na-
zwy takich preparatéw.

Problem niedozywienia dotyczy coraz wigkszej grupy oséb hospi-
talizowanych, nie tylko z powodu choroby nowotworowej. Rassmusen
badat zjawisko niedozywienia u chorych leczonych w szpitalach w Da-
nii biorac pod uwage rozpoznanie i leczenie. Na podstawie uzyskanych
wynikéw stwierdzit niedostateczng opieke zywieniowa mimo istniejacych
wytycznych. Postulowat, aby w kazdym szpitalu opracowano schemat ba-
dan przesiewowych pozwalajacych na rozpoznanie niedozywienia oraz
ustalenie postgpowania z chorymi niedozywionymi. Moze to by¢ zwia-
zane z niskg $wiadomoscia personelu medycznego na temat skali zja-
wiska niedozywienia wéréd pacjentéw z réznymi schorzeniami, a takze
brakiem wiedzy na temat rozpoznawania niedozywienia oraz prowa-
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dzenia terapii zywieniowej. Z przeprowadzonych badan wynika, ze po-
nad potowa ankietowanych pielegniarek onkologicznych, tj. 56,6% nigdy
nie uczestniczyla w szkoleniach na temat terapii zywieniowej. Ankie-
towane ocenialy swdj poziom wiedzy na ocene dobra lub dostateczna,
tj. po 36,6% 0s6b.

Wsréd ankietowanych istnieje duze zapotrzebowanie na edukacje
w zakresie wyniszczenia nowotworowego. Najwiecej pielegniarek (86,6%)
oczekuje szkolenia w zakresie metod oceny stanu odzywienia. W dalszej
kolejnosci pielegniarki sg zainteresowane nastepujagcymi zagadnieniami:
przyczyny i powiklania kacheksji, terapia zywieniowa, leczenie farmako-
logiczne i diagnostyka wyniszczenia nowotworowego.

Zespo6l wyniszczenia nowotworowego nadal pozostaje wyzwaniem
dla klinicystéw. Coraz wigksza liczba chorych ma nowotwory i coraz lep-
sze, chociaz wcigz niezadowalajace wyniki leczenia powoduja, ze zwigk-
sza si¢ bezwzgledna liczba oséb cierpigcych z powodu wyniszczenia.
Weczesne rozpoznanie wyniszczenia oraz wdrozenie wiasciwego postepo-
wania wplywa korzystnie na poprawe jakosSci zycia chorych i ich reakcje
na stosowane leczenie onkologiczne.

Podsumowanie i wnioski

1. Badania wykazaly istotna potrzebe systematycznego doskonalenia za-
wodowego pielegniarek onkologicznych na temat wyniszczenia no-
wotworowego, przyczyn choroby, objawéw, powiktan oraz leczenia
zywieniowego.

2. Zwigkszenie poziomu wiedzy pielegniarek onkologicznych na temat
wyniszczenia nowotworowego moze przyczynic si¢ do poprawy jako-
Sci opieki pielegniarskiej nad pacjentem onkologicznym, wczesnego
rozpoznawania niedozywienia oraz wdrazania wlasciwego postepo-
wania pielegnacyjno-leczniczego.
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Zegar Smierci —
przeraza czy stanowi uzyteczne narzedzie
dla edukacji prozdrowotne;j?

W Internecie, po wprowadzeniu do ktérej$ z wyszukiwarek hasta
,Smier¢” badz ,zegar Smierci” (death clock) ukazuje si¢ wiele stron. Otwie-
rajacy te strony zachecany jest do skorzystania z ustug ,,zegara $mierci” —
dla poznania daty swojej Smierci. Niektére z ,zegaréw $mierci” sa prymi-
tywne - ukazuja ta date po wprowadzeniu zaledwie kilku danych: — daty
urodzenia, — plci, — masy ciata i wysokosci ciata dla wyliczenia BMI (body
mass index — co jest dokonywane automatycznie), — miejsca zamieszka-
nia. Inne sa bardzo zlozone — nalezy odpowiedzie¢ ponadto na szereg
szczegblowych pytan: — czy palisz? (jezeli ,tak” to ile? a jezeli nie palisz
obecnie, to czy paliles w przesztosci i jezeli ,tak” to ile papieroséw dzien-
nie i przez ile lat?), — czy pijesz alkohol? (jezeli ,tak” to jak czesto i ile, czy
az do utraty przytomnosci?), — czy uzywasz narkotyki (jezeli ,tak” to jaka
droga podawane i jak dtugo?), — w jakim jeste$ zazwyczaj nastroju, czy
jestes pogodny, czy tez depresyjny?, — czy jestes nosicielem HIV?, — czy
jeste$ chory na AIDS?, —ile razy w tygodniu jesz warzywa i owoce?, —ile
razy w tygodniu jesz ryby?, — czy zazywasz witaminy?, — czy gimnasty-
kujesz si¢ codziennie?, — czy uprawiasz sport?, — czy zyje twdj ojciec?
a jezeli ,nie”, to w jakim wieku zmarl?, — czy zyje twoja matka? a jezeli
,hie”, to w jakim wieku zmarla?, — te same pytania w odniesieniu do
bab¢ i dziadkéw, — jakiej jestes rasy? (to pytanie jest gtéwnie na stronach
z USA). Zdarzaja si¢ jeszcze i inne pytania, w tym dotyczace przebytych
choréb. Na koricu jest powtdrzone zapytanie: czy rzeczywiscie chcesz
pozna¢ date swojej $mierci? Jezeli internauta jest na tyle odwazny, ze sie
zdecyduje, to za chwile widzi: rok, miesigc i dziefi swojej $mierci — a jed-
noczesnie ukazuje sie bijacy ,,zegar Smierci” (w scenerii majacej przerazac,
a wiec najczesciej ze szkieletem ludzkim) odliczajacy, z doktadnoscia do
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sekundy, ile zycia zainteresowanemu pozostalo. Ale, jesli internauta jest
zaawansowany wiekiem, moze si¢ okaza¢, ze data jego $mierci juz minefa
i obecnie zyje na kredyt!

Czy ,zegar $mierci” jest tylko niezdrowa sensacja, majaca stuzy¢
tylko przerazaniu internautéw? Czy jest ,nienaukowy”? Wrecz przeciw-
nie, z przytoczonych powyzej pytari wynika, Ze jest oparty Scisle na na-
ukowych faktach — uwzglednia czynniki ryzyka, gtéwnie choréb uktadu
krazenia, znane dobrze z badar epidemiologicznych i demograficznych.
Mozna przeto dowodzi¢, ze ,zegar Smierci” moze spetnia¢, badZ juz spet-
nia, pozytywnga rol¢ w edukacji prozdrowotnej. Internauta bowiem ta-
two si¢ moze zorientowad, ze prozdrowotny styl zycia, w szczegdlnosci
rzucenie nafogu palenia tytoniu oraz pogodny nastrdj, wyraZnie prze-
dtuzajg zycie.

Oczywiscie konieczne jest tutaj uzupetnienie, ze oprécz dlugosci zy-
cia wazniejszy jest wskaznik DALY (Disability Adjusted Life-Years — lata
zycia z poprawka na niesprawno$c¢) — wskaznik stosowany do okreslenia
stanu zdrowia danego spofeczeristwa. Wyraza tacznie lata zycia utracone
wskutek przedwczesnej Smierci badZ uszczerbku na zdrowiu w wyniku
urazu lub choroby!. A wigc liczy si¢ nie tylko dlugos¢ zycia ale i jakos¢
zycia.

Warto tez zauwazy¢, ze przeciez na ,,zegarze $mierci” oparte sa pod-
stawowe wyliczenia ekonomiczne wielu instytugji, jak np.: towarzystw
ubezpieczeniowych, Zakladu Ubezpieczen Spolecznych, Kasy Rolniczego
Ubezpieczenia Spolecznego, bankéw — zwlaszcza w kwestiach udziela-
nia kredytéw; wyliczenia te konieczne przede wszystkim w planowaniu
gospodarczym, polityce spolecznej panstwa.

Na zakonczenie nalezy zastanowic¢ si¢ nad wiekiem internauty, kt6-
remu proponuje si¢ skorzystanie z ,,zegara $mierci”. Czy stary czlowiek
moze z niego odnies¢ jakie$ korzysci z zakresu edukacji prozdrowotnej?
Raczej nie, bo moze go wprowadzi¢ w nastrdj depresyjny, skracajacy zy-
cie. Chyba najwigcej moglyby w tym zakresie odnie$¢ osoby w $rednim
wieku oraz mtodziez, bo zauwaza istotny wplyw stylu zycia na jakos¢

I Wskaznik DALY pozwala dokladnie §ledzi¢ i rejestrowaé skutki choréb (niepetno-
sprawnos$¢, niezdolnoé¢ do pracy) badz okaleczert wskutek urazéw. Analizy z uzyciem
DALY ujawniajg réwniez informacje o niezdrowym stylu zycia (palenie tytoniu, brak ru-
chu, itd.) i o tym jakim sg one obcigzeniem dla spoleczeristwa. Wskaznik wykorzystywany
jest przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) i inne instytucje zajmujace sie zdrowiem
publicznym do okreslenia wplywu stanu zdrowia obywateli na sytuacje spoleczna i go-
spodarcza spoleczernistwa.
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i dtugos¢ zycia, co mogtoby ich sktoni¢ do jego korzystnego zmodyfiko-
wania. Mlodziez jednak jest zazwyczaj bardzo odlegta od refleksji nad
wlasng Smiercig. Wydaje sie przeto, ze od strony edukacji prozdrowotnej
,zegar Smierci” moze zainteresowac przede wszystkim osoby w wieku
$rednim.

I ostatnia refleksja: przeciez o ,zegarze $mierci” naucza si¢ studiu-
jacych medycyne (gtéwnie na zajeciach z higieny i epidemiologii), tylko
nie stosuje si¢ zazwyczaj tego okreslenia.
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Wstep

Obecne czasy wymuszaja na czltowieku szybkie tempo Zycia, swego
rodzaju agresywnos$¢ w dazeniu do osiggniecia zamierzonych celéw, zdo-
bywania kolejnych stopni kariery zawodowej, sukcesu. W ,,zyciu” licza sie
tylko osoby aktywne, sprawne, samodzielne. Priorytetem jest posiadanie
dobrej pracy, pieniedzy oraz bycie mlodym, ekspansywnym i niezalez-
nym. Spolecznie przestaja si¢ liczy¢ jednostki stabe, z malg sifg przebicia.
W takich realiach nie miesci si¢ réwniez choroba i konsekwencje, ktére
ze sobg niesie: zmniejszenie wydolnosci, zalezno$¢ od innych, nieporad-
nos¢, brak kontroli nad wiasnym ciatem i zyciem. Choroba, zwlaszcza
nieuleczalna oraz $mier¢ sa nieakceptowane, a osoby ciezko lub $mier-
telnie chore stanowig niejednokrotnie niepozadane i ucigzliwe zjawisko.
Taka postawa wymaga ksztaltowania we wspélczesnym czlowieku no-
wych zachowari, sposobu postepowania i reagowania na zjawisko cigzkiej
nieuleczalnej choroby oraz $mierci w taki sposéb, aby otoczenie akcep-
towatlo i rozumiato potrzeby chorego, umierajacego cztowieka oraz oséb
mu bliskich.

Celem pracy bylo przyblizenie informacji z zakresu powstawania
i formowania si¢ opieki paliatywnej i hospicyjne;j.

Materialy do pracy zebrano na podstawie analizy literatury tematu.

1. Opieka hospicyjna

Opieka nad czfowiekiem umierajacym, rannym lub chorym jest znana
cztowiekowi od najdawniejszych czaséw i siega korzeniami do okresu
pogariskiego, kiedy chorzy szukali pomocy u kaplanéw i szamandéw, po-
zostajac niejednokrotnie pod ich opiekg w $wigtyniach na czas choroby.
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Mozna zaryzykowa¢ stwierdzenie, ze byly to pierwsze miejsca hospitali-
zacji. W starozytnej Grecji, oprécz pomieszczen zabiegowych usytuowa-
nych przy miejscach zamieszkania swieckich lekarzy, przeznaczonych do
krétkiego pobytu chorych, istnialy réwniez pokoje dla przewlekle cho-
rych usytuowane przy niektérych swiatyniach. Zdarzato si¢ réwniez, ze
rodziny os6b ciezko chorych mogly korzysta¢ z pokoi goscinnych i prze-
bywaé w poblizu zlozonych chorobg cztonkéw rodziny. W starozytnym
Rzymie, ktéry toczyt ciagle wojny celem rozszerzania panowania rzym-
skiego medycy podazali za wojskiem, a miejsca leczenia powstawatly tam,
gdzie stacjonowaly armie, zwykle na kranicach imperium. Ich gtéwnym
zadaniem bylo leczenie i pielegnowanie rannych i chorych zotnierzy i nie-
wolnikow.

Nalezy podkresli¢, ze od zarania dziejow przez wiele wiekéw historii
gléwnym miejscem pobytu i leczenia byly domy prywatne, w ktérych,
oprécz gospodarzy, leczeniem zajmowaly sie osoby specjalizujace sig, na
miare swoich czaséw, w tej dziedzinie [1].

Pojawienie si¢ chrzescijan pociagnelo za soba zrodzenie si¢ kultu oséb
ubogich, chorych, poswigcenia dla blizniego oraz idei mitosierdzia. Zgod-
nie z naukami gltoszonymi przez Chrystusa wzorem staje si¢ Samarytanin
oraz czynienie wobec chorego bliZzniego wszystkiego, co w ludzkiej mocy
az do jego $mierci. Idee te spowodowaly organizowanie opieki w formie
tzw. przytutkéw (dla podréznych byly to — ksenochodia, dla ubogich cho-
rych — nosokomia). Forma opieki przytutkowej przetrwata wiele wiekdéw,
z czasem wzbogacajac si¢ o sierocinice i przytutki dla starcéw [1, 2]. Piecze
nad przytutkami sprawowaly zaréwno wiladze Swieckie, jak i koscielne.
Opieka w przytutkach prowadzonych przez zgromadzenia zakonne po-
czatkowo tylko meskie, a z czasem i zeriskie, byla oparta na regufach za-
konnych i kanonach wiary chrzescijariskiej, co powodowato, ze byta pelna
poswiecenia, a dobro podopiecznego celem samym w sobie. Zgromadze-
nia zakonne opracowywaly zasady opieki i pielegnacji chorych, organi-
zacji ,szpitali”, wykonywania prostych zabiegéw, sporzadzania lekéw.
Koscioly i klasztory przyjmowaly réwniez w swoich izbach goscinnych
(hospes — gos¢) pielgrzymoéw, w tym réwniez chorych i potrzebujacych
doraznej pomocy [1, 2].

Termin hospitium wywodzi si¢ od stowa hospes i oznacza udzie-
lanie przez gospodarza goscinnosci osobie przybywajacej do jego do-
mu [2, 3, 4]. W Sredniowieczu stowo to zaczeto wigzac z przydroznymi
schroniskami dla podréznych, chorych badZ obrabowanych w drodze lu-
dzi. Z czasem idea $redniowiecznych ,,doméw goscinnych” stanie u pod-
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staw opieki hospicyjnej. Do dzisiejszych czaséw przetrwaly informacje
o $redniowiecznych domach goscinnych (domus hospitalis). Najstynniej-
sze z nich to: hospicjum pod patronatem sw. Bernarda polozone w Al-
pach Pieniriskich, w Szwajcarii w opactwie St. Gall. Oryginalne stare
hospicjum, ktére jest obecnie obiektem muzealnym, mozna zwiedzac
w Beaune, we Frangji [2].

Znaczacym jest rok 1842, kiedy to francuska Jeanne Gardier, pod
wplywem osobistej tragedii (§mieré meza i dwdjki dzieci), otwiera pierw-
szy dom wylacznie dla umierajacych: Hospicjum — Kalwaria. Daje on po-
czatek wielu takim schroniskom we Francji, a pokrewne domy dla nieule-
czalnie chorych powstaja w Irlandii i Anglii. Kolejnym krokiem milowym
u podstaw opieki hospicyjnej jest dziatalnosé Cicely Saunders, angielskiej
pielegniarki, pracownika socjalnego w szpitalu §w. Tomasza. Pod wpty-
wem kontaktu z nieuleczalnie chorymi oraz rozméw z umierajgcym na
raka Zydem polskiego pochodzenia, postanawia wybudowaé dom opieki
nad osobami umierajgcymi na nowotwory. W 1967 r. z jej inicjatywy po-
wstaje w Londynie Hospicjum $w. Krzysztofa (§wiety ten jest patronem
podréznych). Jest to pierwsze nowozytne hospicjum taczace chwalebna
tradycje wspotczucia i mitosci blizniego z osiggnigciami medycyny. Dzia-
talnoé¢ Cicely Saunders wplyneta na dynamiczny rozwdj idei opieki ho-
spicyjnej na calym swiecie. W ciagu 30 lat od otwarcia St. Christophers
Hospice na $wiecie powstato okoto 4000 takich doméw [2, 5, 6].

Na gruncie Polski prekursorka idei opieki hospicyjnej byla Hanna
Chrzanowska, osoba wszechstronnie wyksztalcona, w tym réwniez ab-
solwentka Warszawskiej Szkoly Pielegniarskiej. Chrzanowska specjalizo-
wala si¢ w zagadnieniach pielegniarstwa spolecznego, czemu data wy-
raz podejmujac inicjatywe organizacji pielegniarskiej opieki domowej. Za-
sadniczym celem jej dzialalnosci bylo objecie opieka przewlekle chorych
i umierajacych w $rodowisku zamieszkania, z uwzglednieniem ich po-
trzeb fizycznych, psychicznych, spotecznych oraz duchowych [2].

Nawigzaniem do szczytnych idei propagowanych przez Chrzanowska
bylo zorganizowanie, w 1981 r. w Krakowie, Towarzystwa Przyjaci6t Cho-
rych — Hospicjum. Towarzystwo to podjeto budowe pierwszego w Polsce
stacjonarnego domu hospicyjnego. Kolejnym osrodkiem stato si¢ Hospi-
tium Pallotinum w Gdarisku powstate w 1984 r. z inicjatywy pallotyna
ks. Eugeniusza Dutkiewicza, prof. Joanny Muszkowskiej — Penson oraz
zespolu pielegniarskiego i specjalizujace sie w opiece domowej. Dziatal-
nos¢ tego hospicjum opierala si¢ na sprawowaniu opieki nad umieraja-
cymi w domach z uwzglednieniem rodziny.
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Rok 1985 przyniést powstanie w Poznaniu trzeciego hospicjum
im. Sw. Jana Kantego. Nastegpnie zaczeto tworzy¢ hospicja oparte na idei
opieki domowej w innych polskich miastach, a z czasem réwniez o$rodki
o charakterze stacjonarnym. W 1991 roku istniejace éwczesne hospicja
zjednoczyly sie w Ogdlnopolskie Forum Ruchu Hospicyjnego. Pozwolito
to na wymiang doswiadczeri oraz prowadzenie doksztalcania wolonta-
riuszy i pracownikéw hospicjow [2].

2. Opieka paliatywna

Powstanie opieki paliatywnej spowodowane zostalo dynamicznym
rozwojem idei ruchu hospicyjnego. Okreslenie ,paliatywna” wywodzi sie
od greckiego stowa palliatus oznaczajacego — okryty ptaszczem. W litera-
turze mozemy spotkac¢ réwniez ttumaczenie powigzane z angielskim cza-
sownikiem palliate oznaczajacym — ztagodzi¢, ulzy¢, usmierzyé. W kontek-
Scie opieki hospicyjnej tlumaczenia te nalezy interpretowac jako fagodze-
nie przykrych dolegliwosci pojawiajacych sie w przebiegu choroby [2, 3].

Wraz z rozwojem opieki hospicyjnej osoby ja swiadczace zaczely na-
potykac na coraz to nowe problemy i dolegliwosci, pojawiajace si¢ u pod-
opiecznych w przebiegu nieuleczalnej choroby, a dotykajace réwniez opie-
kujace si¢ nimi rodziny. Dato to poczatek nowej specjalnosci medycznej
— medycynie paliatywnej, ukierunkowanej na przynoszenie ulgi w cier-
pieniu oraz nowej specjalizacji pielegniarskiej — w zakresie opieki palia-
tywnej. Szybko powstajace organizacje i stowarzyszenia (np. European
Association for Palliative Care — EAPC, Polskie Towarzystwo Opieki Pa-
liatywnej) wspieraly i motywowaly do podejmowania badani naukowych
w tej dziedzinie. O znacznym rozwoju tej galezi medycyny Swiadcza
liczne obecnie czasopisma i wydawnictwa ksigzkowe z zakresu medy-
cyny i opieki paliatywne;j.

Nalezy podkresli¢, ze opieka paliatywna szybko odeszla od soma-
tyzacji swoich dzialan, gdyz okazaly si¢ one tylko czeéciowo skuteczne.
Dopiero opieka cato$ciowa, czyli potraktowanie umierajgcego jako istoty
bio-psycho-spotecznej pozwolilo na skuteczne funkcjonowanie opieki pa-
liatywnej [2].

Wedlug WHO, opieka paliatywna jest to ,aktywna, catoSciowa
opieka, otaczajaca ptaszczem chorego i rodzing, udzielana przez zespét
wielodyscyplinarny choremu, gdy terapia przyczynowa nie oddziatuje na
schorzenie, a $mier¢ jest blisko” [7].

Obecnie opieka paliatywna sprawowana jest w Polsce przez okoto 400
jednostek, w tym: samodzielne hospicja, oddzialy paliatywne, poradnie
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medycyny paliatywnej oraz zespoly opieki domowej. Opieka paliatywna
obejmowane sa osoby w zaawansowanym stadium nieuleczalnej choroby
przewleklej (tzw. stadium terminalnym), najczesciej cierpigce z powodu
choroby nowotworowej lub neurologicznej Oznacza to, Zze nalezy spo-
dziewac si¢ $mierci tych os6b w ciggu kilku miesigcy. W zaleznosci od
stanu chorego oraz mozliwosci rodziny opieka paliatywna $wiadczona
jest w domu (wigkszos$¢ chorych woli umiera¢ w domu) lub hospicjum,
przy czym opieka ta obejmuje swoim zasiggiem réwniez rodziny i osoby
opiekujace si¢ chorym.

Zesp6t Opieki Domowej jest podstawowa forma swiadczenia opieki
paliatywnej osobom mogacym przebywaé¢ w domu. W ramach tej opieki
czlonkowie interdyscyplinarnego zespotu, odwiedzajac chorego w jego
miejscu zamieszkania i przy Scislej wspétpracy z rodzing $wiadcza na
rzecz chorego niezbedng opieke [2, 8].

Poradnie Opieki Paliatywnej funkcjonuja na zasadzie punktéw kon-
sultacyjno-doradczych z zakresu sposobéw zwalczania bélu i dolegliwo-
Sci fizycznych pojawiajacych sie w przebiegu choroby. W poradniach ta-
kich planowane sg réwniez wizyty domowe [2, 8].

Dzienne Osrodki Opieki Paliatywnej maja na celu zaspokojenie po-
trzeb i wymagan chorego oraz umozliwienie odpoczynku rodzinie spra-
wujacej nad nim opieke [2].

Stacjonarne Oddzialy Opieki Paliatywnej — Hospicja sprawuja
opieke¢ nad osobami, ktére nie mogly przebywaé w domu i korzystac¢
z oddzialéw opieki dziennej. W hospicjach przebywaja osoby samotne,
umierajace lub o ciezkim przebiegu choroby [2].

Poradnia Opieki nad Rodzinami Chorych i Osieroconych — wielo-
dyscyplinarny zespét opieki paliatywnej ma za zadanie w ramach pracy
w poradni udzielenie pomocy i wsparcia osieroconym cztonkom rodziny
oraz umozliwienie przetrwania okresu zatoby [2].

Opieka paliatywna i hospicyjna sg okresleniami bliskoznacznymi,
maja podobng organizacje i cele [7]. Wg WHO opieke paliatywna i hospi-
cyjng cechuja: ,,wszechstronnos¢ dziatan (opieka holistyczna), majacych
na celu zaspokojenie wielorakich: cielesnych, psychicznych, spotecznych
i duchowych potrzeb chorych nie poddajacych si¢ leczeniu przyczyno-
wemu, jak réwniez zapewnienie wsparcia ich rodzinom, podczas cho-
roby i w okresie osierocenia po $mierci bliskiej osoby” [7]. W $wiadcze-
niu takiej opieki wspoétdziata wielodyscyplinarny zespét, wspierany przez
wolontariuszy, a celem ich jest poprawa jakosci koriczacego sie zycia i za-
pewnienie opieki rodzinie.
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Podsumowanie

Medycyna na przestrzeni wiekéw przeszta wielkie przemiany, od za-
dan w wigkszosci opiekuriczych, powodu braku wiedzy na temat przy-
czyn choréb po aktywny proces zapobiegania i leczenia przyczynowego
choréb. Niestety, nawet przy tak ogromnym postepie nauki, jaki dokonat
si¢ w ostatnim stuleciu, czlowiek nie jest w stanie wyeliminowa¢ choréb,
ograniczy¢ skutkéw ich wystgpienia lub zapobiec Smierci. Ciagle jest wiec
aktualnym postepowanie wedtug ideatéw otoczenia serdeczng, troskliwa
opiekg oraz wsparciem chorych i umierajacych obok wysitkéw medycz-
nych na rzecz osiggniecia sukcesu w leczeniu lub tagodzenia dotkliwych
cielesnych i duchowych skutkéw choroby.

Opieka hospicyjna i paliatywna doskonale wypetnia luke, ktéra ist-
niata w medycynie XX wieku, kiedy na plan pierwszy wysuwaly sig
zabiegi diagnostyczno-terapeutyczne, pacjent traktowany byt przedmio-
towo, a $mier¢ stanowita porazke. Opieka hospicyjno-paliatywna stanowi
powr6t do holistycznego, podmiotowego traktowania pacjenta z uwzgled-
nieniem rodziny.
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Problem akceptacji zmienionego wizerunku
po zabiegach operacyjnych w obrebie twarzy
w przebiegu choréb nowotworowych — przezycia rodziny

Wstep

W pracy przedstawiono przypadek choroby nowotworowej trzonu
jezyka z naciekaniem struktur sasiadujacych, przede wszystkim szczeki
prawej z przerzutami do podzuchwowych weztéw chionnych po radykal-
nym zbiegu operacyjnym u 50-letniego me¢zczyzny. Istote pracy stanowia
przezycia rodziny wobec braku akceptacji przez pacjenta zmienionego wi-
zerunku wlasnego ciala po radykalnym zabiegu operacyjnym. Rozlegly
zabieg operacyjny z uwagi na konieczno$¢ spowodowal trwale uszko-
dzenie aparatu mowy, niemozno$¢ potykania pokarméw o konsystencji
stalej oraz deformacje twarzy. Kierujac sie¢ dobrem pacjenta i jego rodziny
W pracy pominieto miejsce wykonywania zabiegu operacyjnego z uwagi
na brak istotnego wplywu na prezentowany temat, a skupiono si¢ przede
wszystkim na zmaganiu pacjenta i jego najblizszych z problemami beda-
cymi wynikiem choroby i zastosowanego leczenia.

Nowotwory jezyka zaliczane sa do grupy nowotworéw glowy i szyi
z uwagi na zblizong etiopatogeneze, patomorfologie i przebieg kli-
niczny [2, 4]. Wiekszos¢ nowotworéw tej grupy cechuje wzrost, gtéw-
nie miejscowo-regionalny przy malym ryzyku wystgpienia przerzutéw
odlegtych [2, 4]. Do najistotniejszych czynnikéw etiologicznych choroby
nowotworowej jezyka zaliczamy: dtugotrwate palenie tytoniu i naduzy-
wanie wysokoprocentowych alkoholi [2]. Duze znaczenie odgrywaja row-
niez nieprawidfowe nawyki dietetyczne, w szczegdlnosci brak witamin,
owocow i warzyw. Do najczestszych objawéw klinicznych naleza: dolegli-
wosci bélowe w trakcie polykania pokarméw, zaburzenia przyjmowania
pokarmdéw, zaburzenia mowy, najbardziej charakterystycznym objawem
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jest unieruchomienie jezyka [2]. W radykalnym leczeniu choroby nowo-
tworowej jezyka stosuje si¢ zabieg operacyjny wspomagany radioterapia
i chemioterapia. Rozleglos¢ i zasieg zabiegu operacyjnego oraz leczenie
wspomagajace jest Sciéle zalezne od stadium zaawansowania choroby. Le-
czenie operacyjne jest najskuteczniejsza, ale zarazem najbardziej obcigza-
jaca metoda leczenia choroby nowotworowej [1, 2, 3, 4]. Chorzy boja sie
zabiegu operacyjnego z wielu powodéw: znieczulenia, okaleczenia, ze-
szpecenia, bélu pooperacyjnego, btedéw, niepewnego wyniku leczenia.
Strach jest wynikiem wyobrazeni uksztattowanych przez relacje bytych
pacjentéw oraz wczesniejsze wlasne doswiadczenia.

Moment postawienia wst¢pnego rozpoznania

50-letni mezczyzna jest po rozlegtym zabiegu operacyjnym z powodu
choroby nowotworowej trzonu jezyka. Przez wiele miesigcy leczony przez
lekarza rodzinnego z powodu nawracajacych infekcji gardfa. Kilkumie-
sieczne kuracje kolejno stosowanymi antybiotykami nie dawaly pozada-
nych efektéw. Opieszato$¢ pacjenta, brak diagnostyki we wczesnym okre-
sie choroby spowodowaty nasilanie si¢ objawéw bélu i utrudnionego po-
lykania pokarmoéw w fazie gardtowej, pieczenie i unieruchomienie jezyka
nasility trudnosci w méwieniu, pojawila si¢ chrypka. Stale nasilajacy sie
bél oraz prosby rodziny sklonily pacjenta do szukania pomocy u specja-
listéw. Dzieri, w ktérym postawiono wstepng diagnozeg, byt najdtuzszym
dniem w zyciu calej rodziny. W poczatkowym okresie zal w stosunku do
lekarza byl ogromny, bowiem potwierdzit to, o czym sam pacjent my-
slat od kilku miesiecy. Wszystkie plany przestaly by¢ istotne. Choroba
stala si¢ problemem nadrzednym, dotyczacym calej rodziny, zaburzajac
jej dotychczasowy spokéj, wprowadzajac stan napiecia, chaos, rozgorycze-
nie i gniew. Wsparcie, ktére poczatkowo prébowano oferowac pacjentowi
miato na celu wzbudzenie wiary i nadziei w mobilizowaniu sit tkwigcych
w chorym do podejmowania trudnych i jakze waznych decyz;ji.

Podjecie decyzji o zabiegu operacyjnym

Podjecie decyzji o zabiegu operacyjnym nie byto tatwe. Choroba po-
jawila si¢ nagle, dotad w rodzinie nigdy nie zdarzaly si¢ przypadki no-
wotworéw zlosliwych. Coraz czesciej zadawano pytanie: dlaczego to wia-
$nie nas spotkata taka kara? Prosby rodziny, w tym szczegdlnie dzieci,
spowodowaly, ze w ciggu tygodnia przeprowadzono szczegétowq dia-
gnostyke, ktéra miata decydujacy wplyw na zastosowane leczenie. Po
powrocie ze szpitala zapadia decyzja: Ja nie bede sig operowal, nie chce
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znac ostatecznej diagnozy. Okres ten byt bardzo wyczerpujacy zaréwno
dla chorego, jak i jego najblizszych. Czas oczekiwania na wyniki prze-
prowadzonych badan spowodowat nieoczekiwany zwrot sytuacji. Nasi-
lity sie objawy choroby, na skutek narastajacego bélu i obrzeku jezyka
istniato niebezpieczeristwo uduszenia. Przerazony brakiem dzialania le-
kéw przeciwbdlowych podjat decyzje¢ o skomplikowanym leczeniu opera-
cyjnym. Moment hospitalizacji bezposrednio przed zabiegiem operacyj-
nym uswiadomil choremu i jego rodzinie, ze nie jest sam, ze pacjentéw
o podobnym problemie jest wielu. Kazdy na swdj sposéb prébuje zma-
gac si¢ z trudnosciami na poszczegdlnych etapach choroby, wszystkim
przyswieca jeden wspdlny cel: chca pokonac¢ chorobe nowotworowa bez
wzgledu na wszystko, wielu czyni to kolejny raz. Najwiecej optymizmu
ofiarowali pacjenci, ktérzy przezyli podobny zabieg. Przygotowujac sie
do zabiegu operacyjnego pacjent uswiadomit sobie, ze wiele lat temu stat
przed podobnym problemem, walczyt o zycie po ciezkim urazie brzucha,
podczas ktérego doszlo do pekniecia watroby. Wowczas zabieg uratowat
mu zycie. Dziekujac za darowane zycie, poprosit o nowe, ale w jakze
zmienionej sytuacji.

Okres pooperacyjny

Zabieg operacyjny minat bez komplikacji. Z powodu bélu i obrzeku
w obrebie jamy ustnej — jezyka pacjenta bezposrednio po zabiegu opera-
cyjnym umieszczono w Oddziale Intensywnej Opieki Medycznej. Okres
pobytu w OIOM-ie byl bardzo trudny i wyczerpujacy dla rodziny pa-
cjenta, zona wierzyla, ze zespodt lekarzy zrobit i zrobi wszystko, aby ra-
towac¢ meza, ale uswiadomitfa sobie réwniez, ze czlowiek z wylaczona
swiadomoscia jest zupelnie bezradny i zdany na innych niczym mate
dziecko.

Po wybudzeniu pojawily sie liczne trudnosci, o ktérych wczeéniej
doktadnie poinformowano pacjenta i rodzing, omawiajac etap po etapie
przebieg zabiegu operacyjnego i okresu pooperacyjnego. Trudnosci do-
tyczyly przede wszystkim funkcjonowania aparatu mowy, warg i jezyka
uniemozliwiajac kontakt werbalny z otoczeniem. Pierwsze pytanie, ktére
padlo z ust rodziny brzmiato Jak si¢ czujesz? — Mgz prébowat powiedziec,
ze czuje si¢ dobrze i jest mu bardzo przykro. Dotad doniosly, meski glos za-
mienit si¢ w nieporadne mruczenie, dominowala gestykulacja rak, ale ja
go rozumiatam — moéwi zona, fzy spadajgce jak groch z oczu meza zastqpily
mi stowa odpowiedzi. Zrozumiatam, Ze bardziej niz dotqd jestem mu potrzebna,
powtarzajqc, Ze wszystko bedzie dobrze.
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Kolejne doby pobytu w oddziale odstaniaty, niczym sceny w drama-
cie, nowe problemy, z ktérymi trzeba bedzie si¢ zmierzy¢ w warunkach
domowych. Istotnym problemem okazalo si¢ odzywianie. Odczuwanie
zapachoéw przy catkowitej niemoznosci przyjmowania pokarméw droga
doustng, spowodowato wyzwolenie si¢ gniewu, przeniesionego na ro-
dzing i personel medyczny. Do momentu zagojenia ran i potwierdzenia
przyjecia przeszczepu, ktéry dokonano w miejsce czesciowo usunigtego
jezyka, pacjenta karmiono przez sondg. Dzieri, w ktérym podjeto prébe
zywienia droga doustng potwierdzil, ze juz nigdy nie bedzie tak jak daw-
niej. Bezwladny jezyk, ktéry niczym kamien spoczywat na dnie jamy ust-
nej, stal sie¢ przeszkoda i utrudniat potlykanie pozywienia, brak czucia
smaku pokarméw spowodowat, ze akt odzywiana nie byt potrzeba prze-
zywania przyjemnosci ze smakowania potraw, lecz ochrong przed utratg
sit i masy ciata. Dodatkowym problemem byto przyjmowanie zmikso-
wanych pokarméw, bezwiednie wpadajacych do gardta. Cheé szybkiego
powrotu do domu powodowata dysymulacje wielu objawéw. To, co po-
dziwiat pacjent i jego rodzina to zachowanie pielegniarek, ktére niczym
anioly staly na strazy, by nic zlego si¢ nie stato. Zawsze spokojne, opano-
wane, pelne ciepla, zrozumienia i wspéiczucia opiekowaly si¢ pacjentem
i rodzing w Scistym zwiazku, wyjasniajac i pomagajac rozwigzywacé na-
wet najtrudniejsze problemy, ktére przynosily kolejne dni pobytu w od-
dziale. Miato to istotny wptyw na pokonywanie strachu, lgku i poczucia
beznadziejnosci.

Radzenie sobie w warunkach domowych

Moment wypisu z oddzialu uswiadomit, ze w domu wszystkie pro-
blemy beda zmuszeni rozwigza¢ sami. Entuzjazm, z jakim pacjent wra-
cal do warunkéw domowych sprawial wrazenie petnej réwnowagi psy-
chicznej. Rodzinie wydawalo si¢, ze najtrudniejsze chwile majg juz za
sobg. Rzeczywisto$¢ domowa okazala si¢ zupetnie odmienna od szpital-
nej. Wszystko, co rodzina starata si¢ robi¢ bylo za pacjenta, a nie dla
pacjenta. W pewnym momencie poczul si¢ niczym cigzar. Osma doba
pobytu w domu, pacjent podjat probe wyjscia poza teren domostwa, bez
informowania rodziny udat si¢ na diugi spacer po lesie, ktérego nastep-
stwem byta infekcja przebiegajaca z wysoka goraczka. Mimo nalegania ro-
dziny nie wyrazit zgody na leczenie w szpitalu, dobitnie i jednoznacznie
stwierdzit — piszac na kartce papieru, ze odtad kazdy dzier przezyje tak,
jak bedzie chcial, a nie tak, jak chca tego inni. Mimo zakazu palenia
tytoniu, zaczal pali¢, zrezygnowat z zabiegu rekonstrukcji szczeki i kon-
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trolnych wizyt, czeSciej niz dotychczas siggal po napoje alkoholowe. Robit
wszystko dokladnie odwrotnie niz méwily zalecenia lekarskie. Z dnia na
dzieri okazywany bunt zmienit si¢ w agresje wobec czlonkéw rodziny.
Stosowana od roku dieta miksowana, péiptynna powodowata okresowe
biegunki, uniemozliwiajac swobodne funkcjonowanie jako jednostki.

Podsumowanie

Mysle, ze w pewnym momencie popelniono zasadniczy biad
w opiece nad pacjentem. Wsparcie (pomaganie), ktére w istocie jest wy-
chodzeniem naprzeciw potrzebom pacjenta, stato si¢ w omawianym przy-
padku w pewnym sensie ubezwlasnowolnieniem jego osoby, ktére nie
miafo na celu zwigkszania wewnetrznych mozliwosci do radzenia sobie
z trudno$ciami dnia codziennego, lecz spowodowaty biernos¢ i zniechece-
nie. I nie jest to bynajmniej wina rodziny, ale bezradno$¢ wobec ludzkiego
cierpienia na skutek lawiny emocjonalnych wstrzaséw, jakie powoduje
choroba nowotworowa.
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Beata Bak

Psychoterapia elementarna wobec
chorych terminalnie

Wstep

Od dawna w medycynie, a zarazem w opiece pielegniarskiej przestat
obowigzywa¢ podziat na ciafo i dusze¢. Miejsce redukcjonizmu kartezjari-
skiego zajeto podejécie holistyczne, traktujace cztowieka jako byt cato-
Sciowy we wszystkich plaszczyznach, jak tez nierozerwalnie ztaczony
i uzalezniony od otoczenia, w ktérym zyje. Idea ta stanowi obecnie
podstawe filozoficzng nie tylko pielegniarstwa, ale wszystkich zawodéw
opiekuniczych. Holistyczna opieka pielegniarska zaklada, oprécz dzia-
faii instrumentalnych i zabiegowych, traktowanie pacjentéw indywidu-
alne, uznawanie znaczenia sfery emocjonalnej, intelektualnej, spotecznej
i duchowej na réwni ze sfera fizyczng i biologiczna. W praktyce za$
polega migdzy innymi na udzielaniu wsparcia psychicznego i pomocy
w radzeniu sobie w sytuacjach trudnych zwiazanych z aktualnym sta-
nem zdrowia.

Ze swojego doswiadczenia z pracy z osobami nieuleczalnie chorymi
wiem, ze ludzie wczedniej czy pdzniej zaczynaja zdawac sobie sprawe,
z tego co nieuniknione. Nawet, jezeli nadzieja umiera ostatnia, to gdzies
w glebi duszy przeczuwajg, ze nadchodzi kres ich zycia. Majac $wiado-
mos$¢ nieuchronnodci tego zdarzenia, s petni réznego rodzaju negatyw-
nych emocji, takich jak: obawa, strach, lgk, przerazenie, niedowierzanie
czy wrecz panika i rozpacz. Smier¢ stanowi dla nas — ludzi nieznane. Nie
wiemy, co jest po drugiej stronie zycia, stad negatywne emocje sa sprawa
catkowicie naturalng

Pielegniarki co dzieni opiekujace si¢ umierajacymi pacjentami stykaja
sie bezposrednio z emocjami swych podopiecznych. Ogarnia je wéw-
czas poczucie bezsilnosci, a w konsekwengji rezygnacja i che¢ unikania
pacjenta. Powtarzajace sie¢ tego rodzaju sytuacje sa odpowiedzialne za
brak poczucie satysfakcji z wykonywanej pracy, a niekiedy sa przyczyna
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szybko postepujacego wypalenia zawodowego. Czy jednak rzeczywiscie
nic nie mozemy juz zrobic¢?. Czy nie mozemy pomdc pacjentowi, a przy
okazji sobie?. Stosujac Swiadomie i celowo pewne dzialania sprawimy,
Ze nasza codzienna praca — udzial w bezmiarze cierpienia innych stanie
si¢ bardziej satysfakcjonujaca. Dziatania te okreslane s3 mianem psycho-
terapii elementarnej. Nie gdzie indziej, jak w odniesieniu do chorych
terminalnie zastosowanie ich wydaje si¢ by¢ potrzebne i uzasadnione.

Rozwiniecie

W potocznym rozumieniu psychoterapia traktowana jest jako rodzaj
rozmowy prowadzonej przez zyczliwie ustosunkowana osobe, poprzez
wspieranie, dawanie rad, pocieszanie, uspokajanie, podtrzymywanie na
duchu tego, kto nie potrafi uporac si¢ ze swoimi problemami, po to, by te
problemy zlagodzi¢ lub zlikwidowac¢ [1]. Nie mam jednak na mysli psy-
choterapii jako samodzielnej metody leczenia wymagajacej odpowiednich
kwalifikacji, bedacej zawodowa domena psychologéw i psychiatréw, ale
0 szereg postaw wobec pacjenta, sposobéw komunikowania si¢ z nim oraz
sposob6éw konfrontacji z jego uczuciami i emocjami stosowanych przez
pielegniarki i inne osoby opiekujace si¢ chorym terminalnie [2]. Te sto-
sunkowo proste, ale skuteczne oddziatywania psychologiczne nie moga
opiera¢ si¢ tylko na intuicji, czy dobrej woli. Wymagaja one uswiado-
mienia sobie celu, jaki chcemy osiggna¢, ale takze wymagajgq znajomosci
interwencji i czynnikéw terapeutycznych wchodzacych w zakres psycho-
terapii elementarnej [3]. Niezbedna jest réwniez w tym wzgledzie odpo-
wiednia postawa i sposéb zachowania umozliwiajacy uksztaltowanie sie
prawidlowej relacji terapeutyczne;.

Dzialaniom takim poswigcil M. Motyka [3] swoje opracowanie zaty-
tulowane , Psychoterapia elementarna w opiece ogélnomedycznej”. Au-
tor co prawda odnosi sie¢ do wszystkich chorych, jednak moim zdaniem
w przypadku chorych terminalnie zastosowaniu psychoterapii elemen-
tarnej nie mozna odmdéwié zasadnosci. Wskazujac na ogélne cele pro-
cesu terapeutycznego w oddzialywaniu psychologicznym, na pierwszym
miejscu autor wymienia integracje urazowych doswiadczen, rozumiana
jako pomoc w przezywaniu bolesnych i trudnych zjawisk towarzyszacych
chorobie. Proces ten ma bardzo istotne znaczenie, gdy chodzi o chorobe
o niepomys$lnym rokowaniu, ktéra diametralnie zmienia dotychczasowe
funkcjonowanie i spojrzenie na sprawy zyciowe. Udzielenie adekwatnego
wsparcia w tym wypadku wymaga poznania stylu i sposobu radzenia
sobie ze stresem choroby stosowanym przez danego pacjenta. Uzysku-
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jac wglad w swoja sytuacje i swoje przezycia pacjent nabywa nowa per-
spektywe spojrzenia na sytuacje i nowa wiedze o sobie oraz o wiasnych
relacjach z innymi.

Na drugim miejscu M. Motyka, jako ogélny cel dziatari psychotera-
peutycznych wymienia gratyfikacje potrzeb psychicznych, ktérych za-
spokojenie zostaje utrudnione lub wrecz uniemozliwione przez chorobe.
Chodzi tu przede wszystkim o potrzebe bezpieczeristwa, akceptacji, zna-
czenia i samorealizacji.

Ostatnim, charakteryzowanym przez autora ogélnym celem psycho-
terapii elementarnej jest pomoc choremu w nabywaniu potrzebnej wie-
dzy, doswiadczenia i umiejetnosci, ktére pozwola na lepsze radzenie
sobie z aktualng sytuacja, w jakiej si¢ znalazt. Pozwala to na uzyskanie
aktywnej wspoélpracy pacjenta z personelem medycznym oraz stwarza
mozliwosci zastosowania technik radzenia sobie z emocjami,

Ujecie ogdlnych celéw oddziatywari psychoterapeutycznych w po-
wyzszy sposob pozwala dalej sprecyzowacé bardziej szczegétowe cele psy-
choterapii elementarnej w odniesieniu do pacjentéw umierajacych. Naleza
do nich:

e lLagodzenie napig¢, i negatywnych emocji, przede wszystkim leku,
depresji i rozdraznienia. Lek ma swoje Zrédto w bezradnos$ci, osamot-
nieniu, niepewnosci i braku wiedzy o tym, co znajduje si¢ ,po dru-
giej stronie”. Z kolei depresja, ktérg Elizabeth Kubler-Ross, jako repre-
zentantka szkoly cyklicznej zaliczyta do jednego z etapéw przezywania
nieuleczalnej choroby, ma swoje Zrédio przede wszystkim w fakcie nie-
uchronnie zblizajacego si¢ rozstania z tymi wszystkimi, ktérych sie¢ ko-
cha [7]. Warto tu zwréci¢ uwage na game uczud, jakie towarzysza depre-
sji. Profesor A. Kepiriski wyodrebnia miedzy innymi: obnizenie dynamiki
zyciowej przejawiajace sie trudnosciami w podejmowaniu decyzji, zaha-
mowanie proceséw kojarzenia, pamieci i spostrzegania manifestujace sie
trudnosciami w skupianiu mysli i rozwigzywaniu najprostszych proble-
mow, apatia albo niepokdj ruchowy, gdy silna jest domieszka uczuc¢ leku
i agresji. Swiat chorego staje sie ,ciemny”. Nie potrafi on juz funkcjono-
waé w jasnym” Swiecie ludzi zdrowych [8]. Dzialania z zakresu psy-
choterapii elementarnej wymagaja tu nawigzania wtasciwego kontaktu
z chorym, dzigki ktéremu poczuje si¢ on bezpieczny i pewny, ze otrzyma
potrzebne mu i oczekiwane wsparcie psychiczne. Nie bedzie pozosta-
wiony sam w czekajacych go, najbardziej trudnych chwilach.

e Mobilizacja i wzmacnianie sit oraz zasobéw psychicznych pacjenta
potrzebnych w obecnym stanie. Wobec ogromnych mozliwosci, jakimi



336 Beata Bak

dysponuje psychika ludzka, wykorzystanie jej w ramach psychoterapii
elementarnej wymaga poznania i zrozumienia Zrédet leku, obaw cho-
rego i probie przeciwdzialania im, a takze wskazania na silne strony,
ktoére stanowi¢ moga oparcie w trudnym momencie wyznaczonym przez
chorobe.

¢ Nawigzanie dobrego kontaktu z pacjentem w celu uniknigcia bledéw
jatrogennych, czyli wszelkich urazowych czynnikéw i sytuacji, ktérych
Zrédlem moze stac si¢ personel medyczny.

Znajac cel psychoterapii elementarnej, mozna wyodrebni¢ konkretne
interwencje psychoterapeutyczne. Wobec chorego umierajacego powinny
to by¢:

e Zbieranie informagcji, czyli pytania, ktére maja na celu uzyskanie ja-
snego obrazu rzeczywistosci, w ktérej znajduje si¢ pacjent. Sg one przy-
datne do podjecia decyzji, co do typu udzielanej pomocy psychotera-
peutycznej. Oprécz tego pozwalaja pacjentowi uzyskaé poczucie, Ze jego
problemy sa wazne dla pielegniarki.

e Udzielanie pacjentowi informacji i wyjasnieni, ktére moga mie¢ cha-
rakter krétkich wypowiedzi lub dtuzszego ttumaczenia i przekonywania.
Informowac chorego nalezy o wszystkich zabiegach i czynnosciach, ktére
sa w stosunku do niego wykonywane. Nawet wéwczas, gdy wydaje nam
sig, ze chory nas nie slyszy.

e Udzielanie rad i zalecen, co do pozadanych zachowari, sposobéw po-
stgpowania i pokierowania zachowaniem. Zwigkszaja one wiasne kom-
petencje zdrowotne chorego, a wiec pozwalajg na uzyskanie silniejszego
oparcia w samym sobie. Delikatne wskazowki i sugestie w tej materii
pomagaja takze choremu otworzy¢ si¢ przed pielegniarka i opowiedzie¢
o sprawach, ktére go niepokoja.

e Pocieszanie i uspokajanie, tagodzenie obaw, dodawanie otuchy, ofero-
wanie pomocy, wprowadzanie w dobry humor, chwalenie wysitkéw oraz
osiggnie¢ pacjenta.

¢ Okazywanie ciepta, poprzez wyrazanie wlasnych pozytywnych uczué
w stosunku do osoby chorej. Duze znaczenie ma tu serdecznosé, zyczli-
wos¢ i akceptacja.

¢ Okazywanie empatii, czyli zdolnos¢ do wczucia si¢ w emocjonalng
sytuacje pacjenta i umiejetnos¢ spojrzenia na nig takze z jego perspek-
tywy [3, 4]. Na zachowania empatyczne sklada sie taktowny styl by-
cia, ktéry charakteryzuje wigksza tolerancja w stosunku do innych ludzi,
wieksza cheé wspoétpracy, aktywne udzielanie wsparcia i ogélny brak ego-
centryzmu w mysleniu i postepowaniu [5]. Empatia jest jakby psychicz-
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nym wejSciem do wnetrza drugiego czlowieka i wcieleniem si¢ w jego
subiektywny Swiat mysli oraz przezy¢. Jest spojrzeniem na zycie i wy-
darzenia z perspektywy tej drugiej osoby, z perspektywy jej specyficznej
historii, jej wychowania, jej osobowosci, z perspektywy jej potrzeb i jej
obecnej sytuacji [6].

Poprzez interwencje terapeutyczne w psychoterapii elementarnej po-
budzane i rozwijane sa posiadane przez pacjenta zasoby psychiczne, ktére
pomagaja mu radzi¢ sobie z sytuacja, w ktdrej si¢ znajduje. Zasoby te,
zwane sg czynnikami terapeutycznymi [3]. W dzialaniach wspierajacych
wobec cztowieka chorego terminalnie staramy sie osiggnac:

e Poczucie kontaktu pacjenta z innymi, w sensie §wiadomosci ,nie je-
stem sam”. WieZ i obecnoé¢ innych oséb podnosi na duchu, wzmacnia,
przelamujac bariere leku i samotnosci.

® Poczucie wsparcia, rozumiane jako dostarczenie przekonania o ak-
ceptacji, zrozumieniu i zyczliwej pomocy

e Poczucie mocy osobistej zwigzane z wysoka samoocena, wiarg cho-
rego we wlasna wartos¢. Wazne jest tu takze poczucie wlasnej skutecz-
nosci, potaczone z przyjeciem wspétodpowiedzialnosci za podejmowane
dziatania i decyzje.

e Poczucie rozumienia w odniesieniu do uswiadomienia sobie przez
pacjenta objawéw i przebiegu choroby, stosowanych metod leczenia i pie-
legnowania w chorobie, a takze swoich mozliwych reakcji. Czynnik ten
redukuje niepewnos¢, daje szans¢ kontroli nad sytuacja, pozwala na pod-
jecie adekwatnych i skutecznych decyzji, redukuje nierealistyczne obawy.

e Poczucie sensu, czyli nadanie nowemu aktualnemu stanowi pozytyw-
nego znaczenia w odniesieniu do $wiatopogladu religijnego lub zaanga-
zowania w realizacj¢ cenionych przez pacjenta wartosci.

e Usmiech — wprawia zaréwno w dobry nastrdj, jak i roztadowuje na-
piecia, oslabia powage sytuacji i umozliwia zdystansowanie si¢ od nie-
kiedy bardzo bolesnej sytuacji choroby.

e Odreagowanie, czyli emocjonalne rozfadowanie i uwolnienie nagro-
madzonych negatywnych emocji, ktére ma moc oczyszczajacg. Konieczne
do tego celu jest istnienie prawidlowej relacji terapeutycznej, a w niej me-
toda aktywnego stuchania, podczas ktérej pacjent moze wyrazi¢ swoje
zale, cierpienie i zmartwienia bez obawy, ze zostanie potgpiony, wy-
$miany lub emocjonalnie odrzucony.

e Otwartos¢, czyli mozliwos¢ podzielenia si¢ swymi zmartwieniami,
troskami i obawami z akceptujacym, uwaznie stuchajacym i rozumieja-
cym rozmoéwcg. Werbalizujac te odczucia pacjent w niematym stopniu sig
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ich pozbywa, a takze uzyskuje uczucie akceptacji oraz przeswiadczenie,
ze to, co odczuwa jest czgsScig normalnej, ludzkiej egzystenciji.

Dla prawidlowego przebiegu opieki pielegniarskiej wobec osoby
umierajacej konieczne jest uksztattowanie odpowiedniej relacji terapeu-
tycznej, czyli klimatu korzystnego dla przebiegu dzialan pielegniarskich,
w tym oddzialywari psychoterapeutycznych [9]. Niezbedne wobec tego
staje si¢ zwrdcenie uwagi na elementy postawy, jaka powinna prezen-
towac osoba towarzyszaca swemu podopiecznemu. Najogdlniej rzecz uj-
mujac, pielegniarke w kontakcie z pacjentem powinna charakteryzowac
postawa ,,do cztowieka”, ktéra zwigzana jest z gotowosciag dawania z sie-
bie tego, czego potrzebuje on w swej aktualnej sytuacji zdrowotnej. Do
prawidtowego ksztaltowania relacji terapeutycznej potrzebna jest takze
znajomo$¢ i rozumienie siebie, to znaczy swoich mocnych i stabych stron.
Niezbedna jest tez Swiadomos$¢, ze kazdy czlowiek jest inny i wymaga
indywidualnego podejécia do swoich probleméw Postawa otwartosci do
cztowieka warunkuje zdolno$¢ do jego wystuchania, zrozumienia i ak-
ceptacji. Oznacza réwniez dojrzalg umiejetnosé do przyjmowania krytyki.
Niezbedna dla pozyskania zaufania chorego jest umiejetnos¢ wytworze-
nia klimatu ciepta i bliskoSci, wyrazajaca si¢ migdzy innymi spokojem,
opanowaniem oraz wrazliwoscig na rézne przejawy tego, co dla chorego
wazne. Niematle znaczenie maja tez warunki §rodowiska zewnetrznego,
czyli zapewnienie pacjentowi warunkéw intymnosci i spokoju.

Innym elementem prawidlowej relacji z chorym jest jego akceptacja,
czyli umiejetno$¢ przyjecia drugiego cztowieka takim, jakim jest on w rze-
czywistosci, bez osadzania go i potepiania, z prawem do podejmowania
wiasnych odpowiedzialnych decyzji.

Autentyczno$¢ pielegniarki oznacza gotowos¢ do bycia sobg bez uda-
wania sztucznosci i pozy, jednakze bez pozbawienia braku kontroli nad
swoimi uczuciami czy postepowaniem [3, 11].

Inng wazng cechg kontaktu terapeutycznego z czlowiekiem umieraja-
cym jest opisywana wczesniej empatia. Empatyczna postawa stanowi dla
chorego gwarancje, ze bedzie on rozumiany i poznany, takim jakim jest
naprawde. Dla wielu oséb juz samo odkrycie, ze ktos chce i potrafi mu
towarzyszy¢ w trudnych przezyciach, jest nadzieja na uwolnienie si¢ od
poczucie osamotnienia i izolacji [3, 4, 5, 6, 12].

Warto, za A. Kepiniskim wskaza¢ na symetryczne przeciwieristwo
prawidiowej postawy terapeutycznej, ktéra utrudnia nawiazanie dobrego
kontaktu z chorym. Autor zalicza tu: , blad sedziego” polegajacy na przyj-
mowaniu wobec chorego nadmiernie oceniajacej i krytycznej postawy,
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,blad naukowej obiektywnosci” wyrazajacy si¢ w lekcewazeniu Swiata,
doznan subiektywnych pacjenta i opieraniu swoich opinii oraz decyzji
tylko na wynikach badarn obiektywnych oraz ,biad maski” polegajacy na
ukrywaniu swoich prawdziwych uczué i reakcji za maska profesjonalnej
rutyny i obojetnosci [13].

Oprécz wymienionych powyzej cech prawidlowej postawy, nie nalezy
zapomina¢ o ksztaltowaniu w sobie umiejetnosci i technik aktywnego stu-
chania oraz o znaczeniu dotyku w kontakcie z podopiecznym. Rozpoczy-
najac natomiast nauke stosowania w praktyce elementarnej psychoterapii
zacznijmy od mozliwie jak najczestszego przebywania z chorym i poswie-
cania mu naszej maksymalnej uwagi.

Wobec ogromu obowigzkéw spoczywajacych na pielegniarkach pod-
czas codziennej pracy wydaje si¢, ze dzialania psychoterapeutyczne stano-
wig dodatkowe obcigzenie. Nie jest to prawda, gdyz mozna je prowadzic¢
w polaczeniu z innymi czynno$ciami, np. podczas zabiegéw pielegnacyj-
nych, podawania lekéw itp.

Podsumowanie

Uksztattowanie pozadanej relacji terapeutycznej powigzane z zastoso-
waniem elementarnej psychoterapii cho¢ nie przywréci choremu zdrowia,
to by¢ moze w jakims stopniu przyniesie mu ulge w bezmiarze cierpienia.
Warto zatem doskonali¢ caly czas swoje umiejetnosci i dbac¢ o prawidtowa
postawe wobec osoby, ktéra sie opiekujemy pamigtajac, ze psychika czto-
wieka, zwlaszcza w terminalnym okresie choroby jest tak samo wazna,
a moze nawet wazniejsza niz jakakolwiek inna sfera jego funkcjonowa-
nia. Swiadomosé¢ dobrego wywigzania sig ze swej roli i funkcji zawodo-
wej, okazanie ,czltowieczeristwa” bliZniemu sprawi, ze bedziemy cieszy¢
sie poczuciem dobrze spelnionego obowiazku i satysfakcji zawodowe;.
Niech zniknie problem, na ktéry zwrdcita uwage Elizabeth Kubler-Ross
polegajacy na tym, ze w szpitalach powszechnie izoluje si¢ ludzi umiera-
jacych od pozostalych pacjentéw, a lekarze i pielegniarki unikajg z nimi
kontaktu z powodu paralizujacych obie strony negatywnych emocji [7].
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Agnieszka Falba, Renata Piotrkowska

Godnosé czlowieka i godnosé umierania
a standardy postepowania medycznego

Wprowadzenie

Podstawa godnosci ludzkiej przejawia si¢ w réznych dziedzinach zy-
cia, w szczegdlnosci w porzadku moralnym, prawnym, kulturalnym, spo-
tecznym i gospodarczym. Termin godnos¢, zaréwno w znaczeniu praw-
nym, jak i szerszym, oznacza okreslong jakos¢, wartos¢, dzigki ktorej
czlowiek — np. ksigdz, sedzia czy tez lekarz — jest godny obdarzania go
zaufaniem, godny powazania. Godnos¢ (dignitas) uwaza si¢ takze za ja-
kas szczeg6lng wartoé¢ czlowieka jako osoby, ktéra znajduje sie¢ w relacji
do innych 0s6b oraz jako pozytywng warto$¢ wlasnej osoby i grupy, na
przykiad zawodowej. Przez godno$¢ zatem rozumie si¢ wartos¢ przystu-
gujaca czlowiekowi, ktéry jest osobg dzigeki powigzaniom interpersonal-
nym, a wérdd nich ostatecznym powiazaniem jest relacja do Boga. Uwaza
sie bowiem, ze fakt bycia cztowiekiem, czyli bytem osobowym zawiera
podstawe do uznania godnosci w cztowieku. Uznanie godnosci w czlo-
wieku wynika z akceptadji jakiego$ systemu wartosci, ktéry cztowiek za-
akceptowat ze wzgledu na przekonania i wlasne sumienie, a takze ze
wzgledu na akceptacje norm moralnych. W etyce uwaza sig, ze czlowiek
ma prawo do godnosci bez wzgledu na wyznanie, kolor skéry, wyksztat-
cenie [1, 2, 3].

Godnosé osoby ludzkiej jest fundamentalng wartoscia moralng czto-
wieka. W sklad tej wartosci moralnej wchodzi tez honor, osobiste wa-
lory moralne i eksponowane spotecznie role, ktére wzbogacajg osobowa
godnos¢ osoby ludzkiej. Sa takie czyny — powiada Roman Ingarden —
ktérych rzeczywisto$¢ swiadczy o rzeczywistosci trwatego ja. Najglebsze,
ja, istota cztowieka nie ujawnia si¢ zazwyczaj bezposrednio, lecz wytado-
wuje si¢ wilasnie w takich czynach. ,Sg to czyny swobodne i odpowie-
dzialne; czyny, ktére spelniam w cigzkich chwilach zycia, czasem w obli-
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czu $mierci [4]. Tomasz z Akwinu zauwazyl, ze mozemy okresli¢ osobe
jako realnie istniejacy byt rozumny, ktéry zarazem kocha. Milos¢ jest naj-
donioslejsza i pierwsza rozpoznawang przez nas relacja osobowsa, ktéra
faczy osoby [5]. W obliczu $mierci kazdy chciatby doznaé mitosci najbliz-
szej osoby. Powstaje zatem pytanie — czy personel szpitala moze otoczy¢
umierajgcego mitoscig? — jesli tak, to — jaka to mifos¢ i czym si¢ objawia?

Mitos¢ rozwaza¢ mozna z réznych punktéw widzenia. Sposréd réz-
norakich aspektéw jeden wydaje sie szczegdlnie uprzywilejowany, a mia-
nowicie ten, ktéry pozwala rozpatrywac milos¢ nie tylko pod wzgledem
jej kwalifikacji tresciowych (istotowych), ale takze w plaszczyznie egzy-
stencjalnej (istnieniowej). Nawet jesli nie posiadamy odpowiedniej wiedzy
na temat istoty mitosci, to i tak pomimo tej nieokreslonosci potrafimy
intuicyjnie stwierdzi¢ jej obecnos$¢. Mitos¢ nie jest nastrojem, uczuciem
czy napigciem zmystowym lecz umystowym wyborem przedmiotu mito-
Sci i trwaniem przy wybranym przedmiocie [6]. Mitos¢ nie dazy nigdy
do izolacji i samotnosci, a mifos¢ nieodwzajemniona faczy si¢ ze smut-
kiem, przykroscig i cierpieniem. Osoba umierajaca w szpitalu zbyt czesto
doswiadcza izolacji i samotnosci, a obowigzujace standardy i procedury
burza godnos$¢ umierania. Zapominamy, ze na $mier¢ i milo$¢ skazany
jest kazdy czlowiek, kazdy tez boi sie ich, poniewaz niosa ze soba ryzyko
cierpienia i sq wielkgq niewiadoma.

Rozwiniecie

Personel medyczny czesto zali sie, ze niska jakos$¢ opieki swiadczonej
umierajacej osobie jest wynikiem braku czasu na rozmowe z umierajacym
i jego rodzing. W pogoni za realizacja kolejnych procedur zapominamy,
ze czas spotkania z drugim czlowiekiem wypelniony jest pozytywnym
spotkaniem czasu obecnego. Nie ma w nim miejsca ani na nude, ani
na pospiech, ani na zmeczenie. Pojeciem przeciwstawnym do stéw ,nu-
dzi¢ sie” i ,spieszy¢ sie” jest ,interesowac si¢”. Stowo to wywodzi si¢ od
taciniskiego interesse — by¢ w czyms, by¢ w aktualnym czasie, w aktual-
nej sytuacji. Uczucie zmeczenia znika, gdy jest si¢ czym$ zainteresowa-
nym. W spotkaniu zainteresowanie drugim cztowiekiem (pacjentem lub
jego rodzing) jest ekstremalne, znika dystans miedzy jego uczestnikami.
Trzeba przekroczy¢ granice ,ja” i ,wejs¢ w Swiat drugiego”. Ujawnia sig
przy tym zdolnos¢ rezonansu emocjonalnego, umozliwiajacego petne od-
czucie stanu psychicznego drugiego czlowieka [7].

Rozwazajac przedstawione dane mozna przyjaé, ze zdaniem Kepin-
skiego, spotkanie jest przede wszystkim doniostym wydarzeniem, w kt6-
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rym wspoéluczestnicza dwie réwnorzedne i réwnoprawne osoby, z kt6-
rych kazda chce by¢ wobec drugiego autentycznie sobg. Warunkiem
umozliwiajagcym zaistnienie takiego spotkania jest odpowiednia postawa,
na ktérg sklada sie:
1. Empatia, czyli zdolnos$¢ do wczucia si¢ w to, co czuje i rozumie pa-
cjent.
2. Akceptacja (bezwarunkowa) pacjenta [8].

Nalezy zaznaczy¢, ze empatia nie moze by¢ rozpatrywana jako pro-
ste odzwierciedlenie , wsp6todczuwania”. Jednym z rezultatéw pojmo-
wania empatii w sposéb zwigzany z aktywnoscig stanéw emocjonalnych,
jest potozenie wigekszego nacisku na intencjonalne procesy poznawcze.
Obserwator podejmuje tu swiadomy wysitek wyjscia poza wilasna jazn,
w przestrzeri cudzych doswiadczen [9].

Podsumowanie

Wszystkie analizowane pojecia i zachowania personelu medycznego
w spos6b mniej lub bardziej bezposredni wigzaly sie z takimi warto-
Sciami, jak: odpowiedzialno$¢ za losy pacjenta, uznanie jego autonomii,
przejawianie wokot jego osoby opiekuriczosci, wyrozumiatosci. Wartosci
te zaliczy¢ trzeba do wartosci moralnych, gdyz koncentruja si¢ na warto-
Sci nadrzednej, jaka jest dobro osoby ludzkiej. Chronienie czyjego$ dobra
jest zarazem najwyzszym poziomem mitosci, a medyczne standardy i pro-
cedury majg sta¢ na ,strazy” owego dobra. Baczna obserwacja tego, jak
standardy i procedury ujmuja temat Smierci i jak s realizowane w prak-
tyce pozwala zauwazy¢, ze dopiero dzieki czynom mozemy przekonaé
si¢ w spos6b namacalny, co stanowi dla nas rzeczywistg wartos¢.
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Czy nalezy méwié pacjentowi prawde,
Ze jest nieuleczalnie chory?

,Czlowiek jest jedyna istota zywa,
ktéra wie o tym, ze umrze

i potrafi snu¢ na ten temat rozwazania.
Smier¢ jest calkowita zagadka

dopdki sie czlowiek do niej nie zblizy”

C. Saunders

Problem $mierci i umierania dotyczy kazdego cztowieka. Wiemy, ze
kiedys bedziemy musieli odejs¢, nie potrafimy jednak wyobrazi¢ sobie tej
chwili. Boimy si¢ jej, przeraza nas. Nie jesteSmy przygotowani, by stanaé
wobec $mierci. Nie tylko wlasnej, ale takze innych — bliskich, znajomych,
przyjaciét. Klamiemy, pocieszamy, unikamy rozméw dotyczacych umie-
rania, nie chcemy 0 nim pamietaé.

Temat $mierci stal sie tematem tabu, a przeciez towarzyszenie czlo-
wiekowi §miertelnie choremu w jego ostatnich chwilach jest doswiadcze-
niem niepowtarzalnym. Wymaga mobilizacji sit psychicznych, fizycznych,
czasu, delikatnosci i cierpliwosci. Towarzyszenie czlowiekowi w praw-
dzie, bez uciekania si¢ do niedomdéwient i ktamstw wymaga ponadto
osobistej odwagi i wziecia odpowiedzialnosci za spotkanie z czlowie-
kiem w sytuacji, kiedy najwazniejsza jego wartos¢ — zycie — zostalo
zagrozone.

Przekazywanie choremu informacji o zblizajacej si¢ Smierci to umie-
jetnos¢, ktéra powinna byé bardzo dobrze opanowana przez lekarzy.
Umiejetnosé¢ ta moze okazac si¢ bardzo przydatna innym czlonkom ze-
spotu opieki paliatywnej z pielegniarkami wigcznie, bowiem to wiasnie
pielegniarki sa przez pacjentéw obdarzane najwiekszym zaufaniem i cze-
sto pacjenci traktuja je jako najbardziej wiarygodne Zrédto informaciji [1].

Stopiert informowania o rozpoznaniu choroby nowotworowej jest
w Polsce w réznych osrodkach odmienny. Lekarze na ogét informuja
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o chorobie, gdy widza szans¢ na wyzdrowienie, gdy jej brak staraja si¢
ukry¢ prawde, przekazujac ja wylacznie rodzinie [2].

Jeszcze kilkadziesigt lat temu lekarze uwazali, ze chory nie powi-
nien znaé¢ prawdy, zwlaszcza wtedy, gdy chorym jest dziecko lub nasto-
latek. Jak podaje zasada 12, ze zbioru zasad etyczno-deontologicznych
polskiego lekarza z 1978 roku; ,ze wzgledu na ochrone psychiczng cho-
rego nie jest wskazane podawanie do jego wiadomosci rokowania niepo-
myslnego. Nalezy natomiast wtajemniczy¢ w nie wybrang osobe z oto-
czenia chorego” [3]. Wyjatek stanowila sytuacja, w ktdrej pacjent niezna-
jacy diagnozy odmawiat podpisania zgody na przeprowadzenie zabiegu
operacyjnego. Sytuacja ta ulegta obecnie zmianie, okoto 60% polskich le-
karzy jest skfonnych do powiedzenia choremu prawdy o mozliwosci jego
$mierci. Podobnie rzecz ma si¢ wsréd pacjentéw, okoto 83% chce znaé
prawde o zblizajacej si¢ Smierci.

Lekarze, niechetnie informujac chorych terminalnie o diagnozie i ro-
kowaniu, odwotujac si¢ do ich dobra wskazuja na:

e przekonanie, ze nie kazdy chory chce znaé prawde, poniewaz pozna-
nie jej wywoluje utrat¢ nadziei, checi do zycia i do podjecia walki

o swoje zdrowie,

e obawy przed reakcjaq pacjenta i przed swoja bezradnoscig w sytuacji,
gdy chory moze targnac si¢ na swoje zycie,

¢ lek przed zadaniem bdlu, wyrzadzeniem krzywdy, wywotaniem
szoku, przed odrzuceniem lekarza przez chorego i utrate jego za-
ufania,

e uswiadomienie przez pacjenta jego Smiertelnosci,

e przeswiadczenie, ze nie potrafi tego dobrze zrobi¢, bo przeciez nikt
go tego nie uczyl,

e przekonanie, ze powinien i lepiej to zrobi psycholog, jest przeciez

specjalista od interpersonalnej komunikacji [1, 3].

Kodeksu Etyki Lekarskiej mowi:
Artykut 16

,Lekarz moze nie informowac pacjenta o stanie jego zdrowia badz
o leczeniu, jesli pacjent wyraza takie zyczenie. Informowanie rodziny lub
innych oséb powinno by¢ uzgodnione z chorym. W przypadku chorego
nieprzytomnego lekarz moze udzieli¢ dla dobra chorego, niezbednych in-
formacji osobie, co do ktdrej jest przekonany, ze dziala ona w interesie
chorego. W przypadku pacjenta niepelnoletniego lekarz ma obowigzek
informowania jego przedstawiciela ustawowego lub opiekuna faktycz-
nego”.
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Artykutl7

,W razie niepomyslnej dla chorego prognozy lekarz powinien po-
informowac chorego o niej z taktem i ostroznoscig. Wiadomos¢ o roz-
poznaniu i ztym rokowaniu moze nie zosta¢ choremu przekazana tylko
w przypadku, jesli lekarz jest gleboko przekonany, iz jej ujawnienie spo-
woduje powazne cierpienie chorego lub inne niekorzystne dla zdrowia
nastepstwa; jednak na wyrazne zadanie pacjenta lekarz powinien udzie-
li¢ pelnej informacji” [5].

Zdania wielu autoréw tej problematyki sa rézne.

A. Szostek stwierdza, ze ,nalezy méwié prawde, o ile jej ujawnienie
nie przyczyni si¢ do czyjegos cierpienia” [6].

R. Twycross zwraca uwage, Zze w sytuacji Smiertelnej choroby , praw-
da ma wiele odcieni, od tagodnych do bardzo brutalnych i szorstkich.
Chory woli zawsze te delikatniejszq strone prawdy i fatwiej przyjmuje
tagodnie brzmiace stowa” [1].

Brehant natomiast wyréznia trzy sytuacje, w ktérych lekarz powinien
bezwzglednie ujawni¢ prawde choremu, gdy istniejg trzy mozliwosci:

— przy istniejacym wyborze miedzy dwoma réwnorzednymi sposobami
leczenia raka,

— dyskusji z chorym na temat wyboru leczenia obiecujgcego, lecz znie-
walajacego lub kaleczacego, leczenia paliatywnego, a nawet zaniecha-
nia leczenia,

— przy ryzykownej terapii [7].

Poniewaz informacja o zblizajacej sie¢ $mierci moze wywota¢ bardzo
silne emocje, dlatego nalezy rozpozna¢ i okresli¢, jaki jest stopiefi moz-
liwosci percepcyjnych pacjenta oraz jego zdolnosci do zrozumienia in-
formacji medycznej. Nalezy takze uwzglednic¢ stopieri dojrzatosci ducho-
wej, ktérego miernikiem jest dystans chorego do siebie i swojej choroby.
Istotnym elementem jest ustalenie, czy rzeczywiscie pacjent chce wie-
dzie¢ prawde o swojej chorobie — zaréwno o diagnozie, jak i o roko-
waniach [6, 7].

Choremu potrzebna jest wewnetrzna sita, aby przywykna¢ do mysli
o rozpoznaniu choroby nowotworowej, dlatego bardzo doniostym pozy-
tywnym czynnikiem w przyjeciu tej strasznej prawdy moze by¢ gteboka
wiara religijna i opieka duchowa, ktéra pomaga nie tylko choremu ale
i rodzinie w odnalezieniu wewnetrznego spokoju [8, 9].

Wedlug prof. K. de Walden-Gatuszko, nalezy zawsze pamigtac
o zmienno$ci zapotrzebowania chorych na informacje, ktéra wystepuje
najczesciej tylko w poczatkowej fazie choroby [2].
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Podejmujac decyzje o powiedzeniu lub zatajeniu prawdy, musimy
takze ustali¢ czy mamy do czynienia z pacjentem, ktéry zna, czy tez nie

zna prawdy o stanie swojego zdrowia (tabela 1) [1].

Tabela 1. Charakterystyka chorych znajacych i nie znajacych prawdy

o swojej chorobie

Pacjent, ktéry wie:

Pacjent, ktéry nie wie:

® moze przezywac nasilony niepokoj,
lek i przygnebienie, jednak dzieki
mozliwosci kontrolowania swojego
zycia, zachowanej zdolnosci do po-
dejmowania decyzji stawia sobie
rozne cele do zrealizowania,

majac przed soba cel, zachowuje
nadzieje, samodzielnos¢, jest kre-
atywny w stosunku do siebie, przyj-
muje tworcza postawe,
$wiadomos$é nieuchronnosci zbliza-
jacej sie Smierci umozliwia osiagnie-
cie stanu akceptacji, spokoju we-
wnetrznego,

koncentruje sie na tym, co jeszcze
jest w stanie zrobi¢, dokona¢, napra-
wié,

dokonujac bilansu swojego zycia
stwierdza, ze wypad! on dodatnio,
co sluzy wzrostowi samoakceptacji
i samooceny, a pomniejszeniu cier-
pienia utraconych mozliwosci,
znajomos¢ swojej przysziosci moze
doprowadzi¢ do wzmocnienia du-
cha i sit zyciowych, do poglebienia
kontaktéw z bliskimi, do przygoto-
wania sie do $mierci.

nie znaczy jednak, ze nie ma podej-

rzen, stad:

® przezywa ciagly niepokdj, ma po-
czucie zagrozenia, staje si¢ draz-
liwy, chwiejny emocjonalnie — raz
wystepuje nadzieja, a raz przygne-
bienie,

jesli najblizsi udajg, ze wszystko jest

w porzadku to nie ma z kim podzieli¢

sie swoimi emocjami, stad:

® jest osamotniony, poglebia sie jego
izolacja z otoczeniem,

® utrzymuje si¢ chroniczne napiecie,

® ma trudnosci bycia soba, bycia au-
tentycznym,

e w kontaktach z rodzing odczuwa
istniejgce bariery,

® narasta w nim poczucie opuszcze-
nia, niejasnoéci — rodzacej drazli-
wos¢, ztosé, agresje,

® moze ostatecznie popas¢ w rozpacz
lub demonstracyjnie okazywac¢ nie-
che¢ oraz brak zainteresowania oto-
czeniem,

e traci kontrole nad swoim zyciem,
ktéra przejmuje lekarz, rodzina,

e traci szans¢ na tworcze przezy-
cie czasu, ktéory mu pozostal, na
pozytywne dokoniczenie waznych
spraw o charakterze emocjonalnym,
a w szczegodlnosci na dokonanie po-
zytywnego bilansu zyciowego, osia-
gniecia stanu akceptacji i uzyskanie
spokoju wewnetrznego.
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W celu umiejetnego przekazania zlych informacji opracowano prak-
tyczne zasady;

e pamieta¢ o wyborze odpowiedniego miejsca, sposobu i zakresu prze-
kazywanych informacji.

e nigdy nie nalezy oszukiwac chorego przez dawanie mu falszywej
nadziei,

¢ nie wolno nigdy podawac¢ choremu dat,

e unikac brutalnej czy bezmyslnej otwartosci,

¢ pamigtad, ze prawda jest jak lekarstwo, trzeba ja dawkowaé uwzgled-
niajgc indywidualne potrzeby i wrazliwosé¢ chorego,

e okazywac akceptacje, szacunek i autentyczne zainteresowanie druga
osobag,

e stale obserwowac i analizowa¢ zachowania rozméwcy,

* nalezy umiej¢tnie podtrzymywac kontakt — zadawacd pytania, po-
twierdza¢ przekazywane tresci, stawia¢ wnioski,

e zachowywa¢ zgodno$¢ miedzy wypowiadanymi slowami a mowa
ciala,

e aktywnie stucha¢ swojego rozméwce [2].

U niektérych chorych przez caty okres choroby wystepuje nieuzasad-
niona nadzieja na wyzdrowienie potegujaca si¢ wraz ze zblizaniem sie
chwili ,,odejécia”. Powiedzenie prawdy nie musi niszczy¢ nadziei, ktéra
jest silnym uczuciem, silniejszym niz powszechnie si¢ uwaza. Bowiem
nierealistyczna nadzieja na wyzdrowienie moze by¢ zastapiona wiarg; na
nieSmiertelnos¢ duszy, na opieke oséb bliskich do samego korica, ze ro-
dzina poradzi sobie, kiedy juz go nie bedzie, na spokojne, godne zakori-
czenie zycia. W opiece paliatywnej nadzieja nie jest utozsamiana z oczeki-
waniem na wyleczenie lub dtugotrwata remisjg choroby, traktowana jest
elastycznie, zmienia si¢ wraz ze postepem choroby [10]. Nadzieja bowiem
ma by¢ takze droga, na ktdrej jutro moze chorego spotka¢ wiele dobrego.
Dlatego, jesli chory chce do korica zycia mie¢ nadziejg, to nie wolno nam
jej jemu odbierac.

Whnioski
1. Kazdy chory — réwniez umierajacy — posiada moralne prawo do po-
znania prawdy o swoim aktualnym stanie zdrowia i rokowaniu. Sko-
rzystanie z tego prawa winien zasygnalizowac¢ lekarzowi.
2. Na zyczenie pacjenta, po okresleniu stopnia jego mozliwo$ci percep-
cyjnych oraz jego zdolnosci do zrozumienia informacji medycznej,
lekarz winien podja¢ decyzje o powiedzeniu lub nie prawdy.
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3. Nalezy zawsze przestrzega¢ obowigzujacych zasad, by w umiejetny
spos6b moéc przekazaé choremu zle informacje.
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Problem informowania o zblizajacej si¢ $mierci w opinii
pacjentéw i personelu medycznego Szpitala Wojewddzkiego
im. Kardynala Stefana Wyszynskiego w Lomzy

Wstep

Smier¢ jest niczym niezglebiong i nieodgadnieta tajemnicy, ktéra
kazdy z nas na swdj wilasny sposéb probuje poznaé i zrozumieé [2].
Wspébliczesna medycyna nastawiona jest przede wszystkim na lecze-
nie i wspomaganie zycia. Lekarze posiadaja szeroka wiedz¢ na temat
kolejnych etapéw zycia ludzkiego, natomiast na temat $mierci wszy-
scy wiemy niewiele, $mierci nie da si¢ poréwna¢ z zadnym innym
doswiadczeniem zyciowym [1]. Strach przed $miercig jest obecny we
wszystkich kulturach, ale najbardziej w dzisiejszym spoteczenistwie, ktére
w pogoni za konsumpcyjnym stylem zycia, $mieré¢ chciatoby uznac
za nieobecng, nierealng [1, 2]. Jeden z najwybitniejszych psychologéow
A. K. G. Jung powiedzial: ,O ile cztowiek w pierwszej potowie zy-
cia jest pobudzony instynktownym pragnieniem zycia, o tyle w drugiej
polowie zycia musi si¢ przygotowac do tego, by chcie¢ umrzeé, jedy-
nej postawy, jaka moze mu pozwoli¢ na kontynuowanie pragnienia zy-
cia” [1].

Cel pracy

Poznanie opinii pacjentéw i personelu medycznego Szpitala Woje-
woédzkiego im. Kardynata Stefana Wyszyriskiego w Lomzy dotyczacej in-
formowania o zblizajacej si¢ Smierci.

Material i metody
Badanie przeprowadzono w losowo wybranej grupie, w ktdrej zna-
lezli si¢ pacjenci hospitalizowani w oddzialach szpitalnych oraz piele-
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gniarki i lekarze zatrudnieni na stale w Szpitalu Wojew6dzkim im. Kar-
dynata Stefana Wyszyrskiego w Lomzy.

Badaniem objeto 100 pacjentéw hospitalizowanych w Szpitalu Wo-
jewédzkim w Lomzy, w tym: 28% z Oddzialu Choréb Wewnetrznych
i Gastroenterologii, 17% z Oddziatu Nefrologii ze Stacjq Dializ, 16% z Od-
dziatu Ortopedii, 15% z Oddziatu Kardiologii, 10% z oddzialu Chirurgii,
9% z Oddziatu Neurologii oraz 5% z Oddziatu Rehabilitacji. Wsréd ankie-
towanych pacjentéw znajdowato sie¢ 50 kobiet i 50 mezczyzn w przedziale
wiekowym migdzy 20-80 rokiem zycia (tabela 1).

Tabela 1. Podzial respondentéw w grupie ankietowanych pacjentéw
w zaleznosci od wieku i plci. Dane wyrazone w %

Ple¢
Kobiety MezczyZni
N=50 N=50
Grupy wiekowe
20-30|31-40|41-50 | 51-60|61-70|71-80{20-30|31-40| 41-50 | 51-60|61-70|71-80
N=8 [IN=10|N=12|N=10| N=5 | N=5| N=4 | N=8 IN=14| N=8 | N=8 | N=8
16 20 24 20 10 10 8 16 28 16 | 16 | 16

Najliczniejsza grupe badanych pacjentéw stanowia mezczyzni w
przedziale wiekowym miedzy 41-50 rokiem zycia — 28%, natomiast
najmniej liczebna grupe stanowia mezczyzni miedzy 20-30 rokiem zy-
cia — 8%. Jezeli chodzi o kobiety najliczniejsza grupa sa pacjentki miedzy
41-50 r. zycia — 24%, a najmniejszq migdzy 61-70 oraz migdzy 71-80 r.
zycia po 10%.

Pielegniarki objete badaniem stanowia: 22% z Oddziatu Choréb We-
wnetrznych i Gastroenterologii, 17% z Oddziatu Kardiologii, 16% z Od-
dziatu Nefrologii ze Stacjq Dializ, 16% z Oddzialu Ortopedycznego,
14% z Oddziatu Chirurgii, 9% z Oddzialu Neurologii oraz 6% z Oddziatu
Rehabilitacji (tabela 2).

W zamierzeniach bylo przeankietowanie 100 lekarzy, ostatecznie
przebadano 30. W badanej grupie znajdowalo si¢ 30% lekarzy z Oddzialu
Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii, 10% z Oddziatu Choréb Ptuc
i Gruzlicy, 13,32% z Oddziatu Pediatrycznego, 3,33% z Oddziatu Kar-
diologii, 10% z Oddzialu Nefrologii ze Stacjq Dializ, 6,66% z Oddziatu
Ortopedii, Chirurgii, Psychiatrii, Urologii (tabela 3).
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Tabela 2. Miejsce pracy ankietowanych pielegniarek
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Liczba
L.p. Miejsce pracy badanych pielegniarek ankietowanych| %
pielegniarek
1. | Pion Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii 22 22
2. |Oddziat Kardiologiczny 17 17
4. |Oddziat Nefrologiczny ze Stacjgq Dializ 16 16
7. |Oddzial Ortopedyczny 16 16
8. |Oddzial Chirurgiczny 14 14
9. |Oddziat Neurologiczny 9 9
10. | Oddziat Rehabilitacyjny 6 6
Tabela 3. Miejsce pracy ankietowanych lekarzy
Liczba
L.p. Miejsce pracy badanych lekarzy przebadanych| %
lekarzy
1. | Oddziat Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii 9 30,00
2. |Oddziat Choréb Ptuc i Gruzlicy 3 10,00
3. | Oddziat Kardiologiczny 1 3,33
4. | Oddziat Nefrologiczny ze Stacjaq Dializ 3 10,00
5. |Oddziat Psychiatryczny 2 6,66
6. | Oddzial Pediatryczny 4 13,32
7. |Oddzial Neurologiczny 2 6,66
8. | Oddzial Chirurgiczny 2 6,66
9. |Oddziat Ortopedyczny 2 6,66
10. | Oddziat Urologiczny 2 6,66

Zgodnie z zatozona koncepcja po dokladnej analizie literatury Zroé-

diowej prezentowanego tematu, skonstruowano trzy kwestionariusze an-
kiety, z ktérych kazdy skladat si¢ z dwoéch czesci. Ankieta miafa charak-
ter anonimowy. Na przeprowadzenie badania uzyskano zgode respon-
dentéw.

Pierwsza czes¢ kwestionariusza ankiety dotyczyta w kazdym przy-

padku danych osobowych badanej grupy: wiek, pte¢, stan cywilny, miej-
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sce zamieszkania, obecne miejsce zatrudnienia, staz pracy w zawodzie,
posiadane kursy specjalizacyjne, zajmowane stanowisko pracy w przy-
padku pacjentéw oprécz gtéwnych danych demograficznych rodzaj wy-
konywanej pracy zawodowej i Zrédlo utrzymania.

Druga czgs¢ skladata si¢ z pytart wlasciwych dla prezentowanego te-
matu pracy w przypadku badanych pacjentéw zadano 5 pytari, natomiast
w przypadku pielegniarek 11 pytari, a w przypadku lekarzy 12 pytan.

Wyniki

Po przeprowadzeniu badania ankietowego dokonano analizy zebra-
nego materiatu, ktéra pozwolita na stwierdzenie, ze sposréd ankietowa-
nych respondentéw: 75 pacjentéw (75%), 70 pielegniarek (70%), 25 lekarzy
(83,33%), jest zdania, ze na temat $mierci w spoleczenistwie nalezy moéwic,
jako argumentacje najczesciej podaja:
Argumenty pacjent6w przemawiajace za méwieniem o Smierci:

e smierc jest konsekwencjq naszej cielesnej egzystencji,

e kazdy umrze, nie ma ludzi niesmiertelnych,

e nie mozemy unika¢ trudnych rozmdw, smier¢ jest wpisana w nasze Zycie,

e jest czyms naturalnym, przed Smierciq nie ma ucieczki,

e do smierci trzeba sig przygotowac,

e smierc jest koricowym etapem naszego ziemskiego Zycia,

* mdwienie o smierci niweluje Igk i czyni Zycie cenniejszym.

Argumentacja wskazuje na dojrzaloé¢ spolfeczeristwa oraz gotowos¢ do
prowadzenia otwartych rozméw na tematy dotyczace ludzkiej egzy-
stengji.

Argumenty lekarzy i pielegniarek:

e smierc jest momentem, ktdry dotyczy kazdego z nas, jest naturalnym aspek-
tem naszego zycia,

e jest czescig zycia, naturalnym kovicem, brak ,,oswajania z tematem” prowadzi
do cierpienia i tragedii,

e jest jedynq pewngq rzeczq na tej ziemi,

e na temat smierci mowi sie za mato,

e nalezy mowic o Smierci jako zjawisku nieuchronnym, do ktorego trzeba sie
przygotowad, zmniejszy¢ poczucie lgku i wyjasnic dreczqce nas kwestie od-
nosnie Zycia po smierci,

o uswiadamiac¢ ludzi, ze smierc kiedys nadejdzie.

W badanej grupie pacjentéw, rozmowe na temat $mierci czesciej de-
klaruja mezczyzni 49% niz kobiety 26%, prawdopodobnie wynika to
z faktu, iz mezczyZni czesciej podejmuja rozmowy na tematy trudne.
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Wsréd lekarzy i pielegniarek ple¢ nie miata wptywu na wynik udziela-
nych odpowiedzi.

Natomiast 25 badanych pacjentéw (25%), 30 badanych pielegniarek
(30%) oraz 5 lekarzy (16,67%) uwaza, Ze o $mierci nie nalezy méwic¢, w ar-
gumentacji, ktérej udzielali pacjenci czesto powtarzaly si¢ stwierdzenia:

e szpital jest miejscem ratowania Zycia ludzkiego, a nie miejscem docelowym

Smierci,

e przygnebiajgcy temat,
e nalezy cieszy¢ si¢ chwilg, a nie mysle¢ czy chocby rozmawiac o Smierci,
e sq przyjemniejsze tematy niz smierc.

Na pytanie ,czy personel medyczny powinien rozmawiac¢ o Smierci
z pacjentem i jego rodzina” 90 ankietowanych pacjentéw (90%) jest zda-
nia, ze personel medyczny powinien rozmawiac z pacjentem i rodzing na
temat $mierci, 10 oséb — co stanowi (10%) jest przeciwna prowadzenia
rozméw. Sposréd badanych pacjentéw, ktérzy opowiedzieli si¢ za infor-
mowaniem 50 os6b stanowia mezczyzni (50%), natomiast 40% kobiety.
Wsréd kobiet deklarujacych konieczno$é rozmowy personelu medycz-
nego z pacjentem i jego rodzing 30% stanowia mezatki, z ktérych 12%
to panie w przedziale wiekowym miedzy 41-50 r. zycia. Sposréd an-
kietowanych lekarzy procentowy rozkitad udzielonych odpowiedzi jest
identyczny, jak w pytaniu dotyczacym méwieniu o $mierci w spoleczen-
stwie. 25 lekarzy (83,33%), jest zdania, ze personel medyczny powinien
rozmawia¢ na temat Smierci z pacjentem i rodzing podajac identyczna
argumentacje, 5 lekarzy — 16,67% uwaza, ze personel medyczny nie po-
winien rozmawiac z pacjentem i jego rodzing na temat §mierci. Natomiast
wsréd pielegniarek 55 — (55%) jest za prowadzeniem rozméw, 45 respon-
dentéw (45%) jest przeciwna nie podajgc konstruktywnych argumentéw.
Istotny wplyw na % rozklad udzielanych odpowiedzi mial staz pracy
w zawodzie pielegniarki (tabela 4). Najcze$ciej za prowadzeniem roz-
mowy na temat $mierci z pacjentem i rodzing sa pielegniarki miedzy
16-20-letnim stazem pracy i stanowig 20% wszystkich ankietowanych
pielegniarek.

Na pytanie: , Czy chciatby Pani/Pan wiedzie¢ o zblizajacej si¢ Smier-
ci?” — ,tak” odpowiedziato 85% pacjentéw, 100% lekarzy, 70% pielegnia-
rek, wéréd argumentéw najczeéciej wymieniane sa aspekty prawne, fi-
nansowe, spadkowe, religijne, rodzinne i osobiste; ,nie” udzielilo 15%
pacjentow i az 30% pielegniarek — nie podajac argumentacji. Sposréd
15% pacjentéw, ktérzy nie chca wiedzie¢ o zblizajacej si¢ Smierci, jako
argumentacje najczesciej podaja:
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Tabela 4. Rozklad odpowiedzi na pytanie dotyczace prowadzenia
rozmoéw o zblizajacej sie¢ Smierci z pacjentem i jego rodzina
w zaleznosci od stazu pracy w zawodzie pielegniarki.
Dane wyrazone w %

Staz pracy w zawodzie pielegniarki

Rodzaj odpowiedzi | 1-5 | 6-10 | 11-15|16-20 | 21-25 | 26-30 | Powyzej
N=6 |N=14 |N=25|N=30 | N=16| N=7 |30 lat N=2
Tak 3 4 15 20 10 2
Nie 3 10 10 10 6 5

Jest to zapewne nieprzyjemna rozmowa, kazdy chce zZy¢,

Niepotrzebny lek i przygnebienie,

Kazdy powinien miec¢ szanse do ostatniej chwili,

Lekarze to tylko ludzie i mogq sig mylic,

Personel medyczny nie jest przygotowany do udzielania informacji na temat
chordb o niepomyslnym rokowaniu, a coz dopiero mowic o Smierci.
Rozklad odpowiedzi na to pytanie wykazal — wsréd pacjentéw,
Ze czesciej na temat zblizajgcej sie $mierci chcg by¢ informowane ko-
biety — 48, co w badanej grupie stanowi 48%, sposréd 50% mez-
czyzn, ktérzy deklarowali, ze z pacjentem i jego rodzing nalezy rozma-
wiaé¢ na temat $mierci w stosunku do swojej osoby, 37% chce by¢ po-
informowana.

Poddajac do analizy pytanie:, , Kto zdaniem Pani/Pana powinien in-
formowac pacjenta o zblizajacej sie Smierci”, z przedstawionych ponizej
danych (tabela 5) wynika, iz znaczaca wigkszos¢ ankietowanych pacjen-
tow 87,5% uwaza, ze informowac o zblizajacej si¢ Smierci powinien lekarz
i ksiadz, (37,55) rodzina, (37,5%) psycholog, (20%) pielegniarka. Zdaniem
29 lekarzy, co stanowi 96,66% ankietowanych informowac o zblizajacej sie
$mierci powinien lekarz, ksigdz i psycholog. W opinii pielegniarek naj-
cze$ciej wskazywang osobg do udzielania informacji na temat $mierci jest
ksigdz — za opowiedzialo si¢ 60 badanych respondentéw stanowiac 60%,
nastepnej kolejnosci wskazano lekarza 58% oraz psychologa — 45%, ro-
dzineg jako Zrédto informacji wymienia 40% badanych pielegniarek. Z roz-
ktadu odpowiedzi na to pytanie wynika, iz informowa¢ na temat $§mierci
powinien lekarz, ksigdz i psycholog.

Na pytanie zadane ankietowanym pielegniarkom i lekarzom ,Czy
pacjent powinien wiedzie¢ o zblizajacej si¢ Smierci?” — ,tak” odpowie-
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Tabela 5. Rozklad odpowiedzi na pytanie, ,Kto zdaniem Pani/Pana
powinien informowa¢ o zblizajacej sie Smierci” wsréd
pacjentéw, pielegniarek i lekarzy

, Badani respondenci

Osoby mogace by¢ — - ——
potencjalnym zrédtem Pacjenci Lekarze Pielegniarki

informacji na temat Tlosé Tlosé Tosé

$mierci dla chorego udzielonych %o udzielonych % udzielonych %

odpowiedzi odpowiedzi odpowiedzi

Rodzina 30 37,5 20 66,66 40 40
Lekarz 70 87,5 29 96,66 58 58
Pielegniarka 20 25,0 0 0,00 0 0
Psycholog 30 37,5 29 96,66 45 45
Ksiadz 70 87,5 29 96,66 60 60
Inne Kto... 0 0,0 0 0,00 0 0

(Wyniki nie sumuja si¢ do 100 poniewaz ankietowani podawali wigcej niz jedna
odpowiedz)

dzialo 40 pielegniarek (40%) i 15 lekarzy (50%), ,nie” 60% pielegniarek
i 50% lekarzy. Przyczyna tak wyrazonych opinii jest potwierdzony przez
24 ankietowanych lekarzy (80%) i 95% pielgegniarek brak merytorycznego
przygotowania do rozmowy z pacjentem na temat Smierci — w ankietach
wielokrotnie podkreslano, Ze jest to temat bardzo trudny, do ktérego na-
lezy podejs¢ delikatnie i indywidualnie. Obecnosé na kursach z zakresu
opieki paliatywnej oraz problematyki tanatologii potwierdzit 1 lekarz,
co stanowi 3,33% oraz 5 pielegniarek (5%). Badany personel medyczny
20 sposrod 30 ankietowanych lekarzy (66,66%) i 80% ankietowanych pie-
legniarek widza potrzebe organizowania szkolefi. Do najczesciej wymie-
nianych tematéw naleza:
¢ Problem komunikacji z pacjentem umierajacym i jego rodzina.
e Standardy postepowania w sytuacjach traumatycznych spowodowa-
nych umieraniem i $miercia.
e Wzorce zachowari w obliczu $mierci.
e Aspekty prawne
— ostatnia wola pacjenta,
— podjecie/odstgpienie od reanimacji.
® Sens istnienia i mijajacego zycia.
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Podsumowanie

Wspblczesnie generalng zasada jest udzielanie chorym prawdziwych,
koniecznych w okreslonej sytuacji informacji, co do choroby i leczenia,
wynika to giéwnie z Praw Pacjenta. Informowany powinien by¢ naj-
pierw sam pacjent, krewni i przyjaciele na jego zyczenie [4]. W pracy
ze $miertelnie chorym czlowiekiem nalezy pamigta¢, ze to wiasnie chory
wskazuje nam droge, ktérej celem jest komfort psychiczny i fizyczny,
sam wie najlepiej, co potrzebuje i w jakim aktualnie znajduje si¢ po-
tozeniu. Towarzyszenie choremu oznacza jego akceptacje, budzi zaufa-
nie i daje poczucie bezpieczenistwa. Zblizajaca si¢ Smier¢ zmusza pa-
cjentéw, ich rodziny do zastanowienia si¢ nad istotq ich zwigzku i jego
sitg [3]. Chociaz ostatnio czesto méwi sie na temat $Smierci i umiera-
nia, w wielu kulturach stanowi temat tabu. Tabu czyni wielkie szkody
osobie umierajacej, rodzinom, przyjaciolom oraz osobom sprawujacym
bezposrednia opieke nad umierajagcym. Umierajace osoby powinny otrzy-
maé szanse, aby mogly wybraé¢ sposéb, w jaki chca odejsé, podob-
nie jak wybierali za zycia. Milczenie, ktamstwo, konspiracja izoluja pa-
cjenta od rozumienia, ze umiera. Badania wykazuja, ze ludzie pragna
mieé¢ swiadomos¢ umierania i chca na ten temat rozmawiaé [5]. Powyz-
sze badanie wykazalo, ze zaréwno badani pacjenci, jak réwniez per-
sonel medyczny widza potrzebe rozméw na temat $mierci w spote-
czenistwie, 80% pacjentéw chce wiedzie¢, ze umiera, 90% badanych pa-
cjentéw uwaza, ze personel medyczny powinien rozmawiac¢ z pacjen-
tem i jego rodzing na temat $mierci, ale powyzsze badanie wykazato
réowniez bark fachowego przygotowania do rozméw na ten temat. Nie-
stety lekarze w Polsce, z urzedu asystujac Smierci, nie sg do tego odpo-
wiednio przygotowani. Nikt ich tego nie uczy, brak jest dobrych wzor-
céw i wilasciwych postaw, stad tak czesto sg bezradni w takich sytu-
acjach, spuszczajq wzrok, wymijajaco i zdawkowo odpowiadaja na za-
dane pytania, szybko zmieniajg temat i jeszcze szybciej opuszczajg sale
chorych [2]. Jeden z najwybitniejszych psychologéw — Freud napisat:
sztuka wprowadzania w blad pacjentéw nie jest zapewne godna zale-
cenia. Mam nadzieje, ze kiedy nadejdzie moja godzina, znajde kogos,
kto potraktuje mnie z wigkszym szacunkiem i powie mi, kiedy mam by¢
gotow [1].

Zbyt mata liczba otrzymanych ankiet wéréd lekarzy, a tym samym
mata liczba odpowiedzi pozwolifa jedynie na wyciggniecie pewnych hipo-
tez odnosnie informowania pacjentéw na temat $mierci. Badanie to nalezy
traktowac jako pilotazowe. Temat podlega glebszej analizie po przepro-
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wadzeniu szerszych badan na wigkszej liczbie respondentéw, w szcze-
golnosci dotyczy lekarzy.
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Negatywne emocje i reakcje
wystepujace w przebiegu osierocenia

,Stan osierocenia jest to sytuacja psychiczna czlowieka, ktéry utracit
wazna dla siebie osobe na wskutek jej $mierci. Zatoba natomiast oznacza
spoleczny zewnetrzny wyraz reakcji na utrate bliskiej osoby, usankcjo-
nowany konkretnymi obyczajami, strojem itp. Osierocenie jest procesem
o swoistej i indywidualnie réznej dynamice” [1].

Reakcje na utrate bliskiej osoby zaleza od rodzaju relacji, jakie taczyly
osobe osierocong ze zmarla. Im blizsze byly jej zwigzki emocjonalne ze
zmarlym i im wigcej spraw ich faczylto, tym bardziej osoba osierocona
czuje sie okaleczona, pusta. Wtedy tez czas trwania stanu osierocenia
jest najdluzszy (stan ten zwykle utrzymuje si¢ przez rok, cho¢ niektérzy
uwazajg, ze niekiedy moze wydtuzy¢ si¢ az do 4 lat). ,Zwykle w okresie
zaloby mozna wyodrebnié 3 okresy: Okres I — ostrej rozpaczy, polaczonej
z zachwianiem réwnowagi psychicznej, II - wyréwnanego przygnebienia
i IIl — adaptacji. W okresie I nastepuje zazwyczaj wybuch silnych uczu¢,
zwlaszcza w formie zalu i smutku. Ostre, okresowo przebiegajace parok-
syzmy rozpaczy i pobudzenia psychoruchowego (ptacz, lament) o duzym
natezeniu pojawiaja si¢ co kilka minut. Towarzyszy temu zwykle utrata
taknienia, czasem bezsennos¢ i rézne objawy wegetatywne. Stan taki trwa
zwykle kilka dni. Stopniowo czgsto$¢ paroksyzméw maleje, zmniejsza
sie takze ich amplituda. Niektérzy przezywaja w tym czasie gniew na
Boga lub ludzi, u innych przewaza poczucie winy, zwigzane przewaznie
z konkretng sytuacja z przesztosci. Pojawia si¢ tez poczucie braku osoby
zmartej, polaczone ze wzrostem jej wewnetrznej percepcji — w wyobrazZni
pojawia sie obraz osoby zmartej, brzmienie jej glosu, itp. Towarzyszy temu
zazwyczaj utrata zainteresowania otoczeniem i innymi ludZmi. Bliskimi
i godnymi zainteresowania stajq si¢ natomiast ludzie i sprawy, ktére byly
bliskie zmartemu” [2].
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,Praca z osoba osierocong oznacza stopniowe przechodzenie od etapu
zalu do stanu wewnetrznego przystosowania do nowej sytuacji” [1]. Przy-
stosowanie to mozna osiggnaé poprzez realizacje czterech zadan, ktére
pomoga osobie osieroconej przebole¢ strate.

Zadanie pierwsze: Akceptacja rzeczywistosci po stracie lub w zwig-
zku ze strata.

Kiedy umiera bliska osoba, pojawia si¢ uczucie negacji tego wyda-
rzenia, negacji rzeczywistosci. ,,Chcac naprawde rozpoczaé proces zatoby
trzeba uznac fakt straty. Dlatego wazne jest, by m.in. zobaczy¢ ciato zmar-
tego” [3]. , Nie przerobienie pierwszego zadania oznacza zatrzymanie si¢
W negacji rzeczywistosci” [3].

Zadanie drugie: Doswiadczenie bélu straty. ,Jedyna droga do prze-
pracowania zatoby to droga wprost przez bol. Wszystkie zabiegi w celu
zmniejszenia czy ukrycia bélu przedluzaja jedynie proces zatoby” [3].
Tymczasowe i mocne do$wiadczenie bélu jest najczesciej spotykana po-
stawgq w zalobie. W tym okresie przezywa si¢ duzy lek, cierpienie psy-
chiczne. Odczuwa sie bardzo silnie brak zmarlej osoby. Czesto wystepuje
placz. Poczatkowo uderzenia bélu sa bardzo czeste. Potem ich czestotli-
woS¢ sie zmniejsza; zdarzajq si¢ tylko wtedy, gdy co$ przypomni o stracie.
Moze to by¢ rocznica urodzin, émierci, Swieta lub pewne przedmioty be-
dace wlasnoscig osoby zmartej. B6l moze przejawiac si¢ buntem i agresja.
Agresja moze by¢ skierowana na osobg zmartego, Boga, lekarzy lub osoby
z otoczenia. , Drazliwos¢, czgste wybuchy z powodu drobiazgéw lub
sprzeczek sg objawami ,podskérnego gniewu”. Niekiedy jest on bierny,
nigdy nie zostaje wyrazony, ale ujawnia si¢ przez brak uprzejmosci lub
ztosliwosé” [4].

Zadanie trzecie: Przystosowanie do rzeczywisto$ci bez osoby zmarte;j.
Realizacja tego zadania zalezna jest od rdl, jakie petnit zmarly w odniesie-
niu do osieroconych. Zadanie to nie powiedzie sig, jesli osoba osierocona
nie dopasuje si¢ do straty. ,Niektérzy szkodza sobie, ustawiajgc si¢ w roli
bezradnych. Nie rozwijaja umiejetnosci, ktére sa im potrzebne lub alie-
nuja si¢ od otoczenia i unikajg podjecia obowiazkéw spotecznych” [3].
Mozna pomodc osobie osieroconej w przystosowaniu sie do rzeczywisto-
$ci wystuchujac tego, co oznacza dla niej dostosowanie si¢ do nowych
warunkéw zycia i trudnoci, jakie ze sobg niesie. , Mozliwos¢ uzewnetrz-
nienia tych mysli i uczué pomaga krok po kroku odnajdowaé na nowo
swoja role w zyciu” [3].

Zadanie czwarte: Znalezienie dla osoby zmartej nowego miejsca w zy-
ciu osoby osieroconej i pokochania zycia na nowo. Nie oznacza to, ze



Negatywne emogje i reakcje wystepujace w przebiegu osierocenia 363

przestaje si¢ dang osobe darzy¢ uczuciem mitosci, albo ze si¢ o niej zapo-
mina. Stosunek do zmarlego ewoluuje, ale zajmuje on nadal szczegdlne
miejsce w sercu i w pamieci 0s6b, ktére zostaly. Intensywnos¢ zwiazku
zmienia si¢ jednak. Dochodzi si¢ powoli do momentu, w ktérym znajduje
sie¢ emocjonalng energie do zycia poza tym zwigzkiem. Uczy si¢ od nowa
kocha¢ zycie i innych ludzi, a cala uwaga nie jest kierowana juz jedynie
na to, co sie utracito [3].

,Swiadomoé¢ istnienia tych etapéw moze okaza¢ sie pomocna w
chwili, gdy trzeba bedzie zrozumie¢ sens zatoby. Ciggle trzeba pamig-
ta¢, ze jest ona procesem przez ktéry przechodza ludzie idacy réznymi
drogami i w réznym czasie. Zaloba nie jest procesem starannie i wzor-
cowo uporzadkowanym, poniewaz reakcje cztowieka mogg by¢ bardzo
zlozone. To nie czas jako taki jest wielkim uzdrowicielem, ale czas, w kt6-
rym mamy mozliwoé¢ doswiadczenia naszego smutku, bélu i przejScia
przez zyciowa probe” [4].

Mozliwos¢ wspominania zmarlej osoby bez uczucia intensywnego
bélu jest dowodem na to, ze praca z zatobg uleglta zakoriczeniu, mimo ze
echo tego bélu bedzie si¢ odzywac przez cale zycie. ,Smutek po stracie
idzie za ludZmi, ktérzy doswiadczyli straty, juz na zawsze pozostanie
z nimi, tak jak ich wiasny cier” [3].

Trudno jest zdefiniowaé dobre zakoriczenie procesu zatoby. Definicja
taka zawiera co najmniej trzy kolejne, SciSle powigzane ze sobg elementy:

1. dobre samopoczucie przez wigkszos$¢ czasu i umiejetnos¢ radowania
sie¢ z matych codziennych rzeczy,

2. umiejetnos¢ stawiania czofa problemom zycia,

3. uwolnienie si¢ spod wiadzy smutku.

Nowa forma obecnosci zmarlego w zyciu osoby osieroconej moze
sta¢ si¢ Zrédlem inspiracji i sily. ,Zafoba to nie tylko uczucie smutku
czy depresja. To cala gama uczué: poczawszy od strachu poprzez agresje
i poczucie winy — po bunt, ale takze zaklopotanie czy ulge i wiele innych.
Przezywanie straty dotyczy nie tylko sfery uczug, ale wszystkich innych
dziedzin zycia: sytuacji w pracy, zwigzkéw z ludZmi czy poczucia wlasnej
wartosci” [3].

Szczegdlng trudnoscig, z ktéra osoba osierocona spotyka sie w
zwigzku z wystepujacymi emocjami jest ich niezwykla intensywnos¢.

Emogje i reakcje po doswiadczeniu straty:

Chaos i dezorientacja. To najgroZniejsze aspekty zatoby prowadzace
do izolacji. Chaos przejawia si¢ w rozpoczynaniu wielu réznych rze-
czy i pozostawieniu ich nieskoriczonymi. ,Cierpliwe i uwazne stucha-
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nie, w ktérym opowiadajacy ma wystarczajaco czasu i przestrzeni, po-
maga mu w uporzadkowaniu sobie wszystkiego. Sposobem na przetrwa-
nie moze okazaé si¢ odlozenie waznych decyzji na péZniej, wolne tempo
i duzo cierpliwosci dla siebie samego” [3].

Ambiwalencja. Przejawia si¢ w uczuciach i zachowaniu. Smier¢ ko-
gos bliskiego z powodu dlugotrwatej choroby powoduje uczucie ulgi, ale
jednoczesnie smutku z powodu straty. To uczucie jest oznaka zmagania
si¢ z rzeczywistoscig.

Lek. Jest emocja pojawiajacq si¢ w zetknigciu z czyms$ nieznanym.
Moze pojawia¢ si¢ falami; wystepowac i znika¢. Trwa do zakoriczenia
procesu zatoby. Utrata kogo$ bliskiego moze powodowac lek przed utrata
kolejnych, ukochanych oséb. Silny bél i smutek towarzyszacy zatobie nad-
watla poczucie pewnosci siebie.

Bunt i agresja. Sa naturalng reakcja na odebranie kogo$ drogiego
i wartodciowego. Moga by¢ skierowane na osobe zmarta, Boga, czy in-
nych ludzi. Skierowane na samego siebie mogg prowadzi¢ do autode-
strukcji. Obniza si¢ poczucie wlasnej wartosci. Zwtaszcza osoby najblizsze
sa przedmiotem tego uczucia, poniewaz sg obdarzane zaufaniem i osie-
roceni maja odwage okazywac w stosunku do nich swojg zlos¢. Agresje
tatwiej zrozumie¢ wiedzac, Ze jest uczuciem pojawiajacym si¢ w sytuacji
straty kogo$ bliskiego. Najlepszym rozwigzaniem jest pozwolenie na jego
uzewnetrznienie.

Poczucie winy. Wszystkie stosunki z ludZmi zawieraja pewna am-
biwalencje, mieszanke uczué pozytywnych i negatywnych. Innym powo-
dem poczucia winy jest to, ze nie istniejq idealne zwiazki miedzy ludZmi.
W pierwszych miesigcach osieroceni ludzie dostrzegaja w sobie nega-
tywne cechy, a u zmarlego same pozytywne. Poczucie winy moze wy-
nika¢ z tego, ze: kto$ zyje, gdy kochana osoba zmarta; uczucia agresji
rodzacej sie po Smierci osoby bliskiej; uczucia ulgi, gdy $mieré wystapita
po diugotrwalej chorobie. Istnieje poczucie winy wyimaginowane oraz
oparte na prawdziwych przestankach. Wyimaginowane jest przesadzone
w stosunku do faktycznych zdarzen. Wystepuje, gdy zwiazki byly dalekie
od idealnych. Dobrze jest méc podzieli¢ si¢ z tymi uczuciami z kims, kto
nie wyraza ocen. Méwienie uwalnia od negatywnych uczué. Ttumione
negatywne uczucia moga powodowa¢ zachowania autodestrukcyjne.

Poczucie wstydu. Jest bardzo mocno powigzane z poczuciem winy.
Pojawia si¢ wtedy, gdy nie mozna podtrzymac obrazu samego siebie. Cze-
sto jest maskowane przez bunt, agresje lub negacje. ,Najlepiej podchodzié
do poczucia wstydu z wielkim szacunkiem. Zamiast przekonywac kogos,
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ze nie ma powodu do wstydu, lepiej pozwoli¢ mu wyrazi¢ swéj wstyd.
W ten sposéb pomozemy osobie doznajacej wstydu uwolni¢ si¢ od para-
lizujacego dziatania tego uczucia” [3].

Rozpamietywanie na sile. Jest nastepstwem potrzeby zrozumienia
tego, co si¢ wydarzylo. Pomaga polaczy¢ rozsadek z sercem. Jest nie-
zbednym aspektem pracy z zatoba. Ciggle méwienie i my$lenie o $mierci
bliskiej osoby moze by¢ bolesne i nie zawsze przynosi ulge. ,Trzeba jed-
nak pamietac, ze wszystkie bolesne rany najpierw jatrza si¢, zanim zaczna
sie goi¢” [3].

Rekonstrukcja zdarzeni krok po kroku pozwala na odzyskanie poczu-
cia kontroli nad sytuacjg i pomaga opanowac lek przed $Smiercia. Staje si¢
problemem wtedy, kiedy powoduje oddalenie od rzeczywistosci lub po-
chtania zbyt wiele czasu i energii oraz zakléca normalne funkcjonowanie.

Pytania o sens. Czgsto wystepuje wsrdd bliskich zmartych, oséb mto-
dych, zmartych w sposéb nagly lub samobéjcéw. Jest naturalnym elemen-
tem procesu zaloby. Opiera si¢ na pytaniach o wartos¢ i sens zycia. Nie
mozna podawacé prostych i jasnych odpowiedzi na tak trudne pytania,
poniewaz blokuje to proces zaloby i prowadzi do kumulowania smutku.
W tym przypadku wazne jest stawianie pytan, a nie znajdowanie odpo-
wiedzi.

Identyfikacja. Jest to jeden ze sposob6éw ,zatrzymania” osoby zmarlej.
Polega na przejeciu jego zadar lub zainteresowarn. Czasami moze by¢
szkodliwa w przypadku rezygnacji z wiasnej osobowosci lub przejecia
roli zmartej osoby, w ktdrej osierocony nie ma zadnego doswiadczenia.

Idealizowanie. W ten sposéb moze wyrazac sie brak umiejetnosci do-
stosowania si¢ do zycia bez osoby zmarlej. Polega na wyobrazeniu sobie
tej osoby w taki sposéb, ze nikt nie méglby temu sprosta¢. W miare
uplywu czasu idealny obraz zanika w prawidlowo przebiegajacym pro-
cesie zaloby, ustepujac miejsca realnemu obrazowi zmarlego, poniewaz
zaakceptowanie rzeczywistosci zaréwno z pozytywnymi i negatywnymi
aspektami — stanowi przepracowanie straty.

Ulubione przedmioty. Przywiazanie do ulubionych przedmiotéw
zmarfego sprawia, ze osierocony czuje si¢ lepiej. Zbyt szybkie usunie-
cie wszystkich przedmiotéw moze zburzy¢ poczucie bezpieczenistwa. Do-
brym odruchem jest che¢ zachowania niektérych przedmiotéw na za-
wsze. Rozdawanie wszystkich przedmiotéw $wiadczy o nie przepraco-
waniu straty. Pozostawienie wszystkiego i stworzenie miejsca — relikwii
Swiadczy o ucieczce od pogodzenia si¢ z rzeczywistoScia $mierci i kon-
tynuowania zycia bez zmartego.



366 Jolanta Sutek, Maria Lyznicka

Mysli samobdjcze. W nastepstwie straty kogo$ bliskiego sa czyms§
naturalnym. Swiadcza o checi pozbycia sie silnego bélu. Jesli przybieraja
konkretng forme — potrzebna jest natychmiastowa pomoc psychiatryczna.

Sny. Podczas snu szuka si¢ zmartego, widzi sie go, czuje jego obec-
no$¢. Sny dajg szanse przerobienia straty, zachowujac kontakt z rzeczywi-
stoscia, nie wypierajac niczego z pamieci. Moga pomodc odnaleZzé sens zy-
cia i émierci, zamkna¢ niedokoriczone sprawy. W przypadku $mierci nie-
oczekiwanej, tragicznej sny moga by¢ koszmarne, budzace lgk. Dobrze jest
moéc komus je opowiedzied, otrzymujac wsparcie i zrozumienie bez nie-
potrzebnych interpretacji. ,Samo opowiedzenie o uczuciach w atmosferze
uwagi i zrozumienia, przynosi zalobnikowi najwigksze ukojenie” [3].

Zmiany w relacjach spotecznych. Przyczyna moga by¢ trudnosci w za-
chowaniu spokoju, brak cierpliwosci, poczucie irytacji wywotanej obecno-
$cig innych. Osieroceni czgsto sami zrywajg kontakty z innymi lub zanie-
dbuja je. Z drugiej strony poczucie samotno$ci wywotuje chec¢ zaciesnienia
kontaktéw. Prowadzi to do ukrywania wiasnego smutku.

Reakcje cielesne. Czasami mogg przybieraé forme dolegliwosci, ktére
doprowadzily do $mierci zmarfego. Inne dolegliwosci to: brak apetytu,
nadmierne laknienie, spadek masy ciala, obnizony poziom energii, prze-
meczenie, obnizony poped seksualny lub jego wzmozenie, apatia, po-
denerwowanie, plytki sen, bezsennos¢, wyczerpanie, uczucie dusznoséci,
trudnosci z oddychaniem, nerwowo$¢, napigcie. Czasami jedynie dolegli-
wosci fizyczne Swiadczg o trwajacej zalobie. Spada odpornos¢ i wzrasta
podatnosé na choroby.

Seksualnos¢. Zatoba moze w znacznym stopniu wplywaé na dozna-
nia seksualne, powodujgc trudnosci w zharmonizowaniu tej sfery zycia
osieroconych. Wazna jest w takiej sytuacji szczera rozmowa zapobiegajaca
niezrozumieniu i oddaleniu si¢ od siebie. Niekiedy trzeba duzo czasu, aby
w smutku po stracie najblizszych méc na nowo odnaleZ¢ wspdlng radosé
i ciepfo.

Istniejg réznice w przezywaniu straty przez mezczyzng i kobiete.
,Wazne jest, aby by¢ swiadomym odmiennosci doswiadczenia straty
przez kobiety i mezczyzn, gdyz brak zrozumienia siebie nawzajem jest
czesto Zrédtem dodatkowego bélu w — i tak juz bardzo bolesnym — pro-
cesie zaloby” [3]. MezczyZni przezywaja strate tak samo mocno jak ko-
biety. Maja tyle samo uczu¢ co kobiety, natomiast mniej méwig o tym,
co czuja. Wynika to z roli, jakq narzucit im system wychowania. Wy-
maga si¢ od nich, by byli mocni (mezczyZni nie placza). Upust emocji
wyrazaja poprzez prace i dzialanie. MezczyZni sa bardziej skoncentro-
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wani na rozwigzywaniu probleméw i szukajg praktycznych sposobéw
pozbycia si¢ smutku (szukajg pracy, hobby). Kobiety majg potrzebe wyra-
zania emocji. Chca by¢ wystuchane, praktyczne wskazéwki proponowane
przez mezczyzn odbierane sg jako niezrozumienie ich bélu. Pomimo réz-
nic w przezywaniu zaloby me¢zczyzn i kobiet nalezy pamigtaé, ze nie ma
dwoéch o0séb identycznie przezywajacych strate. Dlatego mozna spotkac
zaréwno mezczyzne, ktéry chce wyplakaé swéj bdl, jak i kobiete bardzo
silng, ktdra radzi sobie z zatoba, zwigekszajac swojq aktywnosé zawodowa
czy jakakolwiek.

Podsumowanie

Zatoba jest procesem, ma swéj poczatek, srodek i koniec. Wazne jest,
zeby na poczatku uswiadomié¢ sobie nadejscie korica. Mimo zwatpienia,
idac drogg bélu i smutku mozna pokonac ja pod warunkiem, ze si¢ tego
chce. Pokonywanie zaloby jest droga pelng zakretéw. Poznawanie bélu po
stracie kogos bliskiego jest normalne i naturalne. Bl moze by¢ wzmac-
niany przez okolicznosci $mierci.

Smieré¢ zadaje rang, ktéra po pewnym czasie si¢ zagoi, ale blizna
pozostaje na cale zycie. Proces dochodzenia do réwnowagi psychicznej
i spolecznej przebiega falowo. Sa tu miejsca smutku i zalu oraz odptyw
negatywnych emocji. Wazne jest, aby dac¢ sobie czas na pokochanie zycia
od nowa.

,Na tej drodze nie ma skrétéw, beda trudne okresy. Jednak prze-
trwaliSmy juz dos¢ duzo, nawet jesli nigdy nie mysleliSmy, ze bedzie to
mozliwe. Instynkt przetrwania doprowadzit nas do dnia dzisiejszego. In-
nym ludziom to si¢ udato, nam tez si¢ powiedzie” [4].
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Jak smier¢ bliskiej osoby zmienita
nasze zachowanie

Wstep

Smier¢ jest jedna z najwigkszych tajemnic zycia ludzkiego. Chociaz
jest niepoznawalna, to do$wiadczamy jej w zyciu. ,Smieré nie jest ani
dobrem, ani zlem... — pisze Seneka — Nikt nie umiera za wczesnie... Kaz-
demu ustalono granice” [1]. Nie do$wiadczamy $mierci bezposrednio,
ale posrednio przez utrate bliskich oséb. ,W momencie $mierci bliZzniego
uderza czlowieka swiadomo$¢ niczym nie dajacej sie zapetié pustki” [2].
Po smutku, bezsilnosci, pustce przychodzi czas uspokojenia i przemiany.
Okazuje sig, ze zmieniliSmy sie. Inaczej spostrzegamy swiat i ludzi. Stali-
$my sie bogatsi wewngetrznie. USwiadamiamy sobie, ze predzej czy p6z-
niej musi nadej$¢ ,materialny wyplyw tej sily, ktéra kroczac coraz wyzej
i wyzej, uduchawia wszystkie istoty tej ziemi” [3].

Cel pracy
Préba okreslenia zmian w zachowaniu po $mierci bliskiej osoby.

Material i metody

Narzedziem badawczym byt kwestionariusz ankiety konstrukcji wia-
snej zawierajacy 22 pytania (7 otwartych, 15 zamknigtych). Byt to dobér
losowy ankietowanych przez indywidualny kontakt z nimi. W badaniu
uczestniczylo 157 oséb, w tym 107 kobiet (68%) i 50 mezczyzn (32%)
w wieku od 20 do 70 lat (od 20 do 30 lat — 26%, od 31 do 50 lat — 37%,
od 51 do 70 lat — 36%). Respondenci pochodzili z Tarnowa (52%) i dwéch
tarnowskich wsi (48%). Wyksztalcenie badanych: podstawowe (8%), za-
sadnicze zawodowe (18%), érednie (39%), wyzsze (34%). Wszyscy dekla-
rowali, Ze sq wierzacymi katolikami, chociaz 3 osoby dodawaly, ze nie sa
zaangazowane w zycie religijne.
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Wyniki

Najwigksze przezycia i zmiany w zachowaniu wywotata Smier¢ dal-
szych krewnych (babci, dziadka, wujka, cioci, kuzyna, siostrzenicy, tescia,
ziecia, bratowej, szwagierki) — 31%; rodzicow — 20%; kolegi, przyjaciela
- 20%; rodzenstwa — 10%; wspétmatzonka — 7%; papieza — 4%; sasiada
- 3%; dziecka — 3%; nauczyciela — 1%; przetozonego — 1%. Wiek zmarlych
wynosit od 1 dnia do 95 lat. Smieré byta najczesciej nagla (68%), prze-
widywana (32%). Zgon miat miejsce w szpitalu (52%), w domu (33%),
na drodze (7%), w szkole, hospicjum (7%), w parku, pociggu (1%). Przy
$mierci bliskiej osoby byto obecnych 15% respondentéw. To dramatyczne
wydarzenie miato miejsce w tym roku (20%), od 1 roku do 10 lat (50%),
wiecej niz 10 lat (30%).

Zaloba badanych trwafa kilka dni (2%), do pét roku (26%), 1 rok
(38%), 2 lata (4%), 3 lata (11%), wiecej niz 3 lata (2%), trwa nadal (14%),
nie bylo zatoby (3%). Czas trwania zaloby nie byt zalezny od wieku osoby
zmartej, stopnia pokrewieristwa czy rodzaju $§mierci. Respondenci przezy-
wali réznorodne stany emocjonalne w okresie zaloby (ryc. 1). Najczesciej
byly nimi: smutek, zal, bezsilnos¢ opuszczenie, pustka, osamotnienie.
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Ryec. 1. Stany emocjonalne towarzyszace zalobie

Zmarle osoby za zycia imponowaly badanym wieloma cechami oso-
bowosci, jak: dobro¢, rados¢ zycia, humor, opanowanie, patriotyzm, re-
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ligijnos¢, wrazliwos¢ na potrzeby innych, altruizm, otwarto$¢ na ludzi
i Swiat, madros¢ zyciowa, kultura bycia (ryc. 2). Badani zauwazyli te ce-
chy za zycia bliskiej osoby (70%), ale cze$¢ spostrzegla je wyraZniej po

$mierci (30%). Stwierdzili, ze staraja si¢ nasladowac te cechy (92%).
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Ryc. 2. Cechy osobowosci zmarlych, ktére imponowaly badanym

Podejmujac wazne decyzje zyciowe respondenci zastanawiali sie, jak
w takim przypadku postapitaby ta osoba (56%).

Po $mierci osoby bliskiej zmienito si¢ zachowanie ankietowanych
(95%). Uwazaja, ze zmiany te nastapily w duzym procencie — 30% bada-
nych okresla je na 10%, 22% na 20%, 16% na 30%, 20% na 50%. Zmiany
od 60 — 100% wystapily u 22% badanej grupy.

Negatywne zmiany w zachowaniu wystapily u 7% badanych (gniew
na caly $wiat, nerwica, izolacja, strach przed przedwczesng $miercig, obo-
jetnos¢ na dobra doczesne). Réwnoczesnie ta sama grupa podkresla wy-
stapienie zmian pozytywnych.

Trwale pozytywne zmiany w zachowaniu respondentéw widoczne
sa w ich wypowiedziach. Podkreslajg, ze stali si¢ bardziej wrazliwi na
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potrzeby innych, lepsi dla innych, bardziej religijni, powazniejsi, mniej
egoistyczni, odpowiedzialni, bardziej wrazliwi na pigkno, odwazniejsi,
wiecej pomagaja, tatwiej przebaczajgq. Zaznaczaja tez, ze czeéciej rozmy-
$laja o zyciu po $mierci, ale réwnoczeénie ciesza si¢ zyciem i widzg jego
sens (ryc. 3).
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Ryc. 3. Zmiany w zachowaniu badanych posmierci bliskiej osoby. Stali sie:

Na pytanie: Czy gdyby ta osoba zyta powstalyby takie zmiany w za-
chowaniu? odpowiedziano: ,nie” (73%), ,tak” (13%) dodajac, gdyby ta
osoba zyta i byla w kontakcie z badanym, ,nie wiem” (14%).

Dyskusja

Osoba bliska to nie tylko ta, z ktérg nas tacza wigzy krwi. Sami ba-
dani okredlili, ze jest to kto$, kto wiele znaczy, kto wywarl na nich duzy
wplyw, kogo darzyli uczuciem sympatii, ufali mu, kto byt dla nich wspar-
ciem w trudnych chwilach i wzorem postepowania. W przypadku respon-
dentéw osobami bliskimi byta nie tylko najblizsza rodzina, ale w duzym
stopniu dalsi krewni (dziadkowie, wujowie, kuzyni, siostrzency, tescio-
wie, zieciowie), a takze przyjaciele, koledzy, papiez, sgsiedzi, nauczy-
ciele, przetozeni. Smier¢ tych oséb przezyli najbardziej i stali sie innymi
ludZmi.
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Whnioski

1. Mimo silnych emocji i dtugiej zaloby zwigzanej ze Smiercig osoby
bliskiej, badani odniesli korzysci z tego dramatu — wzbogacili swoja
0sobowos¢ o cechy, ktére wezesniej podobaly sie im u tych oséb.

2. Smieré¢ osoby bliskiej zmienita zachowanie respondentéw. Stali sie
bardziej wrazliwi na potrzeby innych, na pigkno, odwazniejsi,
wzmocnili tez wiezi rodzinne i sgsiedzkie. Zmienili si¢ na lepszych
ludzi.
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Opieka nad osieroconymi dzie¢mi

Wstep

Osierocenie to indywidualny, wieloetapowy, dynamiczny proces po-
jawiajacy sie po stracie bliskiej osoby na wskutek jej §mierci. Parkes [za: 1]
obserwujac przebieg procesu osierocenia w pierwszym etapie wyodreb-
nil: otepienie i odretwienie. W drugim skargi i smutek. W trzecim na-
tomiast: napiecie, niepokdj, szukanie osoby zmarlej. W nastepnym eta-
pie wyodrebnit: smutek, zal i dezorganizacja. W ostatnim pigtym etapie
pojawia sig: reorganizacja, tworzenie nowych zwigzkéw. U dziecka ob-
serwuje si¢ specyficzny sposéb przezywania procesu osierocenia. Smier¢
ktéregos z rodzicéw, czy tez rodzenistwa stanowi zwykle bardzo duzy
wstrzas. Matym dzieciom rodzice sg potrzebni do fizycznego i psychicz-
nego zdrowia i starszym do pelnienia rél spotecznych [2, 3]. Wyjatkowo
trudna dla dziecka jest Smier¢ jego rodzenstwa. Otrzymuja one nowa,
trudng role w rodzinie szczegélnie wtedy, gdy rodzice koncentruja sie
na przezywaniu zaloby. Stad tez dziecko moze by¢ podwdjnie osiero-
cone: w spos6b rzeczywisty — przez zmarte rodzeristwo i emocjonalny
— przez rodzicéw. Osierocenie jest to jedno z najbardziej stresujacych
zdarzen w zyciu czlowieka, osierocony wymaga szczegélnej pomocy.
Niektérzy wyszczegdlniaja cztery zadania procesu osierocenia: akcep-
tacji, doswiadczenia zalu (emocjonalnego i wegetatywnego), przystoso-
wania oraz odnowienia sit i ukierunkowania ich na nowe cele [1, 4].
Praca z dzieckiem osieroconym oznacza stopniowe przechodzenie od
etapu zalu do stanu wewngtrznego przystosowania si¢ do nowej sytu-
acji. Jest to wolny, stopniowy proces uwikiany mozliwoéciami rozwojo-
wymi i do$wiadczeniami dziecka, ktére sa zalezne od sprawnie dzia-
lajacego systemu rodzinnego. Poznanie sytuacji dziecka po stracie naj-
blizszych pozwoli lepiej zaplanowa¢ opieke. Moze tez by¢ cenng wska-
z6wka w procesie wychowawczym dla rodzicéw lub opiekunéw i na-
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uczycieli. A przede wszystkim ufatwi dziecku i calej rodzinie przejs¢
proces osierocenia.

Przezywanie osierocenia przez dziecko

Dzieci i émier¢ — to terminy, ktére wydaja si¢ nam bardzo odlegte.
Dzieci to poczatek Zycia, Smier¢ jest jego koricem” [2]. Dzieci i mlodziez
spotykaja si¢ ze Smierciq i do$wiadczajg straty natomiast to, jak my$la
o $mierci jest w naszej kulturze czesto przemilczane. Przezywanie osie-
rocenia przez dzieci zwigzane jest z rozumieniem $mierci. Jest ono rézne
w poszczegdlnych okresach rozwojowych dziecka. Do 5 roku zycia dzieci
traktuja $mierc jako sen lub wyjazd. Pomiedzy 5 a 9 rokiem zycia pojawia
sie¢ rozumienie $mierci jako odejscia. Dzieci powyzej 9 roku zycia rozu-
mieja $mierc jako zjawisko nieodwracalne majace okreslone przyczyny [3].
Roéznice w reagowaniu na strate najblizszych wedtug Raphaél [5], uzalez-
nione sa od rozumienie $mierci przez dziecko. U dzieci do 2 roku zycia
$mier¢ najblizszych $ci$le zwiazana jest z obawg o zaspokojenie potrzeby
bezpieczeristwa psychicznego i fizycznego. U dzieci w wieku przedszkol-
nym reakcje na strat¢ podobne sg do reakcji dorostych z tq réznica, ze
dzieciom brakuje mozliwosci wyrazania sfowami wtasnych uczué. Przy-
gnebienie u malych dzieci jest czgsto niewerbalne i nieuswiadomione.
Dziecko staje si¢ maloméwne, spowolniate, unika kontaktéw i zabaw jest
bierne i malo spontaniczne. Miewa napady ptaczu i pobudzenia psycho-
ruchowego oraz zaburzenia snu, taknienia, przejawia objawy nerwicowe
(obgryza paznokcie, moczy si¢ w nocy) [6]. W tym okresie dzieci zadajq
pytania typu: ,Dlaczego?”, ,Kiedy wréci?”, ,,Co on robi?”. Dzieci mie-
dzy piatym a 6smym rokiem zycia rozumieja strate, lecz nie umiejg sobie
z nig poradzi¢. Zachowujq si¢ tak, jak gdyby sie nic nie zdarzyto (ne-
gacja straty), ukrywaja uczucia, ptacza w samotnosci, fantazjuja. Moga
mie¢ poczucie winy, rozwijaja uczucia agresji oraz strachu przed strata
innych bliskich. Wzmacniaja uczucie strachu przed brakiem akceptacji
grupy réwiesniczej. Dzieci migedzy 8 a 12 rokiem zycia sq mniej zalezne
od dorostych. Swojaq krucha niezaleznoé¢ przejawiaja w zachowaniach
buntowniczych, zyskujac sobie miano ,trudnych”. Poza ogélna apatia
spotyka si¢ zaburzenia uwagi, pamigci, brak zainteresowan oraz stabe
wyniki w nauce. Z zaburzeri zachowania spotykane sg zloé¢, agresja,
fobie i leki nocne [6]. W sytuacji osierocenia czuja si¢ bezradne. Moga
przejawia¢ zachowania hipochondryczne. Proces osierocenia u mlodziezy
zbiega si¢ z problemami okresu dorastania zakl6cajac jego przebieg. Nie-
kiedy proces osierocenia zagrozony jest: chorobg, depresja, popetnieniem
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samobdjstwa badz przestgpstwa, ucieczka w uzaleznienie, zanegowaniem
sensu zycia. Osierocenie stwarza sytuacje konfliktowe, w wyniku ktérych
moze powsta¢ negatywny stosunek do osoby Zyjacej z jednoczesna ide-
alizacja osoby zmarlej. Czesto zachowuja sie¢ regresywnie, co moze by¢
wynikiem zaburzern w rozwoju, nadopiekurniczych zachowan rodzicéw
lub nadmiernych wymagari stawianych osieroconemu [2, 6, 5, 3]. Reakcje
dzieci na osierocenie sg takie same, jak u dorostych, mimo to spotyka sie¢
miedzy nimi kilka réznic:

— Osierocenie u dzieci moze zaburzy¢ lub zablokowa¢ ich dalszy roz-
woj, dorosli doswiadczajacy uczucia straty sa juz w pelni dojrzali.

— Dzieci nie moga sobie wyobrazi¢ nieodwracalnosci $mierci.

— Rozumieja rzeczy dostownie (méwiac ,,matka stracita dziecko”, osie-
rocony oczekuje, ze dziecko zostanie znalezione).

— Dzieci odczuwaja tak samo jak dorosli, lecz nie sq na tyle dojrzate,
by w ten sam sposéb opisywac i wyrazac to, co czuja.

— U dorostych reakcje na strate przychodza zaraz po $mierci, dzieci
reaguja pozniej, w kilka tygodni lub miesigecy po stracie. Ta zwloka
wynika z faktu, ze dziecko najpierw potrzebuje zapewnienia potrzeby
bezpieczeristwa, potem okazuje swéj smutek.

— Dzieci réwniez nie potrafig zajmowac si¢ smutkiem diugo i intensyw-
nie z uwagi na ograniczong odpornos¢ na bél spowodowany strata.

— Dorosli nie rozumiejg, ze zabawa dziecka jest naturalnym sposobem
komunikacji, bawiac si¢ dzieci moga bezpiecznie wyraza¢ swoje uczu-
cia. Zabawa dla dziecka jest tym samym, czym dyskusja, wyrazanie
uczué przez doroslych.

— U dzieci smutek powstaje z powodu utraty réznych relacji (Smierc¢
jednego rodzica stwarza sytuacje jakby dziecko tracifo dwoje rodzi-
céw w tym samym czasie. Rodzic, ktéry pozostaje jest tak pochfoniety
wlasnym smutkiem, ze brak mu uwagi dla dziecka).

— Dzieci osierocone sg bardzo absorbujace, domagaja si¢ zwrdcenia na
siebie uwagi, zachowuja si¢ jak mate dzieci (zachowanie regresywne).

— Dzieci maja potrzebe przynaleznosci i zaakceptowania przez réwie-
$nikow.

— Emocje dzieci ujawniajg si¢ w sposéb bardziej wybuchowy niz u do-
rostych (dominujacym uczuciem moze by¢ agresja) [2, 3, 5, 7].
Wryjatkowo trudna dla dziecka jest $mier¢ jego rodzeristwa. Ta strata

najbardziej uswiadamia dziecku, ze moze umrzeé¢. Dodatkowo wywo-
luje silne poczucie winy i agresje wobec rodzicéw, ze nie zapobiegli
$mierci. Nowa rola w rodzinie, jaka pozostata zyjacemu dziecku moze
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by¢ trudna do udzwignigcia, obarczona jest przezywaniem zatoby przez
rodzicéw. Przezywajacy gleboki smutek, zmeczeni rodzice nie sa w stanie
dostrzec i zaspokoi¢ ich potrzeb, zwlaszcza pragnienia emocjonalnej bli-
skosci. Dodatkowsq trudnoscia jest idealizowanie przez nich osoby zmar-
tego dziecka. Stad tez prawie wszyscy osieroceni rodzice twierdza, ze
byto ono najlepsze i najzdolniejsze sposrdd ich pozostatych dzieci. Prze-
konanie to staje si¢ Zrodltem nieporozumieri ze zdrowym dzieckiem, kt6-
remu zarzucaja zly sposéb zachowania. Powoduje to mniejszg toleran-
¢je na popelnione przez nie bledy. Atmosfera ta rzutuje takze na relacje
pomiedzy pozostalym rodzeristwem, przyczyniajac si¢ do wzajemnych
konfliktéw [2, 3].

Pomoc dziecku osieroconemu

Na przebieg procesu osierocenia ma wplyw przygotowanie dziecka
do $mierci bliskiej osoby. Powinno ono by¢ rozpoczete wczeéniej, poprzez
rozmowy wyijasniajace zjawisko $mierci. Strata ukochanego zwierzatka
jest doskonalg pierwsza okazjq do stworzenia dziecku mozliwosci prze-
zycia straty i bélu z nig zwigzanych. Nie wskazane jest natychmiastowe
zastepowanie zmarfego zwierzatka nowym. Lekcewazymy w ten spo-
séb uczucia dziecka zwigzane ze strata. Rowniez uczestniczenie dziecka
w pogrzebach oséb nie zwigzanych z nim emocjonalne oraz angazowa-
nie go w opieke nad chorym, moze stanowi¢ przygotowanie dziecka do
przezywania osierocenia. Obecnos$¢ przy $mierci stanowi¢ moze kolejny
etap przygotowania. Nalezy pamieta¢, ze pozegnanie dziecka ze zmarlym
wymaga dobrego przygotowania uwzgledniajacego znajomos$¢é psychiki
dziecka. Nie moze on by¢ aranzowany na silg, zwlaszcza gdy dziecko
wykazuje lek i nieche¢ do takiego spotkania [2, 3].

Smier¢ bliskich dziecku oséb wywoluje silne do§wiadczenie straty.
Nie mozna oszczedzi¢ dzieciom do$wiadczenia straty. To, co mozemy
im zaoferowa¢ to pomoc w radzeniu sobie ze straty. Dzieci potrafig do-
brze radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach pod warunkiem uzyskania takiej
pomocy ze strony dorostych. Pomoc ta zawarta jest w nastepujacych su-
gestiach [1, 2, 3].

— Dawaj prawdziwe i bezposrednie informagje.
Nie ukrywaj swoich uczud.
Daj dzieciom czas na zrozumienie, czym jest $§mier¢.
Licz sie¢ z faktem, ze dzieci nie moga zajmowac sie¢ zbyt diugo moc-
nymi uczuciami.
Pozwdl dzieciom zajmowac sig ich smutkiem.
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— Daj uczuciom pierwszenistwo nad wszystkim — poza poczuciem bez-
pieczenstwa.
— Informuj dzieci o0 mogacych sie pojawié¢ reakcjach i uczuciach.
— Zapewnij dzieci o tym, Ze tak zycie, jak i wasza rodzina beda trwaty
dalej.
Daj dzieciom szanse¢ wyrazi¢ ich wlasne mysli i uczucia.
Daj dzieciom zapewnienie, ze moga nadal by¢ dzie¢mi.
Przyjmij do wiadomosci, ze dzieci traca co$ wigcej niz ukochang
osobe.
Zachecaj dzieci do rozméw z przyjaciétmi.
Zachecaj otoczenie, by poswiecato uwage dzieciom.
Dzieci, ktore stracily rodzeristwo wymagaja szczegdlnej uwagi. Dla-
tego nie nalezy:
— Ustawiac dziecka w pozycji zmarfego rodzenstwa.
— Poréwnywac dziecko do zmarlego.
— Idealizowa¢ zmarlego.

Pomoc dziecku osieroconemu musi obejmowac rodzing, gdyz ona
jako system przyjmuje specyficzne strategie zmagania sie z tq trudnosécia.
Pomagajac rodzinie nalezy eliminowac strategie dysfunkcjonalne. Wedtug
Hann [za: 8] sg to:

— Izolowanie osoby umierajacej od reszty rodziny;
Dlugotrwate zaprzeczenie istnieniu $miertelnej choroby;
Pojawienie si¢ u cztonkéw rodziny objawéw hipochondrycznych;
Rzutowanie negatywnych uczué na innych cztonkéw rodziny;
Wycofanie si¢ z dotychczasowych kontaktéw spotecznych;
Pojawienie si¢ nadmiernej aktywnosci w sferze pozarodzinnej;
Poczucie zdominowania;

— Naduzywanie alkoholu, §rodkéw odurzajacych itp.

Ciekawa propozycje pomocy dziecku, ktére przezylo Smieré w ro-
dzinie mozna znalez¢ w programie Winston’s Wish. Realizowany jest on
od 1995 roku w Wielkiej Brytanii i Holandii. W ramach programu psy-
cholog spotyka si¢ z dzieckiem i cala rodzing w sesjach indywidualnych,
czy tez w ramach obozéw terapeutycznych. Daje to szanse na poznanie
swoich uczué zwigzanych ze $miercig najblizszych. Wszyscy uczestnicy
programu s3 dla siebie wsparciem. Matym dzieciom w wyrazaniu uczu¢
pomocne sa niewerbalne metody: zabawa, rysowanie. Rekwizyty wyko-
rzystane w zabawie, takie jak: lalki, $wieczki, trumienki pomagaja uswia-
domi¢ dziecku to, Ze $mier¢ to co$ ostatecznego. Z kolei ciezar swojego
zalu wyrazaja np. poprzez rysunek, czy tez pisanie opowiadar o zmar-
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lym. Psychologowie w ramach tej metody radza rodzicom, aby przekazac
dziecku pelng informacje o $Smierci, wlgczajac je do decydowania o po-
grzebie i nagrobku. Przede wszystkim zwracaja uwage na bezpieczna
atmosfer¢ w wyrazaniu uczué: strachu, gniewu, ulgi, czy tez poczucia
winy [7].

Podsumowanie

Smier¢ w rodzinie zaburza calg strukture rodziny [8]. Szczegdlnie
dotkliwie rodzina doswiadcza $mier¢ dziecka, wilgczajac w to réwniez
rodzeristwo. Zatoba po $mierci dziecka w rodzinie trwa dtuzej niz rok,
czasem trwa przez cale zycie. W tej sytuacji struktura rodziny jest szcze-
goblnie zaburzona, gdyz czfonkowie rodziny moga by¢ w réznych fazach
zaloby i nie rozumie¢ siebie nawzajem. Czesto zdarza sig, ze dorosli chro-
nig dziecko przed przezywaniem zaloby w obawie o to, ze dziecko nie
poradzi sobie z emocjami. Pojawiajg si¢ réznorodne reakcje i uczucia.
Dominujg dtugie i silne okresy smutku.

Wspblczesna psychologia jest zgodna, ze dziecko jest w stanie prze-
zy¢ doswiadczenie $mierci bliskiej osoby w sposéb odpowiedni do jego
wieku rozwojowego. To dziecko ustala granice przyjecia tego doswiadcze-
nia. Nalezy tylko uwaznie stucha¢ pytart dzieci i odpowiada¢ na nie. To
dziecko nam podpowie, ile chce wiedzie¢ i w jaki sposéb ma by¢ to powie-
dziane. Dzieci nie bojg si¢ Smierci automatycznie to rodzice indukuja im
swoje leki [3]. Unikajmy tematéw ,tabu”, gdyz to uniemozliwia dziecku
dzielenie si¢ ze swoimi uczuciami, co dodatkowo rodzi lek. Wiaczajac
dziecko w proces zaloby nie nalezy go obcigzaé przezyciami dorostych.
Jest to duze niebezpieczenistwo w sytuacji, gdy dorosta osoba w rodzinie
(matka, ojciec) nie mogac sobie poradzi¢ z intensywnos$cia uczu¢ szuka
wsparcia emocjonalnego. Pamietac nalezy o tym, ze dzieci proces zatoby
przechodzg réwnie mocno, jak dorosli, a ich reakcje sq uzaleznione od
wieku i etapu rozwoju oraz posiadanego doswiadczenia. Dziecko jest
Swietnym obserwatorem, widzi przezywanie smutku po stracie, ale nie
umie wyrazi¢ swoich emocji. Tylko z pomoca dorostych moze wyrazi¢
slowami swoje uczucia.
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i w trakcie osierocenia

Zatoba jest procesem pojawiajacym sie po stracie. Jest czyms normal-
nym i naturalnym. Jest procesem bardzo indywidualnym, ale mimo to,
mozna w niej wyrézni¢ pewne fazy — etapy. Cathreine M. Sanders wy-
réznia pie¢ etapow zatoby:

1. Szok. Charakterystycznymi symptomami s3: niedowierzanie, we-
wnetrzny zamet, wzburzenie, bezradnosé, stan alarmu, psychologiczne
dystansowanie si¢. Wstrzas, ktéry przezywajq ludzie zalezy m.in. od tego,
czy spodziewano si¢ $mierci czy tez nie.

2. Uswiadomienie sobie straty. Charakterystyczne symptomy: niepo-
kéj wywolany separacjg, konflikty emocjonalne, przewlekly stres, nad-
wrazliwo$¢, gniew, poczucie winy. Petne uswiadomienie sobie straty bli-
skiej osoby powoduje nieznosny bdl, dezorganizacje emocjonalng. To
faza najwigkszej fluktuacji emocji, odczuwanie ztosci, tesknoty, gniewu,
wstydu, poczucia winy. Traci si¢ poczucie bezpieczeristwa. Bolesna strata,
emocje, ktore targajg bliskimi powoduja ich wyczerpanie fizyczne, poczu-
cie zmeczenia, tatwiejsze zapadanie na rézne infekcje.

3. Chronienie siebie — wycofanie si¢. Charakterystyczne symptomy:
wycofanie sig, rozpacz, oslabienie systemu odpornosci, zmeczenie, praca
nad smutkiem i zalem, ,hibernacja”. Reakcja fizyczna przypomina de-
presje, ale w tym momencie jest czyms naturalnym. Jest to wiasciwy czas
na wycofanie si¢ z kontaktéw z innymi ludZmi, spedzanie czasu w sa-
motnosci i dtuzszy sen. Faza ta bywa okresem glebokiej rozpaczy, gdyz
wszystkie mechanizmy obronne ulegly powaznemu ostabieniu.

4. Powracanie do zdrowia. Charakterystyczne symptomy: odzyski-
wanie kontroli, rezygnowanie z dawnych rél, tworzenie nowej tozsamo-
Sci, przebaczanie i zapominanie, poszukiwanie znaczenia, zabliZnianie si¢
rany. Proces powrotu do zdrowia przebiega powoli, czasami wrecz nie-
dostrzegalnie, stopniowo odczuwany jest przyplyw energii.
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5. Odnowa. Charakterystyczne symptomy: rozwijanie nowej $wiado-
mosci siebie, akceptowanie odpowiedzialnosSci, uczenie si¢ zycia bez opta-
kiwanej osoby, zajecie si¢ swoimi potrzebami wewnetrznymi, aktywny
kontakt ze swiatem, znajdywanie substytutéw. Osieroceni méwig, ze po
pewnym czasie (np. kilka lat) nauczyli si¢ zy¢ na nowo, zaakceptowali
niezmienno$¢ faktu, jakim jest strata ukochanej osoby i zyja, pracuja, po-
trafig sie Smiacé bez poczucia winy, p6j$¢ na impreze towarzyska, znalezé
nowych przyjaciét.

Przedstawione powyzej fazy zaloby opisuja, jak kazda osoba moze
si¢ czul i przez jakie etapy moze przechodzi¢. Na podstawie wilasnego
doswiadczenia, pragne podzieli¢ si¢ spostrzezeniami, jak mozna poméde
w przezywaniu zaloby i zatroszczy¢ si¢ osierocong rodzing. Od 2001 roku
opiekuje si¢ malzeristwem w wieku geriatrycznym (kobieta — 77 lat, m¢z-
czyzna - 82), ktérzy nagle stracili ukochang cérke (1. 46). Wydaje sig,
ze sze$¢ lat, ktére minely od bolesnej straty, mogly nauczy¢ ich zy¢ na
nowo. Zycie plynie dalej, ale nie ma dnia, zeby nie powracali myslami do
ukochanej osoby. I tak juz zostanie do korica ich zycia. Opisane w pracy
fakty odniostam do wiasnych dziatan, intuicji i doswiadczenia w zawo-
dzie pielegniarki. Rozwazania nad tym, co minglo opartam o dostgpna
literature.

Faza I — zminimalizowa¢ szok. Bylam osoba, ktéra pierwsza zostala
powiadomiona o naglej $mierci cérki matzeristwa z 50-letnim pozyciem.
Jak przekazac tragiczng wiadomos¢? Jak zapobiec niespodziewanym sta-
nom emocjonalnym i ustrzec przed zalamaniem stanu zdrowia? To pierw-
sze mysli, ktére przychodzily mi do glowy, ale trzeba byto szybko dzia-
ta¢. Uprzedzilam, ze mam do przekazania co$ strasznego. Prosilam, aby
oboje przyjeli krople na uspokojenie i spokojnym glosem opowiedziatam,
co sie¢ wydarzylo. Nastapita wéwczas eksplozja placzu i cierpienie nie do
opanowania, ale byliSmy blisko. Ja i méj maz nie odstepowaliSmy ich na
chwile, gtaskaliSmy, przytulaliSmy i prosiliSmy zeby pozostali w pozycji
siedzacej. MowilisSmy, ze jesteSmy tak samo pograzeni w smutku i ze na-
lezy zorganizowaé pogrzeb. Uczucia rozpaczy chcieliSmy skierowac¢ na
potrzebe dziatania. Teraz trzeba bylo skoncentrowac si¢ na spetnieniu
obowigzku pochéwku. Rodzice zmarfej wykazywali cechy bezradnosci,
bélu z powodu utraty cérki, wewnetrznego niepokoju i wzburzenia, ze
nie mozna bylo temu zapobiec. Nie wyobrazali sobie, jak odbedzie sie
pogrzeb. Ceremonia zostala przygotowana przeze mnie i mojego meza.

Faza II — poczucie ogromnej straty i trudnosci w opanowaniu emo-
cji. Bolesna strata, ktéra objela calg rodzing, najbardziej byta odczuwana
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przez matke zmartej. Ojciec nie okazywat na zewnatrz cierpienia. Kazdy
ze wspoOtmalzonkéw w innym tempie przechodzit przez poszczegdlne
fazy zaloby. Matka i ojciec inaczej reagowali na szok, stres, jaki towa-
rzyszyl $mierci ich dziecka — dojrzalej kobiety. Matka nie mogta po-
wstrzymac si¢ od placzu, opowiadaniach o chwilach z przesztosci, prze-
zyciach zwigzanych z cérka, podczas gdy ojciec nic nie méwit i nie od-
czuwal potrzeby dziatania, by zaja¢ si¢ rodzing i by¢ w tzw. roli ,twar-
dziela”, ktéry przetrwa najgorsze i zapewni byt rodzinie. Tak wynika
z opisu zachowan mezczyzn w obliczu straty — podawanego przez An-
ders. Jednakze mamy do czynienia z rodzicami w wieku geriatrycz-
nym, a nalezy doda¢, ze u ojca zmarlej rozpoznano poczatki choroby
Alzheimera. Stad by¢ moze niemozno$¢ oczekiwanej reakcji na emocje,
wypelnianiu roli troskliwego meza i ojca rodziny. Mozna byto zauwa-
zy¢ ogromne réznice w przezywaniu zatoby. Cierpienie malujace si¢ na
twarzy zapltakanej matki i przeciwnie — spokdj, brak wyrazania jakich-
kolwiek uczué w gestach ojca zmarlej. Jako osoba wspierajaca rodzine,
staralam si¢ okazywac te same emocje wobec matki czy ojca zmarle;j.
Uwazatam, ze oboje cierpig i nalezy im pomdc. Razem z mezem pré-
bowalismy zorganizowaé¢ im czas w taki sposéb, by cho¢ na chwile
mogli zapomnie¢ o tragedii i mogli spedzi¢ czas poza domem, by od-
wréci¢ uwage od dotychczasowych przezyé. Byly to wspdlne spacery,
praca na dzialce ogrodniczej, zaproszenie do wspdlnej kolacji, zapro-
szenie do spozycia Swiatecznego obiadu, zwiedzanie nieznanych czeSci
miasta, zaproszenie na lody w pobliskiej lodziarni, wspélne modlitwy
w kosciele. PrébowaliSmy zrozumiec¢ i zaakceptowad réznice w przezy-
waniu zaloby przez obojga rodzicéw. Nalezato im wskazad, ze s3 jesz-
cze inni bliscy czlonkowie rodziny, dla ktérych warto zy¢é. Pomimo statej
obecnosci, wsparcia bliskich, rozméw i préby ,wyciszenia” emocji w za-
fobie, matka zmartej w ciaqgu 6 miesiecy stracila na wadze ponad 10 kg
i wdaly sie ogdlnoustrojowe infekcje, poczawszy od przezigbienia, pro-
bleméw z uzgbieniem i jamg ustng do rozpoznania choroby dermato-
logicznej, ktérej podiozem byt stwierdzony stres. U ojca zmarlej nie za-
uwazono istotnych zmian ustrojowych. Nasilily sie jednak objawy cho-
roby Alzheimera. Stat si¢ maloméwny, zamkniety w sobie, czasami przy-
kry dla otoczenia. Nie przyjmowat do wiadomosci co si¢ wokét niego
dzieje, powtarzajac wielokrotnie te same kwestie, nie zwracajac uwagi
co si¢ do niego méwi. Jedynie cierpliwoscia i zacheta do rozméw, mo-
gliSmy spowodowaé pozytywne reakcje ojca i mobilizacje do normal-
nego zachowania.
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Faza Il - wycofanie si¢. Przez prawie dwanascie miesiecy matzeristwo
pograzone w smutku i w zatobie wycofato sie z wszelkich kontaktéw to-
warzyskich. Niewiele oséb ich odwiedzato, bo tez ludzie nie wiedza, jak
zachowad si¢ w takiej sytuacji. Czasami brakuje stéw pocieszenia, a cza-
sami nie wiadomo o czym rozmawiac i jak zareaguje osoba pograzona
w zaltobie. W mojej obecnosci matka chciala rozmawia¢ o zmarlej. Zada-
wala wiele pytan i prébowala sama na nie odpowiedzie¢. Czesto miata
zal do meza, ze on denerwuje si¢ na wspomnienie o zmartej cérce i ze nie
chce o tym moéwi¢. W moim przekonaniu maz chciat w ten sposéb uchro-
ni¢ zon¢ przed wzburzeniem, niepotrzebnymi w jego mniemaniu emo-
cjami i ptaczem. Najlepiej, jes§li w domu panowat spokdj i cisza. Oboje
oczekiwali na nasze wizyty. W naszym towarzystwie czuli si¢ dobrze.
W domu, w kazdym pokoju pojawily si¢ fotografie zmarlej — tak jakby
byta caly czas obecna. W tym czasie oboje rodzice duzo wypoczywali.
Zmalaly potrzeby wykonywania wigkszych prac domowych i prac ogrod-
niczych na ulubionej dzialce. Zauwazytam, Ze matka zmarlej duzo czasu
poswiecata na modlitwe i czytanie pism koscielnych. Przedtem sprawy
wiary i modlitwy nie byly przedmiotem duzego zainteresowania. Oboje
zaczeli regularnie chodzi¢ w niedziele do kosciota. W domu pojawilo sie
wiele symboli religijnych. Modlitwa i r6zaniec byly codziennym elemen-
tem dnia. W tym czasie staraliSmy odciazy¢ ich od dziatari, ktére byly
ucigzliwe. Gruntowne porzadki i prace na dzialce przejeliSmy na siebie.
SpowodowaliSmy tez, aby na dwa tygodnie wyjechali do rodziny, aby
odpoczeli wéréd przyrody.

Faza IV — powracanie do zdrowia. Od czasu, gdy u matki zmarlej
pojawily sie problemy zdrowotne, staralam si¢ poméc w ustaleniu wi-
zyt u lekarzy réznych specjalnosci. Nalezy wspomnie¢, ze byly to kolejno
wizyty u lekarza rodzinnego, dermatologa, alergologa, stomatologa, la-
ryngologa, internisty, kardiologa i wreszcie u neurologa. Kazdy prébowat
stosowac najlepsza, wg jego wiedzy, terapie. Ale kiedy doszlo do zatru-
cia lekami, nastapit zwrot. Odstawiono znaczng czes¢ lekéw i dzi$ stan
zdrowia 77 kobiety jest unormowany i mozna powiedzie¢ zadawalajacy.
82 letni mezczyzna otrzymuje leki na poprawienie krazenia ogélnoustro-
jowego i krazenia mézgowego. Oboje czuja si¢ dobrze.

Faza V — odnowa. Stata obecno$¢ najblizszych i gotowos$¢ do pomocy
w potrzebie spowodowaly, ze rodzice zrozumieli, Ze maja jeszcze dla kogo
zy¢ i ze sg kochani i najwazniejsi dla pozostatych cztonkéw rodziny: syna,
synowej i wnukéw. Obecnie matka zmarlej chetnie zajmuje sie prowadze-
niem gospodarstwa domowego. Czyta duzo ksigzek. Nawigzala kontakty
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z sasiadkami, odwiedza dalsza rodzine, chce rozmawiad. Jest obeznana ze
wspolczesnymi realiami zycia publicznego, interesuja ja programy publi-
cystyczne i wiadomosci polityczne. Staraja si¢ uczestniczy¢ w zyciu calej
rodziny. Chca odwiedzaé i pomagac¢ innym. Oboje ciesza si¢ z dokonan
wnukéw i niecierpliwie oczekujg na ich wizyty. Ojciec zmarlej codziennie
¢wiczy umyst starajac si¢ rozwigzywac krzyzowki. Tak jak dawniej zata-
twia wszelkie sprawy na poczcie, w banku, czy w urzedzie. Robi drobne
zakupy. Zajmuje sie dziatka ogrodnicza. Mozna uznad, Ze nastapit powrét
do normalnego zycia.

Reasumujac — na pewno najwazniejsza forma pomocy jest wsparcie
ze strony bliskich. Wsparcie emocjonalne, ale tez instrumentalne, czyli
pomoc w zalatwianiu formalnosci zwigzanych z pogrzebem i innych
waznych spraw. Nie nalezy unika¢ kontaktu z osobg po stracie. Niekt6-
rzy chcieliby poméc, ale nie wiedzg, co powiedzie¢ i jak si¢ zachowacd.
Niejednokrotnie trzeba im wyjs¢ naprzeciw i wyjasnié, ze osoba pogra-
zona w smutku oczekuje wsparcia drugiej osoby, jej obecnosci, a przede
wszystkim potrzebuje si¢ wyptakac i wyrzuci¢ z siebie smutek i zal. Naj-
wazniejsze to nie zamyka¢ si¢ na ludzi, nie odcina¢ si¢ od rzeczywisto-
$ci, nie hamowac placzu. Nie nalezy tez prébowac zatrzymac, przerwac
zbyt wezesnie procesu zaloby, np. poprzez sigeganie po duze dawki lekéw
przeciwdepresyjnych. Zatoba jest procesem, przez ktéry trzeba przejsé,
aby mozliwy byl powrét do réwnowagi psychicznej. Duza pomoc w fa-
godzeniu straty moga przynies¢ najblizsi. Przede wszystkim powinno sig
wspiera¢ osobe w zalobie i pomagac jej w organizowaniu sobie Zycia na
nowo. Wazne jest, aby osoba po stracie mogta bezpiecznie uzewnetrzni¢
swoje emocje, aby rodzina i inne bliskie osoby daly jej mozliwos¢ od-
reagowania. W p6zniejszym czasie istotna jest tez pomoc w ponownym
wdrazaniu si¢ w rézne sytuacje i czynnoéci sprzed okresu utraty bliskiej
osoby, nie wylaczajac rozrywek, tj. naméwienie na wyjscie do kina, te-
atru, na spacer. Problemem wielu 0s6b po stracie jest samotnos¢ i dlatego
szczegdlnie wazna jest sama obecnos¢ bliskich. Ludzie szybciej poradza
sobie ze smutkiem, jezeli bedziemy im w nim towarzyszy¢. Oni najcze-
Sciej wcale nie chca zapomnieé, tylko poradzi¢ sobie z pustka powstata
po $mierci bliskiej osoby. Pomézmy im ja zapetnié, aby nie zapomnieli.
Wbrew pozorom, rozmowy o zmartym, ogladanie jego zdj¢¢ lub pamia-
tek po nim sa bardzo wazne w prawidlowym przejéciu procesu zatoby.

Nieoceniong funkcj¢ maja tzy. Pomagaja odreagowac emocje, przyno-
sz ulge, ukojenie. Jezeli jesteSmy $wiadkami czyjegos placzu, pozwdlmy
na izy, towarzyszac w smutku i zalu. Prawidlowy proces zatoby trwa od
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sze$ciu miesigcy do roku, kiedy to stopniowo bdl staje si¢ stabszy. W tym
czasie osoba po stracie powraca do rzeczywistodci, coraz wigcej rzeczy
przynosi jej rados$¢, a wszechogarniajace uczucie pustki stopniowo ma-
leje. Nawet po wielu latach przychodza chwile, gdy ogarnia nas zal, ze
zmartla osoba nie moze uczestniczy¢ w waznych wydarzeniach i §wigtach.
Jednak to juz nie jest ten sam psychiczny bdl, tylko smutna refleksja.
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Postawy pacjentéw wobec choroby i $mierci

Wstep

Rozwd¢j opieki paliatywnej doprowadzit do opanowania dolegliwosci
wynikajacych z choroby i stosowanego leczenia objawowego oraz stwo-
rzyl mozliwo$¢ pomocy w przystosowaniu si¢ do choroby i akceptacji
$mierci jako naturalnego etapu zycia. Zasadniczym celem opieki palia-
tywnej jest troska o jak najlepsza, mozliwg do osiagniecia jakos¢ zycia
chorego [1]. Jest ona realizowana przez podejmowanie dziatari majacych
na celu opanowanie bélu i innych dolegliwosci bedacych przyczyna dys-
komfortu oraz przez stale monitorowanie skuteczno$ci stosowanej tera-
pii. Wielowymiarowy charakter cierpienia chorego sprawia, ze nie mozna
ograniczac¢ si¢ tylko do probleméw somatycznych, gdyz takie postepo-
wanie nie bedzie skuteczne. Sprawujac opieke nad pacjentem w stanie
terminalnym nalezy pamigtac o tym, Ze jego cierpienie moze mie¢ takze
wymiar psychiczny, duchowy i spoteczny. Zatem opieka paliatywna to
takze udzielenie wsparcia dla chorego w momencie, gdy traci samodziel-
nos¢, gdy zmaga sie z cierpieniem, gdy nie potrafi zrozumie¢ sensu swo-
jego cierpienia, gdy traci nadzieje, gdy zmaga si¢ z mys$la, ze jego zycie
dobiega korica, ze musi pozostawi¢ tych, ktérych kochat, dla ktérych zyt.

Kazda zaawansowana choroba, ktéra w krétkim czasie prowadzi do
$mierci staje si¢ z czasem nie tylko ci¢zarem, ale w pewnym sensie takze
wyzwaniem i walka o kazdy przezywany dziefi. Postep choroby prowa-
dzi do narastania dolegliwosci, ograniczenia samodzielno$ci, zmniejsze-
nia sprawnosci psychoruchowej, a w konsekwencji tego do zwigkszenia
zaleznosci od innych.

Kazdy pacjent radzi sobie z nieuleczalng choroba w swoisty sposéb.

Na podstawie doswiadczen Elisabeth Kiibler-Ross mozna wyréznié
pie¢ etapéw zmagania si¢ z nieuchronnoscia $mierci. Sg to: zaprzeczenie
i izolacja, gniew, targowanie sie, depresja, pogodzenie si¢ [2].
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Przedstawionego modelu nie nalezy jednak traktowac schematycznie.
Nie kazdy, bowiem pacjent przechodzi przez wszystkie etapy osiagajac
ostatecznie stan akceptacji. Poszczegélne etapy moga zachodzi¢ na siebie,
powtarza¢ sie. Sa one mniej lub bardziej uwyrazniane przez lgk i na-
dzieje [3, 4].

Rozwiniecie

W opiece paliatywnej Smier¢ traktowana jest jako naturalny etap zycia
ludzkiego [1]. Zadaniem lekarza jest stopniowe, racjonalne prowadzenie
chorego ku prawdzie, ale nie zmuszanie go do jej poznania. Uswiadomie-
nie wlasnej nieuleczalnej choroby i jej skutkéw sprawia, ze Smier¢ staje
sie czyms realnym, nieuniknionym. Czas uswiadomienia sobie korica wta-
snego zycia jest jakby punktem zwrotnym. Od tego momentu zmieniaja
si¢ plany, marzenia, oczekiwania, potrzeby, relacje z innymi ludZmi, sys-
tem wartosci. Niekiedy przekazanie prawdy niszczy nadzieje i unicestwia
sily do dalszej walki o przysztosé. Przekazanie niepomys$lnych wiadomo-
Sci dotyczacych choroby jest procesem, ktérego przebieg zalezy od reakcji
chorego i jego gotowosci do poznania pelnej informacji. Czasami chorzy
potrzebujg czasu, by pogodzi¢ si¢ z nowa sytuacja [5]. Proces adaptowa-
nia sie do trudnej sytuacji ma charakter zindywidualizowany i obarczony
jest wystepowaniem réznych reakcji emocjonalnych.

Jedng z typowych, czesto wystepujacych reakcji u chorych w sta-
nie terminalnym jest lek. Wystepuje on zazwyczaj w sytuacji zagrozenia,
mozliwo$éci utraty waznej warto$ci (np. zdrowia, zycia) lub znalezienia sie
w nowej i nieznanej sytuacji. Lek jest objawem rzadko werbalizowanym
przez chorych. O tym, ze pacjent przezywa lgk Swiadczy wystepowanie,
miedzy innymi, takich symptomoéw, jak: nadmierne akcentowanie obja-
wow somatycznych, niewspétmiernych do stanu faktycznego, podchwy-
tliwe pytania, drazliwo$¢, bezsenno$¢, stata potrzeba pomocy. W prze-
wleklych stanach lgkowych moga wystepowac zaburzenia wegetatywne
(przyspieszenie tetna i oddechu, utrata apetytu, zaburzenia snu, suchos¢
w ustach) [6, 7].

Przypadek Pani Marii pokazuje, jak trudno jest choremu oswoi¢ sie
z nowa sytuacja, jaka jest nieuleczalna choroba zwtaszcza, jesli chory nie
posiada pelnych i spéjnych informacji o swoim stanie zdrowia.

Pani Maria w wieku 64 lat zostala przyjeta na oddziat z rozpozna-
niem nowotworu trzonu macicy w stadium z przerzutami do kregostupa
i pecherza moczowego. Chorobe rozpoznano dwa lata temu. Ostatnie ty-
godnie ze wzgledu na pogarszajacy si¢ stan zdrowia, narastajace oslabie-
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nie, trudnosci w poruszaniu pani Maria pozostawata w 16zku. Wiedziata,
Ze jest chora, nie byla jednak poinformowana o tym, Ze jest to choroba
nieuleczalna, prowadzaca w niedtugim czasie do $mierci. Zastanawiafa
si¢, dlaczego jest coraz stabsza, dlaczego z kazdym dniem jest mniej sa-
modzielna. Chora wykazywala stalg potrzebe pomocy oraz domagata si¢
cigglej obecnosci przy niej. Rodzina, a zwtaszcza dwie cérki bardzo tro-
skliwie opiekowaly si¢ mama, spedzaly z nig duzo czasu. Cérki wiedzialy,
Ze mama umiera, jednak nie chcialy, aby ona poznata prawde. Kazde nie-
pokojace zdarzenie, np. krwawienie z pecherza moczowego, brak apetytu
byfo natychmiast sprowadzone do chwilowej niedyspozycji. Tymczasem
chora kryfla w sobie pragnienie zycia i ogromny ci¢zar niepokoju i leku
przed $miercia. Przeczuwata, ze jej zycie dobiega korica. Pewnego dnia
w tym samym pokoju odchodzita inna pacjentka. Sytuacja ta wyzwo-
lita lek, w nastepstwie ktérego pojawita si¢ dusznosé. Byto to tak silne
przezycie, ze chorg umieszczono w innej sali. Pani Maria czesto sugero-
wala pielegniarkom, ze chciataby porozmawia¢ z lekarzem o swoim stanie
z zdrowia, o tym, co bedzie dalej. Jednakze kilkakrotnie przerywala z nim
rozmowe, gdy ten probowat przedstawic¢ jej sytuacje. W ciagu kolejnych
dni stan pani Marii na tyle si¢ pogorszyt, ze nie bylo mozliwe nawigzanie
z nig kontaktu werbalnego. Odeszta spokojnie, w obecnosci corek.

Jest grupa chorych, ktérzy wiedze na temat swojej choroby spro-
wadzaja do dysfunkcji danego narzadu. Latwiej jest wéwczas rodzinie
utrzymac w tajemnicy fakt nadchodzacej $mierci w celu ochrony pacjenta
przed dodatkowym zmartwieniem i cierpieniem. Taki model ulega za-
chwianiu, gdy stan chorego zaczyna si¢ nieodwracalnie pogarszaé, gdy
staje sie stabszy, gdy nasilaja lub pojawiaja si¢ nowe dolegliwosci. Wéw-
czas chorzy zaczynaja si¢ zastanawia¢ nad swoja sytuacja. Czesto po-
szukuja obiektywnych informacji. Warto zaznaczy¢, ze rodzina najlepiej
zna chorego, moze przewidzie¢ jego reakcje i dlatego nalezy wraz z nia
rozwazy¢ to, czy i w jakim zakresie udzieli¢ choremu informacji. Na-
lezy przede wszystkim uwzgledni¢ holistyczne potrzeby samego cho-
rego. W przeciwnym razie moze dojé¢ do sytuacji, w ktérej rodzina chcac
ochronié¢ chorego bedzie udziela¢ mu nierealnego wsparcia, a chory wie-
dzac lub przypuszczajac, ze odchodzi, bedzie musial w poczuciu niezro-
zumienia, zaktamania sam poradzi¢ sobie z tg sytuacja. Niekiedy chory,
jak i rodzina znaja prawde o nadchodzacej $mierci, ale chcgc chronic¢
sie wzajemnie unikajg rozmowy na ten temat. Bywa takze, Ze rodzina
nie chce zaakceptowaé $mierci osoby bliskiej. Domaga sie¢ dodatkowych
lekéw, kropléwek, ktére rzekomo majg przedtuzy¢ zycie chorego. Dla do-
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bra chorego nalezy zapozna¢ rodzing z jego stanem i wspdlnie rozwa-
zy¢ czy forma terapii, ktorej si¢ domaga przedluzy zycie czy cierpienie
chorego. Bél, dusznosé, pobudzenie psychoruchowe wywoluja niekiedy
u opiekunéw smutek, przygnebienie, poczucie bezradnosci, a czasem na-
wet przerazenie. Zdarzajq si¢ sytuacje, kiedy czlonkowie rodzin czujq si¢
niepotrzebni wéwczas, gdy chory jest nieprzytomny i nie mozna z nim
porozmawiaé, nie mozna go nakarmic¢, pojecha¢ z nim na spacer. Wydaje
im sie, ze juz nic nie moga zrobi¢. Przebywaja z chorym, ale jakby bez
jego udziatu. Rozmawiaja ,nad nim” na rézne tematy, ale nie zwracaj
na niego uwagi. Zachowanie takie moze wynika¢ z niewiedzy, bezrad-
nosci, niecheci, leku. Dla wigkszosci rodzin okolicznos$é towarzyszenia
bliskiemu w odejsciu jest sytuacja nowa i bardzo trudng. Dlatego tak
wazne jest wlaczenie rodziny od poczatku w opieke nad chorym, ktére
musi by¢ poprzedzone poinformowaniem jej o formie pomocy, o potrze-
bach chorego na kazdym etapie choroby. Waznym elementem edukacji
rodziny jest zapoznanie jej z sytuacja chorego tak, aby pewne jego zacho-
wania nie wzbudzaly niepokoju i poczucia bezradnosci. Umozliwienie
racjonalnego sprawowania opieki nad chorym utatwi opiekunom odzy-
skanie spokoju, gdyz beda mieli poczucie, ze dobrze si¢ opiekujg, ze
robig wszystko, co moga i nie opuszczaja, gdy odchodzi. Réwnoczesnie
rodzinie nalezy okazywa¢ zrozumienie dla podejmowanych przez nich
dziatan, o ile nie przynosza one szkody choremu. Wspdélnie z rodzing
(opiekunami) nalezy dazy¢ do uswiadomienia pacjentowi jego sytuacji.
Opiekunowie powinni uzyska¢ jak najwiecej informacji o tym, w jakim
zakresie moga uczestniczy¢ w sprawowaniu opieki nad chorym, w jaki
sposéb nalezy pielegnowac go by nie przysporzy¢ mu cierpienia oraz by
poprzez nadopiekunczosé nie pozbawi¢ go prawa do decydowania o sa-
mym sobie, np. w kwestii przyjmowania positkéw, udziatu w leczeniu,
sposobie spedzania wolnego czasu. Kiedy nie mozna juz wiele zrobi¢ dla
chorego zawsze pozostaje mozliwo$¢ czuwania przy nim, dbania o kom-
fort fizyczny, wygodng pozycje ciata, a nawet wspélng modlitwe czy me-
dytacje.

Zdarzajq sie sytuacje, gdy pacjenci sa $wiadomi swojej choroby, pro-
gnozy i akceptujg ten fakt. Przyklad Pana Wlodzimierza pokazuje, Ze
mozna akceptowac Smiertelng chorobe i nie rezygnowac z tego, co wazne,
co jest Zrédtem zadowolenia.

Pan Witodzimierz w wieku 74 lat zostal przyjety z nowotworem
krtani. Od poczatku pobytu w hospicjum byt usmiechniety, pogodny, sta-
rat si¢ nie okazywac cierpienia. Byt bardzo aktywny, chetnie bral udziat
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w terapii zajgciowej, ze szczegdlng troska i zaangazowaniem pomagat in-
nym. Gdy jego stan si¢ pogorszyl przyjat to z pokora, wiedzial, ze jest
to nieuniknione. Jego pragnieniem byto raz jeszcze spotkac si¢ z rodzing
w domu. Po kilku dniach pan Wiodzimierz niespodziewanie na tyle odzy-
skat sity, ze wyjazd do domu na pare¢ dni stat si¢ realny. Cérka, ktéra do tej
pory byto bardzo opiekuricza bata sig, ze nie poradzi sobie z opiekg nad
tata w domu. Jej obawy minely wtedy, gdy zostala poinformowana o fak-
tycznym stanie ojca, sposobie podawania lekéw, postepowaniu w razie
niepokojacych objawéw oraz o mozliwosci skontaktowania si¢ z lekarzem
lub pielegniarka wéwczas, gdy zaistniejg jakiekolwiek watpliwosci. Nie
wiedziata wéwczas, ze spelnia jego ostatnie zyczenie. Po dwéch dniach
pobytu w domu chory zmart spokojnie, w otoczeniu najblizszych oséb.

Akceptacja choroby i Smierci wywotuje u pacjentéw rézne reakcje.
Czasem umierajacy pacjent, gdy pogodzi si¢ z losem pragnie ciszy. Wow-
czas odwiedziny, udziat w réznych spotkaniach stanowia dodatkowe ob-
cigzenie dla chorego. Wtedy pacjent ogranicza liczbe spotkan z bliskimi,
a krag jego zainteresowan zaweza sie [2].

Zmiana zachowania chorego bywa niekiedy niezrozumiata dla bli-
skich, co widoczne jest na przyktadzie Pana Tomasza.

Pan Tomasz w wieku 68 lat zostat przyjety z nowotworem ptuca le-
wego z przerzutami do mézgu. Po kilku dniach pobytu na oddziale stan
chorego pogorszyt sie, kontakt z nim stat si¢ fragmentaryczny. Pan To-
masz nie chciat z nikim rozmawia¢ ani tez z nikim sie¢ spotykaé. Czasami,
gdy zona przychodzita go odwiedzi¢ chory odwracat si¢ do niej plecami.
Zona twierdzila, ze tworzyli wzorowa rodzine, ze zawsze mogli na siebie
liczy¢ i wzajemnie sie¢ wspierali. Réwnoczeénie Zona byta nadopiekuricza,
chciata decydowag, co pan Tomasz ma jes¢, kiedy bedzie spozywat ptyny,
w jakiej pozycji bedzie mu wygodnie leze¢. Takie zachowanie pacjenta
budzilo w niej przypuszczenie, ze maz przestat j3 kochaé. Nie umiata
wytlumaczy¢ sobie takiej postawy meza, mimo uswiadomienia jej, ze za-
chowanie pacjenta moze mie¢ zwigzek z postgpem choroby lub ze zmiang
jego potrzeb, ze by¢ moze w ten sposéb domaga sie akceptaciji z jej strony.

Przyktad pani Ireny réwniez pokazuje obraz akceptacji swojej cho-
roby, mimo wystepujacych dolegliwosci. Ukazuje takze role rodziny, ktéra
poprzez akceptacje chorego i jego zachowania, opieke adekwatng do po-
trzeb daje wsparcie, poczucie bycia zrozumianym i kochanym.

Pani Irena w wieku 58 lat zostata przyjeta na oddziat z powodu nowo-
tworu piersi, z licznymi przerzutami do okolicznych weziéw chionnych
i ptuc. Byla osobg spokojng, pogodna. Lubila przebywa¢ w towarzystwie
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meza. Spotkania te czgsto odbywaly si¢ w ciszy i milczeniu. Pewnego
dnia pani Irena opowiedziata pielegniarce histori¢ swojego zycia, o prébie
samobdjstwa, o nieudanym matzeristwie, o ukochanej cérce, o chorobie,
ktéra pojawila sie wéwczas, gdy ona na nowo utozyta sobie zycie i chciata
si¢ nim cieszy¢. Méwita réwniez o swoim pogodzeniu z chorobg i tym,
co ja czeka w niedalekiej przysztosci. Najwigkszym jej problemem byta
duszno$¢, ktéra pojawiata sie¢ samoistnie lub przy najmniejszym nawet
wysitku. Wtedy panig Irene ogarniat silny lek. Ujmujac dion pielegniarki
w swoje rece prosita o pozostanie z nig, do czasu az poczuje si¢ lepiej.
Wowczas stworzenie atmosfery ciepta, bezpieczeristwa, zrozumienia po-
magato jej odzyskaé spokd;.

Zdarzaja sie takze chorzy, ktérzy swiadomi swojego odejsécia czas,
ktéry im pozostal pragng wykorzysta¢ na uporzadkowanie rodzinnych
spraw, dla innych kazdy dzien jest darem, dzigki ktéremu mogq jesz-
cze cieszy¢ sie z zycia, maja czas na realizacje swoich dotychczas nie-
spelnionych marzen, np. nauke obcego jezyka, inni pragng dany im czas
wykorzysta¢ na pozostawienie $§ladu po sobie, np. poprzez pisanie pa-
mietnika, pisanie wierszy, udziat w terapii zajeciowej, pomoc bardziej
potrzebujacym.

Pani Ania w swoim pamigtniku pisata o swoich zmaganiach z cho-
robg, o walce z bélem, o pragnieniu spotkania z rodzing, ktére sprawialo,
ze wyczekiwata kazdego dnia, gdyz mozliwoé¢ spedzenia czasu z bli-
skimi podtrzymywata jg ,na duchu” i dawata ogromna rados¢. W dniu
imienin pani Ania pisata: ,, Byl u mnie Edziu... bardzo si¢ ucieszytam, do-
statam kawe, kwiaty, cukier, czekolady i lusterko” [8]. Potem przez kilka
dni wyczekiwala na kolejne spotkanie z bliskimi. ,Jeszcze nikt u mnie
dzi$ nie byl. Do wieczora daleko, zobaczymy” [8]. To zdanie jest jednym
z ostatnich, jakie napisata.

Jej wspomnienia staly si¢ cennym dowodem na to, jak ogromne zna-
czenie majg dla chorego proste gesty, np. dobre stowo, okazanie zaintere-
sowania, symboliczny podarunek. Pokazata takze, jak wazna jest wlasciwa
postawa o0sob, ktére opiekuja sie chorym.

,...Lekarze i pielegniarki to osoby do odznaczenia za cierpliwos¢
i dobre serce, ktére ofiarowuja kazdemu pacjentowi. ... siostry to tylko
u$miech maja na twarzy, ktéry trzyma mnie na duchu” [8].

Podsumowanie
Kazdy pacjent to nowa, inna historia otulona tajemnica, ktérg nie
zawsze mozna poznac. Kazdy chory w charakterystyczny dla siebie spo-
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s6b reaguje na cierpienie i perspektywe S$mierci, nie zawsze wypowie
swoja postawe, nie zawsze sygnaly, jakie nam daje mozna jednoznacz-
nie zinterpretowac. Dlatego w opiece nad chorym istotne znaczenie ma
rozpoznanie stanu pacjenta, jego potrzeb i oczekiwan.

To, co mozna zrobi¢ dla chorego to nie tylko zaspokojenie jego podsta-
wowych potrzeb zyciowych, podanie leku, zmiana opatrunku, zwilzenie
spragnionych ust, ulozenie w wygodnej pozycji, wlaczenie TV. Ogromne
znaczenie dla chorych ma swiadomo$¢, ze nie sg sami, ze w kazdej chwili
moga liczy¢ na nasza pomoc, ze jest ktos, kto ich wystucha, kto bedzie
milczal, gdy tego bedzie wymagac sytuacja, kto da im realng nadziejg, ob-
darzy chocby odrobing radosci. Czasami wystarczy usmiech, mite stowo,
dobry gest. W swoim pamietniku tak pisata jedna z pacjentek hospicjum:
,Czuje sie jak u siebie w domu.... Tu naprawde jest atmosfera jakbysmy
wszyscy znali si¢ od dawna. To dom cudowny” [8].
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Smier¢ spoleczna
w praktyce genetyki klinicznej

Na swiat przychodza dzieci z niechcianymi zaburzeniami genetycz-
nymi i z tego powodu staja si¢ niechcianymi dzieémi. Niechcianymi
dzie¢émi w domu, na podwérku, w odbiorze spotecznym. Cechuje je od-
mienny rozwdj w stosunku do rozwoju przecietnego dziecka. Nie po-
radza sobie z testem na inteligencje. Nie zawsze naucza si¢ chodzi¢,
moéwié, czytaé. Sa inne niz oczekiwali ich rodzice. R6znig si¢ od réwie-
$nikéw swoim wygladem i zachowaniem. Juz na poczatku swego zy-
cia nie spetnig oczekiwari i marzen swoich rodzicéw. By¢ moze mama
bedzie poptakiwaé¢ w kacie, a tato nie znajdujac powodu do dumy, na-
wet odejdzie. Babcia nie przyzna si¢ do wnuka, a dziadek wyklnie sy-
nowa. Sa to bardzo czgsto spotykane scenariusze wydarzern wywota-
nych reakcjami emocjonalnymi na urodzenie si¢ odmiennego dziecka
wskutek zaburzenn podioza genetycznego. Odmiennosé budzi lek. Nie-
spelnienie oczekiwarn wywotuje frustracje. Moze wytworzy¢ nasza bez-
radno$¢ wyplywajaca czesto z niewiedzy, ale i z utrwalanych spotecz-
nie mitéw. One nie naucza sie¢ méwié, wiec nam sie zdaje, ze nie
sa rozumne. Nie u$miechajg si¢, wiec nam sie¢ zdaje, Ze nie umieja
kochaé. Sa ,genetyczne”, wiec uwazamy, Ze juz nic si¢ nie da zro-
bi¢. Pozostawiamy je same sobie. ,Z tego dziecka nic nie bedzie” -
czesto ferowane wyroki specjalistéw, dopelniaja reszty. Odizolowane,
z przestrzenia zyciowa ograniczong do 16zka i matlej szafeczki obok,
potrafia sie buntowaé. Samo okaleczajg sig, agresywnie sie zachowuja,
krzycza w nocy, nie pozwalajg nam spac. Nawet wtedy objawiajacy
si¢ brutalnie krzyk rozpaczy skladamy na karb genetyki. Kiedy do-
rosng, chcemy, aby pozostawaly nadal dzie¢mi. W wieku 30 lat jesz-
cze dostaja lalki do zabawy czy klocki. Nie mogg mie¢ zazwyczaj wia-
snych przyjaciét. Nie maja si¢ do kogo przytuli¢, uprawiaé sport czy
z kim potariczy¢.
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Niechciane dzieci stwarzaja wiele probleméw medycznych. Wro-
dzona wada serca, refluks przelykowo-zoladkowy, moze niedoczynnosé
tarczycy czy nadmiernie niski wzrost. Diuga jest lista wad rozwojowych,
ktére moga by¢ wywolane zaburzeniem funkcji genéw. Diuga moze by¢
lista zmian spowodowanych zaburzeniami funkcji tylko pojedynczego
genu. Na przyklad uszkodzenie genu NIPBL prowadzi do niskiej masy
ciata przy urodzeniu, odmiennego tempa rozwoju, wad koriczyn zwtasz-
cza gornych z brakiem pojedynczych palcéw czy ze skréceniem przedra-
mion, cech nadmiernego owlosienia i charakterystycznych ryséw twarzy
ze zro$nigciem brwi, krétkim nosem z uniesionymi skrzydetkami, dluga
rynienka podnoskowa, cofnietg broda i innymi wadami. Mamy wéwczas
do czynienia z calym zespolem cech i objawéw klinicznych, co w skré-
cie nazywamy zespolem Cornelia de Lange lub Brachmanna i de Lange.
Zestaw cech morfologicznych i objawéw klinicznych moze si¢ zmieniac
u poszczegdlnych os6b nawet w obrebie tej samej rodziny, co nazywamy
zmienno$cig ekspresji uszkodzonego genu.

Badania genetyczne funduja niechcianym dzieciom etykietke zesp6t
Downa, zespét Krzyku Kociego, zesp6t Kornelii de Lange (Cornelia
de Lange) i wiele tysigcy innych przerazajacych nazw. Mozna je posegre-
gowac na schorzenia monogenowe, wielogenowe, mitochondrialne, cho-
roby ciagéw genowych czy genéw przylegtych, choroby z patologia chro-
mosomowg czy choroby genetyczne komoérki somatycznej, czyli nowo-
twory. Podziat ten zalezy od mechanizmu powstania zaburzeri i wyznacza
nam, jakim narzedziem diagnostycznym, jakim rodzajem testu genetycz-
nego bedziemy si¢ postugiwaé w postepowaniu ustalajacym rozpozna-
nie. Z duzym uproszczeniem mozna powiedzie¢, ze okreSlamy zestaw
zmian klinicznych nazywajac, jaki to zespodt i weryfikujemy to innymi
testami laboratoryjnymi charakterystycznymi dla zmian monogenowych,
a innymi dla zmian chromosomowych. Sa schorzenia, ktére okreslamy
tylko badajac klinicznie albo tylko za pomoca testéw; jeszcze inne wy-
magajg analizy rodowodowej do samej diagnozy. Zajmuja si¢ tym ge-
netycy kliniczni. W wielu przypadkach wlasciwej diagnozy nie mozna
uzyskaé nawet na poziomie klinicznym. Jedng z przyczyn tego jest fakt,
ze poszczegdlne schorzenia genetyczne wystepuja bardzo rzadko, ale li-
sta poszczegdlnych zmian jest niezwykle dluga i liczy okoto 10 tysiecy
i dlatego poziom ich znajomosci u lekarzy pierwszego kontaktu, a na-
wet lekarzy genetykéw klinicznych nie moze by¢ petny. Druga przyczyna
braku diagnozy jest brak dostepnosci do testow genetycznych, zwlaszcza,
gdy w przypadku danego zespolu potrzebny jest specyficzny test okre-
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$lajacy zmiany (mutacje) okreslonego na przyklad pojedynczego genu.
Nie ma takiej pracowni, ktérej zadaniem bylaby diagnoza danego ze-
spotu u kilkorga dzieci w skali kraju. Trzeciq jest fakt, ze danych testéw
jeszcze nie ma, bo gen nie zostal poznany, gdzie lezy w genomie i jaka
ma funkcje. Wbrew powszechnym opiniom wystepowanie zespoléw ge-
netycznych to powazny problem spoleczny. Jak si¢ okazuje — blisko troje
dzieci na sto jest dotknietych w réznym stopniu jednym z wielu rézno-
rodnych zespotéw uwarunkowanych genetycznie. Paradoksalnie, jest to
problem ,rzadkich, ale licznych”.

Do poradni genetycznej zgtaszajq si¢ najczesciej rodzice z dzie¢mi od-
miennymi ze wzgledu na ich wyglad (zespoly dysmorficzne), obecnos¢
wad rozwojowych lub inny przebieg profilu rozwojowego (uposledze-
nie umysiowe badZz zachowania autystyczne, brak mowy czynnej). Przy-
chodza tez bezdzietni matzonkowie doswiadczeni zgonami swych dzieci
z wadami rozwojowymi badZ tez poronieniami samoistnymi, porodami
niewczesnymi czy cigzami obumarlymi albo te pary matzeniskie, ktére
nigdy nie do$wiadczyly rodzicielstwa. Maja nadzieje, ze gwaltowny po-
step wiedzy, jaki dokonat si¢ w naukach biologicznych w zwigzku z po-
znaniem ludzkiego genomu i genetycznych podstaw zachowania bedzie
wykorzystany do diagnozy i terapii doswiadczanych zaburzen.

Omoéwienie istoty schorzenia i okreslenie mozliwosci postepowa-
nia diagnostycznego i terapeutycznego w poradni genetycznej powinno
by¢ przeprowadzone w rodzinach odpowiednio przygotowanych do per-
cepcji porady i akceptujacych zmiany zycia rodzinnego, narzucone po-
przez pojawienie si¢ odmiennego dziecka. Celem rodzicéw jest posiada-
nie zdrowego potomstwa, tymczasem w sposéb nieoczekiwany pojawia
si¢ przeszkoda i to akurat w podmiocie oczekiwania. Dziecko nie spet-
nia tych oczekiwar i odbiega od wyidealizowanego obrazu dziecka, jakie
sie zazwyczaj pojawia w wielu rodzinach. Jest bezpowrotnym zaprze-
paszczeniem pokladanych w nim nadziei. Wiadomo, ze nasilenie i ro-
dzaj reakcji emocjonalnych zalezy tez od tego komu, kiedy i w spo-
sOb zostala przekazana informacja o rodzaju schorzenia u odmiennego
dziecka. Rodzice podajg, ze chcieliby, aby osoby informujace rodzi-
cow o nieprawidfowosciach — odmiennosciach rozwojowych byly rze-
czowe, zwyczajne, nie zakladaty masek litosci. Wrazliwos¢ lekarzy in-
formujacych o wadach rozwojowych jest bardzo rézna i chciatoby sie,
aby sposéb informowania uwzgledniat problemy psychologiczne rodzi-
céw, abysmy wiedzieli, jak to fachowo robi¢ z uwzglednieniem wila-
snych odczué¢ emocjonalnych. Do poradni genetycznej rodzice czgsto zgta-
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szaja si¢ w okresie procesu przemian psychologicznych, jakie rodza sig
w zwigzku z frustracja, z procesem zalu, ktéry nie jest jeszcze zakon-
czony. Wazne jest wéwczas przywrécenie rodzicom zaufania do siebie
rzutujace na ich wlasciwg postawe nie tylko wobec dziecka, ale i wobec
siebie samych i wobec Srodowiska spotecznego. Ten element jest bar-
dzo stabo poznany i mato doceniany przez lekarzy. Nie umiemy by¢
tez wystarczajaco cierpliwi, aby zaczeka¢ na optymalny czas, w kt6-
rym rodzice beda psychologicznie gotowi, aby podja¢ dyskusje o pro-
blemach zwigzanych z prognoza genetyczng i rozwigzywaniem proble-
moéw rodzinnych.

Rodziny dzieci z zaburzeniami o podiozu genetycznym, czesto osa-
motnione i zagubione, musza si¢ zmaga¢ z réznymi problemami, prze-
rastajgcymi nierzadko ich kompetencje opiekuricze i wychowawcze. Jak
wychowywa¢ kogos, kto ma odmienny rozwdéj? Kogos$, o kim si¢ méwi,
Ze bedzie z uposledzeniem umystowym!. Jak podja¢ takie wyzwanie losu,
by rodzina byta szczesliwa? Jak wszystkim jej cztonkom zapewnié wia-
Sciwe im miejsce w domu i w naszym sercu? Niewatpliwie jest to trudne
macierzynstwo i ojcostwo wymagajace niejednokrotnego wsparcia psy-
chologa.

Rodziny wymagaja tez wsparcia spotecznego na réznych szczeblach,
podjecia rzetelnej préby zrozumienia sytuacji drugiego czlowieka, ktéry
jest z nami. Odrzucane dziecko emocjonalnie czy nawet fizycznie nie jest
dzi$ rzadkim zjawiskiem. Bardzo czesto jest to temat tabu wobec sasiadki,
najblizszej rodziny czy kregu znajomych. Medykalizacja zmian genetycz-
nych powoduje, ze chcemy leczy¢ naturalng zmiennos¢ genetyczng po-
przez rehabilitacje, poprzez dzialania interwencyjne, a nie poszukiwac
rozwigzan dostosowanych do naturalnych mozliwosci rozwojowych da-
nego dziecka czy osoby, do poszukiwania ich rzeczywistych potrzeb, do
ich ksztalcenia i uczenia nie tylko samodzielnego rozwigzywania dylema-
tow dnia codziennego. Ich zycie jest takie, jakie jest, a nie takie, jakie by-
$my chcieli im zaplanowa¢ wedlug naszych oczekiwan, wyobrazeri i ma-
rzen. Izolacja spoleczna dziecka to brak bodZcéw na uktad nerwowy, to
w konsekwencji wtérne uposledzenie umystowe interpretowane poprzez
zmiany genetyczne. Na obrazach mézgowia z rezonansu magnetycznego
badanych dzieci izolowanych spotfecznie badanych przez grupe¢ angiel-
ska mozna zobaczyé¢ dodatkowe czarne pola — organiczne ubytki tkanki
mozgowej. Izolacja spoteczna dziecka i izolacja spoteczna rodziny to naj-
czesciej spotykany obraz, cho¢ wydawatoby sie, ze kazda istota ludzka ma
prawo do pomocy ze strony spoleczenstwa, jesli jest uwazana za chora,
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a rodzina z dzieckiem przewlekle chorym w sposéb szczegélny wymaga
wsparcia i pomocy spoteczne;j.

Rodzice, ktérym udalo sie¢ pokocha¢ swoje dziecko, mimo jego od-
miennosci, z wlasnej inicjatywy nieraz poszukuja wsparcia, tworzac sto-
warzyszenia na rzecz oséb z okreslonymi zespotami genetycznymi. Po-
szukujg rozwigzan waznych w rozwoju ich pociech. Mimo wszystko, jest
to ich dziecko z catym bagazem klopotéw, ale i tez, tak, jak sami opisuja
z mikotajowym workiem radosnych niespodzianek i niezwyklych rado-
$ci. Dzieci z zespotami genetycznymi, to nie sg roslinki, jak wielu uwaza!
Z nich wyrastaja osoby z charakterem i z calym arsenatem $rodkéw do
godnego Zycia i z obecnoscig réznych talentéw i umiejetnosci. Nalezy
je odkrywac i rozwija¢ tak, jak u kazdego dziecka. Odziedziczajq sze-
reg cech po mamie i po tacie, a nieraz tez ujawniaja cechy babci czy
talenty dziadka. Przeciez dodatkowy chromosom 21 w zespole Downa
czy brak chromosomu X lub Y w zespole Tunera tylko modyfikuja obraz
danego niepowtarzalnego czlowieka. Obraz fenotypu czltowieka jest two-
rzony przez szereg innych wspoétdziatajgcych genéw i jest ksztattowany
przez czynniki Srodowiska w trakcie jego rozwoju.

Zdolnosci intelektualne kazdego cztowieka sq wynikiem wspétdzia-
tania wyposazenia genetycznego (biologicznego) czlowieka z szeroko ro-
zumianym otoczeniem. Spontaniczny proces rozwoju narzucony przez
biologie naszego ciata jest modyfikowany przez nasze wlasne indywidu-
alne doswiadczenia w procesie wychowania w domu rodzinnym, przed-
szkolu i w szkole, przez wplyw kultury, relacje spoteczne i wiele innych.
Niepowtarzalno$¢ kazdego z nas to, w moim rozumieniu lekarza gene-
tyka, nie tylko kilkuprocentowe réznice w zapisie kodu genetycznego, ale
sposob wykorzystywania informacji genetycznej przez nasz organizm re-
alizujacy wiasny tor rozwoju ksztattowany przez codziennie zmieniajace
sie wplywy $rodowiska zewnetrznego i unikatowy pakiet naszych osobi-
stych doswiadczent nabywanych w okreslonym miejscu i w danym czasie
calego naszego zycia.

Postawienie rozpoznania zespotu cech klinicznych uwarunkowanych
genetycznie, jako przyczyny opdZnionego rozwoju psychoruchowego
i ,uposledzenia umystowego” (niepetnosprawnosci intelektualnej) wyja-
$nia rodzicom, dlaczego rozwdj jest odmienny, jakie moze by¢ Zrédlo
niepetnosprawnosci intelektualnej czy odmiennego profilu rozwojowego.
Oczekiwania rodzicéw od lekarzy poradni genetycznej jednak dotycza
nie tylko diagnozy, ale i wsparcia poradga, jakie czyni¢ przedsiewziecia,
aby ich dziecko osiggneto sukces na miare swoich mozliwosci i jak okre-
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§li¢ te mozliwosci. Do udzielenia prognozy o mozliwosciach rozwojo-
wych dziecka niezbedna jest wiedza na temat fenotypu zachowania dla
okreslonego zespotu cech klinicznych uwarunkowanych genetycznie i tu-
taj niezbedna jest Scista wspétpraca genetykéw klinicznych z przedsta-
wicielami psychologii klinicznej, aby wspdlne doswiadczenia polfaczy¢
i wykorzysta¢ na rzecz dobra naszych odmiennie funkcjonujacych dzieci
i dorostych, prawowitych cztonkéw naszego zréznicowanego biologicznie
spoleczenistwa.

Autorka ksigzki ,Oblicza uposledzenia”, prof. psychologii UW pani
Matgorzata Koscielska méwi o obszarach normalnosci u dzieci z uposle-
dzeniem umystowym. Poszukiwanie tych obszaréw u dzieci w zalezno-
$ci od rodzaju zespotu genetycznego moze by¢ pewna propozycja. Dzieci
z zaburzeniami genetycznymi rozwijaja si¢ zgodnie z ich wlasnymi nor-
mami, ktére w poréwnaniu z dzie¢mi bez zmian genetycznych, r6znig sie
w mniejszym lub wigkszym stopniu. Jezeli rozw6j dziecka przebiega ina-
czej-niz oczekiwano, wtedy do kompetencji wychowawczych powinno na-
leze¢ takie wspieranie rozwoju, np. poprzez pedagogike integracyjna, aby
dziecko moglo uzyskiwaé doswiadczenia niezbedne mu do funkcjonowa-
nia w jego otoczeniu, wykorzystywac wiedzg, ktérg dziecko jest w stanie
opanowaé poprzez zrozumienie naszych poleceni i naszych reakcji. Swoj
odbidr swiata nierzadko dziecko wyraza w inny spos6b niz za pomoca
mowy ekspresyjnej czy przez jezyk gestéw, nierzadko jezykiem komu-
nikacji alternatywnej, odwzorowywaniem stéw pisanych, niekoniecznie
moéwionych. Komunikacja jest jednym z wazniejszych elementéw zgtasza-
nia swoich potrzeb i demonstrowania swych umiejetnosci przez dziecko
i powaznym motorem jego zachowania i uczenia si¢. Jak poznawac jego
umiejetnosci i elementy zachowania dzieci nabywane wraz z ich natural-
nym rozwojem. Jak je scharakteryzowac?

Jedna z ciekawszych propozycji s3 badania zachowania oparte na ba-
zie bezposredniej obserwacji oraz swoistego dialogu z dzieckiem podczas
pracy — zabawy z zastosowaniem dwéch podstawowych zasad pedago-
giki montessorianskiej. Pierwsza zasada glosi: , pomdz mi to zrobi¢ samemu”
i uczy nas, ze nalezy jedynie wspomagac dzieci w ich samodzielnym wy-
konywaniu podjetych przez nie czynnosci jako wyraz samo realizujgcych
si¢ naturalnych, wewnetrznych potrzeb rozwojowych dziecka. Druga za-
sada méwi: ,patrz na dziecko”, czyli koncentruj si¢ na przebiegu biezacego
zadania — zabawy, a jednoczesnie wigczaj si¢ do dialogu z dzieckiem. Zo-
staly one podjete przez genetyka klinicznego Sabine Stengel-Rutkowski
oraz terapeutke montessoriariska Lore Anderlik z Kinderzentrum w Mo-
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nachium. Aktualnie jest opracowanych przez nie danych o 300 dzieciach.
Udowodnily, ze dzieci z r6znymi zespotami genetycznymi mozna uczy¢
i poznawac ich potrzeby. Jeszcze powszechna sytuacja, w ktdrej nadal
znajduja sie osoby z zespolem genetycznym, u ktérych rozpoznaje sie
uposledzenie umyslowe moze by¢ skutkiem spotecznych i terapeutycz-
nych zaniedban.

Przed laty w Zbikowie koo Warszawy ksiadz Jan Twardowski na-
uczatl religii dzieci niepetnosprawne. Pisal o nich we wspomnieniach
w ksiazce Laska zdumiony: Pokochatem dzieci, ktore oczekiwaly serca — wtedy
byly tatwe do prowadzenia (...). Na lekcjach staratem si¢ mowic jezykiem obrazo-
wym. Gdy mowitem na przykiad o ptaku, to opowiadatem jak wyglada, jakie ma
pidra, skrzydta, dziob i nogi. Abstrakcyjne pojecia nie docieraly do nich. Dobro,
szlachetnosé, humanizm — to byly stowa juz spoza wyobrazni. Dlatego dla nich
uczylem sig jak wygladajq rosliny, drzewa i otaczajgce przedmioty. Tylko w ten
sposob mogtem z nimi nawigza¢ blizszy kontakt.

Najbardziej jednak zrozumiaty jezyk uczuc. Powiedziatem kiedys do jednego
chiopca kochany Stefku, a on na to zareagowat bardzo Zywo: Jak ladnie ksigdz do
mnie mowi! Inni do mnie mowiq ,ty osle” albo ,zakato rodziny”. Byly to dzieci
zaniedbane, odtrqcone przez rodzicow (...).

Najbardziej znany wiersz, ktéry Ksigdz Jan Twardowski po$wiecit
tym dzieciom.

Do moich uczniéw

Uczniowie moi, uczenniczki drogie,

ze szkoét dla umystowo niedorozwinietych,

com wam uczyt lat kilka, stracit nerwy swoje,

i wam niechaj poswiece kilka wspomnien swietych.

Jurku, z buzia otwarta, dorosly gluptasie —

gdzie sie teraz podziewasz, w jakim obcym ttumie —
czy ci znéw dokuczaja na pauzie i w klasie —

i kto twe smutne oczy nareszcie zrozumie.

Janko Kosiarska z raczkami sztywnymi,

z noskiem co sie tak uparl, ze zostat kréciutki —
za oknem wiatr czerwcowy z pannami fadnymi —
a tobie kto daruje cho¢ uémiech malutki.

Pamietasz tamtq lekcje, gdym o niebie méwit,
te 1zy co w okularach na religii staja —
wlasdnie o robotnikach mysélatem z winnicy,
co wolali na dworze — nikt nas nie chce naja¢.
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Janku bez nogi prawej, z dusza pod rzesami —
grubasku i jakato — osowialy, niemy —

Zosiu co$ wczesnie zmarla, aby nézki krzywe
szybko okryé¢ zatobnym cieniem chryzantemy.

Wojtku wiecznie placzacy i ty co$ po sznurze
drapat sie, by mi ukras¢ parasol, fobuzie —
Pawetku z woda w glowie i ty niewdzigczniku
co$ mi zaby potozyt na szkolnym dzienniku.

Czekam na was, najdrozsi, z kazda pierwsza gwiazdka —
ze srebrem betlejemskim co w pudetkach $wieci —
z barankiem wielkanocnym. — Bez was $wieczki gasng —
i nie ma zy¢ dla kogo.
Ten od gtupich dzieci.
Jan Twardowski

W Monachium psychiatra, prof. Wunderlich, réwniez przed laty, wy-
dal niezwykla ksiazke zlozona z listéw do niego i rysunkéw utalentowa-
nej dziewczynki z zespotem Downa. Opisata w niej swoja podréz z ro-
dzicami do Rzymu. Zaskakiwalo mnie wéwczas niezwykle poczucie sa-
crum u tej dziewczyny. Wielkimi emocjami byly nasycone jej wypowiedzi.
Pieta w kolorach ciemnej zieleni i fioletéow. Narodziny Jezusa w kolorach
jasnych, wesolych swietlistych. Potem widzialam niezwykfe jej rysunki
przedstawiajace relacje migedzy nig a innymi ludZmi. Kazdy niesie swoj
krzyz — prezentowata Gabi, a ty na nim siadasz i dodajesz mi cierpienia,
a innym razem pomagasz mi go wspolnie dZzwigad, jak kazdy czlowiek
w poczuciu ludzkiej solidarnosci. Osoby odmienne we wzajemnych rela-
cjach ubogacajg nas, podobnie jak inni, mogg tez by¢ krzywdzone i takze
cierpie¢ przez nas dodatkowo, kiedy dZzwigaja swdj krzyz.

Moim marzeniem jest, by juz przy stawianiu diagnozy w trakcie po-
radnictwa genetycznego, rodzice mogli pozby¢ si¢ mys$lenia o defekcie
genetycznym i swoje spojrzenie skierowa¢ na umiejetnosci, ktére nale-
zaloby wydoby¢ i pozna¢, a nastepnie okresli¢ realne potrzeby dziecka.
W taki sposéb moglibySmy przekresla¢ negatywny odbiér ,uposledze-
nia” i zastgpi¢ je wiedza o réznorodnosci genetycznych norm rozwojo-
wych. Jest to, by¢ moze, wskazéwka, jak unika¢ napietnowania dzieci, wy-
chodzi¢ naprzeciw budowaniu przez nich pewnosci siebie i samoakcep-
tacji. Czy dzis jesteSmy w stanie zaspokaja¢ potrzeby dzieci odmiennych?

Dlugo jeszcze nie bedziemy wymienia¢ genéw i w taki sposéb nie
zmienimy obcigzen naszego biologicznego dziedzictwa. Mozemy jednak
modyfikowac skutki biologiczne poprzez oddzialywania srodowiskowe
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szeroko pojete. PowinniSmy zdobywac¢ wiedz¢ o tym, jak zmienia¢ od-
dzialywania spoteczne, by stuzyly pelnemu rozwojowi naszego dziecka,
jak uniknaé¢ negatywnych skutkéw krzywdzacego postrzegania odmien-
nosci i walczy¢ o zastosowanie tej wiedzy w praktyce, walczy¢ przeciwko
$mierci spotecznej naszych odmiennych dzieci.
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Dziecko niepelnosprawne w rodzinie

,...Jezeli dziecko niepelnosprawne przychodzi na swiat w rodzinie
otwierajacej si¢ na jego przyjecie, nie czuje sie¢ osamotnione, ale wsz-
czepione w samo serce wspolnoty i dzieki temu moze sie nauczy¢,
Ze zycie ma zawsze swoja warto$¢. Rodzice ze swej strony doswiad-
czaja, jaka wartos¢ ludzka i chrzescijariskg ma solidarnosé. Juz przy
innych okazjach przypominalem, ze nalezy ukazywa¢ czynem, iz
choroba nie stwarza nieprzekraczalnych granic ani nie uniemozli-
wia nawigzania relacji autentycznej chrzescijariskiej milosci z tymi,
ktérzy sa nig dotknieci. Przeciwnie, choroba winna raczej wzbudzaé
postawe szczegblnej troski o te osoby, maja one bowiem pelne prawo
by¢ zaliczane do kategorii ubogich, do ktérych nalezy Krélestwo Nie-
bieskie...”

Jan Pawet II — Przeméwienie Ojca Swietego do uczestnikéw
kongresu Papieskiej Rady ds. Rodziny. 4 XII 1999

Narodziny dziecka niepelnosprawnego, bez wzgledu na rodzaj nie-
pelnosprawnosci (autyzm, uposledzenie umysiowe, mézgowe porazenie
dzieciece) s dla rodziny ogromnym wstrzasem. Sa czynnikiem zabu-
rzajagcym dotychczasowy uklad w rodzinie oraz dezorganizujacym ich
wczedniejszy styl jej zycia. Rodzice czujg si¢ bezradni. Ich reakcje sa cze-
sto gwaltowne i niekontrolowane.

Funkcjonowanie rodzin wychowujacych dziecko o zaburzonym roz-
woju dotyka trzech aspektéw: przezy¢ emocjonalnych rodzicéw, stosun-
kéw ze Srodowiskiem spotecznym oraz sytuacji bytowej rodziny oraz
zmian w organizacji zycia rodzinnego.

W tzw. typologii postaw rodzicielskich mozna wyrézni¢ dwie grupy
postaw:

e nieprawidlowe postawy rodzicielskie: postawa odtracajaca, zbyt wy-
magajaca, unikajgca i nadmiernie chroniaca,
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¢ postawy prawidlowe: postawa akceptacyjna, wspétdziatania i rozum-
nej swobody.

W aspekcie emocjonalnym wyréznia si¢ kilka nastepujacych po sobie
etapow.

W pierwszej fazie, tzw. ,,watpliwosci”, pojawia si¢ szok, poczucie Za-
loby, a przede wszystkim leku zwigzanego z przyjSciem na $wiat dziecka
niepelnosprawnego. Rodzi si¢ poczucie winy za to, co si¢ stato. W podfa-
zie ,nieSwiadomosci” czeé¢ rodzicow stara si¢ bagatelizowac¢ orzeczenie
lekarzy nie przyjmujac go do wiadomosci. Zaprzecza diagnozie twier-
dzac, iz jest bledna. Pomniejsza wiedze i doSwiadczenie specjalistéw. Pod-
waza ich kompetencje. W podfazie , niemoznosci przyjecia” rodzice jakby
nie dostrzegaja w rozwoju dziecka zadnych nieprawidlowosci. Zaburze-
niom w rozwoju przypisujg inne znaczenie, np. ttumacza je przejSciowa
chorobg dziecka. Nastepnie ,wchodza” w podfaze ,niepewnosci”. Do-
ciera do nich fakt, ze co$ niedobrego dzieje si¢ z ich pociecha, wzrasta
niepokdj, poczucie leku i zagrozenia, lecz w dalszym ciggu rodzice kar-
mia si¢ nadziejg, ze wszystko, co méwia specjalisci jest pomytka.

W fazie ,pewnosci” dostrzegaja innos¢ swojego dziecka, ale jeszcze
w pelni nie akceptacja takiego stanu rzeczy. Czgsto izoluja dziecko od
otoczenia. Chronig je przed konfrontacjq z innymi, zdrowymi dzie¢mi.
Usuwaja wszelkie przeszkody, na jakie mogloby napotka¢. Zaczynaja szu-
ka¢ wiadomosci na temat niepelnosprawnosci dziecka oraz wskazéwek,
jak z nim postgpowac.

Trzecia faza ksztaltowania si¢ postaw rodzicielskich to faza ,agresji”.
W tym okresie dominuje uczucie buntu i zalu, przechodzace w poszu-
kiwanie czgsto wyimaginowanych przyczyn kalectwa. Rodzice obwiniaja
siebie nawzajem, lekarzy, pofozne, rodzing. Uruchamiane zostajg mecha-
nizmy obronne zwane zagluszaniem. Bardzo czesto rodzice, pelni bélu
i zalu, a nawet wstydu staraja sie uciec od problemdéw siegajac po alkohol,
srodki uspokajajace, dolegliwosci somatyczne. Chcg, cho¢ przez chwile,
,zapomniec¢”.

Kolejna faza to tzw. ,ukladania si¢”. Rodzice zaczynajg poszukiwac
drég walki z kalectwem dziecka. Odwiedzajg lekarzy, bioenergoterapeu-
téow, psychologéw, a takze znachoréw. Wedrujg z dzieckiem do specjali-
stow w catej Polsce i za granice.

W piatym etapie pojawia si¢ stan depresji, zaltamania. Rodzice sa
przemeczeni i zniecheceni. Nie widza szansy na wyleczenie dziecka. Le-
kaja sie o jego i swoja przysztos¢. Boja sie, iz nie wytrzymaja np. krzyku
i ptaczu dziecka, niszczenia przez niego réznych przedmiotéw. Lekajq sig
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probleméw pielegnacyjnych, np. karmienia. Czgsto w tym okresie moze
pojawié sie¢ uczucie wrogosci i odrzucenia dziecka.

W sz6stej fazie ,,godzenia sie” rodzice podejmuja rozsadne dziatania
na rzecz normalizacji zycia. Zaczynaja poswiecaé wiecej czasu dziecku.
Przystosowuja si¢ do sytuacji. Szukaja dla dziecka oSrodkéw rehabilita-
cyjnych.

Faza si6dma to faza ,aktywizacji”. Rodzice akceptuja dziecko takim,
jakie ono jest. Starajg si¢ zapewni¢ mu wszelkie specjalistyczne i dosto-
sowane do jego szczegdlnych potrzeb, warunki rozwojowe. Szukajg kon-
taktu z rodzinami borykajacymi si¢ z podobnymi problemami.

Wreszcie pojawia si¢ faza ,solidarnosci”. Rodzice w pelni akceptuja
dziecko i zwigzane z jego wychowaniem zmiany w zyciu rodzinnym. Staja
si¢ wrazliwi na potrzeby dziecka. Interesuja si¢ jego rozwojem. Doceniaja
jego osiagniecia i realnie oceniaja mozliwosci. Potrafia takze jednoczesnie
dba¢ o wlasne potrzeby i realizacje planéw.

Opieka i wychowanie dziecka niepelnosprawnego wymaga znajomo-
$ci potrzeb, ograniczer, ale i mozliwosci dziecka niepelnosprawnego oraz
dostosowania metod opieki i wychowania do tych potrzeb. Pozadane jest
takze, aby opiekunowie takiego dziecka czynnie wigczali si¢ do jego te-
rapii. Wszystko to wymaga wiedzy, swoistych umiejetnosci oraz dodat-
kowych i wcale niematych srodkéw finansowych. W przypadku niekto-
rych rodzajéw niepetnosprawnosci zakres opieki wzrasta, a nie maleje
wraz z wiekiem dziecka i osigganiem przez niego coraz wigkszej samo-
dzielnodci, jak to bywa w przypadku dziecka pelnosprawnego. Ponadto,
opieka ta moze wraz z wiekiem dziecka wymagac wiecej sit, tych fizycz-
nych i tych psychicznych. Nie ulega wigc watpliwosci, ze w opiece i wy-
chowaniu dziecka niepelnosprawnego potrzeba zwykle znacznie wigk-
szego, niz w innych rodzinach, nakladu czasu i sit oséb opiekujacych sie
dzieckiem.

W przypadku, gdy dziecko niepetnosprawne jest kolejnym dzieckiem,
uwaga rodzicéw, w spos6b naturalny, skupia si¢ na nim. Pamigta¢ nalezy
jednak, iz moze to wywola¢ u rodzenistwa uczucie zazdrosci, gniewu,
a nawet agresji skierowanej ku niepelnosprawnemu bratu, czy siostrze
oraz poczucie odrzucenia przez rodzicéw. Najlepszym sposobem powsta-
nia wigzi z niepelnosprawnym rodzenstwem jest pomoc dzieci zdrowych
w opiece nad chorym. Nie moze ona jednak blokowa¢ normalnego roz-
woju zdrowych dzieci. Rodzice powinni rozmawia¢ ze zdrowym rodzen-
stwem o chorobie brata lub siostry, aby nie powstat u nich fatszywy obraz
choroby i lgk przed zachorowaniem.
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Wychowywanie dziecka o zaburzonym rozwoju ewidentnie wptywa
na zycie zawodowe rodzicow. Wymusza rezygnacje wigkszosci matek
z pracy zawodowej, co w znaczacy sposob obniza standard zycia rodziny,
a posrednio mozliwo$¢ realizacji planéw i ambicji zawodowych.

Dodatkowym elementem obcigzajacym rodziny sq wydatki zwig-
zane z leczeniem i rehabilitacjq dziecka oraz z zakupem sprzetu i po-
mocy pozwalajacych na zorganizowanie mu odpowiednich warunkéw
do nauki, rozwoju zainteresowari oraz atrakcyjnego spedzania czasu
wolnego.

Bardzo istotnym problemem jest takze posiadanie wiasnego i o od-
powiednim standardzie mieszkania. Dziecko niepetnosprawne, z powodu
swych ograniczen, spedza bowiem wigekszo$¢ czasu w domu, co wymaga
stworzenia mu w mieszkaniu odpowiednich warunkéw do zabawy, na-
uki, rehabilitacji.

Pamietac nalezy, iz w pomoc w opiece nad dzieckiem niepelnospraw-
nym mozna wiaczyé¢ dziadkéw. Umozliwi to np. obojgu rodzicom pod-
jecie pracy zawodowej. Dziadkowie, w tzw. normalnych rodzinach, pet-
nig przeciez taka rolg. Jednak w sytuacji rodziny posiadajacej dziecko
niepelnosprawne pomoc taka jest szczegélnie cenna. Nie chodzi tutaj
o wzgledy materialne, ale o niezwykle wazny rodzaj wsparcia udzielo-
nego przez dziadkéw niepetnosprawnym wnukom i ich rodzinom. Naj-
cenniejszego na Swiecie wsparcia emocjonalnego, duchowego. Dziadko-
wie zwykle dysponuja tym, co okreSlamy , madroscia zyciowa”, umie-
jetnoScia rozrézniania spraw mniej i bardziej istotnych. Potrafia dokona¢
stlusznych wyboréw, spokojnego dystansu wobec tego, co nieuchronne.
Ich spokdj, rozwaga i pogoda ducha znaczaco wplywaja na tzw. atmosfere
domowa. Oczywiscie s babcie i dziadkowie, ktérzy nie chcg wspoéidzia-
ta¢ w zmaganiu sie z trudno$ciami, jakie sg udziatem rodziny posiadajacej
niepetnosprawne dziecko. Wigkszosé¢ jednak potrafi si¢ w takiej sytuacji
odnalez¢, ofiarowujac wnukom nie tylko mitos¢ (dla niektérych dziadkow
niepelnosprawny wnuk jest tym ,najukochariszym”), ale i petne zrozu-
mienie.

Dzieci niepelnosprawne, a szczeg6lnie dzieci umystowo uposledzone,
maja nasilong potrzebe uzyskiwania spofecznej akceptacji. Termin ,ak-
ceptacja” jest czesto uzywany zaréwno w literaturze naukowej, jak i je-
zyku potocznym. ,Stownik jezyka polskiego” podaje, iz akceptacja ozna-
cza ,przyjecie czegos, zgode; na co$, uznanie, zatwierdzenie, aprobate;...”
Najwigksze znaczenie ma tu jednak akceptacja dziecka przez najblizszych,
dar poswigcenia i oddania rodzicéw.
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Rolg rodzicéw jest nauczenie dziecka nie rozczulania si¢ nad soba,
ale wspdlczucia dla innych, rozumienia ich probleméw i ich dolegliwo-
Sci. Pozycja dziecka niepetnosprawnego zalezy od rodziny. W rodzinie
patologicznej najczeéciej dziecko jest zaniedbane, nie ma zadnych szans
rozwoju. Rodzina prawidlowa potrafi pokochac i zaakceptowaé dziecko
niepelnosprawne, nauczy¢ go kocha¢ innych, szanowac ludzi i samo sig
realizowa¢. Dziecko w rodzinie nie powinno by¢ otoczone ,parasolem”
nadopiekuriczosci. Nie moze wychowac¢ sie na osobe nie umiejacaq roz-
wigzywac zyciowych probleméw i trudnosci, ktére na niego czekaja, gdy
wejdzie ono w doroste zycie. Nalezy rozwing¢ w nim poczucie bezpie-
czenistwa oraz samoakceptacji.
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Smier¢ spoteczna dzieci
na przykladzie mézgowego porazenia dzieci¢cego

W starozytnej Grecji, w ktérej panowal kult piekna i sprawnosci,
chore lub niepetnosprawne noworodki zabijano. Decydowat o tym ojciec
rodziny albo rada starszych. Zdrowe noworodki oddawano matce, chore
zrzucano ze skaly.

Przesigkniete chrzescijafistwem Sredniowiecze zmienifo sytuacje oséb
chorych i niepetnosprawnych o tyle, ze nie byli oni zabijani, ale wyzna-
czano im miejsca, gdzie mogli zy¢ i ktérych nie mogli opuszczac.

Niestety, obecna filozofia zycia, a wiec kult piekna i sukcesu przypo-
mina starozytng Grecje. R6znica polega tylko na tym, ze inny jest rodzaj
zadawanej Smierci. Kilka tysiecy lat temu byta to $mier¢ fizyczna, a obec-
nie jest to Smier¢ spoleczna. Ten, kto nie jest sprawny czy zdolny, wymaga
opieki, a komercjalizacja zycia, bilans zyskéw i strat przemawiajg za tym,
Ze taniej jest, aby takie osoby zyly oddzielnie. W taki wilasnie sposéb
spycha si¢ zycie dzieci do doméw opieki, czy szpitali. Dzieci niepeino-
sprawne czesto kraza miedzy oddzialami szpitalnymi i okreslane jako
,stare szpitalniki”, ktérych nikt nie chce...

Obok odrzucenia spotecznego, leku przed chorymi, spotyka sie réw-
niez postawe pobtazliwej tolerancji dla os6b niepetnosprawnych. Ostatnio,
w mediach, mozna zaobserwowa¢ nowe podejscie do niepelnosprawno-
$ci. Coraz czesciej pokazuje si¢ programy czy filmy o ludziach niepet-
nosprawnych, ktérzy maja sukcesy, odnosza bohaterskie zwyciestwo du-
chowe. Tacy ludzie s3 podziwiani i akceptowani. Problem lezy jednak
w tym, ze bohateréw jest niewielu, a ogromna liczba dzieci zyje w za-
pomnieniu, gdyz nie odniesli zadnego sukcesu. W odniesieniu do dzieci
uzywa sie czesto okreslenia ,,dzieci specjalnej troski”, ktére jednoczesnie
ktadzie nacisk na to, ze dzieci te wymagaja szczegdlnego zainteresowania
i traktowania, ale i podkresla ich inno$¢. W obszarze edukacji coraz cze-
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Sciej méwi sie o dzieciach ,0 specyficznych potrzebach edukacyjnych”.
Podkresla to uniwersalnos¢ potrzeb wtasciwych wszystkim dzieciom, bez
wyjatku oraz specyfike, ktéra oznacza konieczno$¢ dopasowania sie¢ edu-
katora do dziecka.

Negatywnie sg tez oceniane szanse zyciowe 0s6b niepetnospraw-
nych. Zupelnie natomiast pomija si¢ ich mozliwosci i zdolnosci. Etykieta
,hiepetnosprawnos¢” dziala dalej jako samospelniajace si¢ proroctwo, co
oznacza, ze osoby zaetykietowane sa traktowane w taki sposéb, ze zaczy-
naja si¢ zachowywac tak, jak si¢ tego od nich oczekuje.

Podejmowane sa proby zagwarantowania osobom niepetnosprawnym
praw do pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym poprzez rézne za-
pisy prawne. Jednym z przykladéw takich zapiséw jest Konwencja Praw
Dziecka, ktéra migdzy innymi méwi o tym, ze ,dzieci niepelnosprawne
majg prawo do takiego samego traktowania jak dzieci sprawne”. Organi-
zowane sa tez takie akcje, jak ,Wojna z trzema schodami” majaca na celu
ulatwienie poruszania si¢ osobom na wézkach inwalidzkich, olimpiady
niepelnosprawnych, konkursy tarica, piosenki, teatralne... Nadal sa to jed-
nak dziafania odgoérne, a integracja zaczyna si¢ przeciez na dole, wsréd
zwyklych ludzi, podczas codziennego dnia.

Pomimo ogromnego wplywu mediéw sposéb myslenia o Swiecie
jest przekazywany przez rodzine. Wspoélczesnie niepelnosprawnosé ze
wzgledu na skale oraz znaczaca dynamike zjawiska, jest bardzo powaz-
nym problemem spotecznym zaréwno w Polsce, jak i na Swiecie. Przyj-
muje sig, ze kule ziemska zamieszkuje ponad pét miliarda ludzi niepet-
nosprawnych, z czego prawie jedng trzecia, tj. ponad 150 milionéw, stano-
wig dzieci i mtodziez. W Polsce w latach 1988-1996 nastapilo podwojenie
liczby 0s6b niepelnosprawnych, ktérych obecnie jest okoto 5,4 miliona,
czyli 14,3% mieszkanicow kraju. Odsetek niepelnosprawnych wsréd popu-
lacji dzieci i mtodziezy wynosi 2,8% (w przedziale wieku od 0 do 24 lat).

Osoba niepetnosprawna z reguly jest postrzegana jako staba, za-
mknigta i niepotrzebna. Choroba i kalectwo rodzi glebokie kompleksy.
Niestety, wcigz w spolecznym widzeniu §wiata ,,inny” — znaczy gorszy.
Osoby niepelnosprawne na co dzieri napotykaja wscibskie, natarczywe
spojrzenia, a Swiadomo$¢ ograniczen, ktére ich dotycza staje si¢ jeszcze
bardziej ucigzliwa, budzi lgk, poczucie osamotnienia, nieSmialos¢. Nie
pozwala cieszy¢ sie zyciem. Osoba taka za zycia skazana jest na $mier¢,
$mier¢ spoteczng — odrzucenie.

Przyj$cie na $wiat dziecka niepetlnosprawnego lub uzyskanie przez
rodzicéw informacji, ze ich dziecko jest niepelnosprawne wywotuje u nich
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silne reakcje emocjonalne. Nie tylko jednak rodzice przezywaja wstrzas
uczuciowy z powodu kalectwa dziecka. Réwniez pozostali czionkowie ro-
dziny, a przede wszystkim zdrowe rodzenstwo, doswiadczajg przykrych
emocji zwigzanych z tym faktem.

Posiadanie niepelnosprawnego dziecka dezorganizuje nie tylko rela-
cje wewnatrzrodzinne, ale wplywa takze na stosunki, jakie rodzina utrzy-
muje z najblizszym otoczeniem. Rodzice, u ktérych dziecka wystepuje
we wczesnym okresie niepelnosprawnosé, przezywaja silny wstrzas uczu-
ciowy, w ktérym wyréznia kilka okreséw: okres szoku, kryzysu emocjo-
nalnego, pozornego przystosowania oraz okres konstruktywnego przy-
stosowania.

Jednym z zespotéw chorobowych stanowiacych przyczyne niepetno-
sprawnosci jest mézgowe porazenie dziecigce. Definiuje si¢ je jako zespo6t
objawéw chorobowych zwigzanych z réznorodnym etiologicznie uszko-
dzeniem osrodkowego ukladu nerwowego. Jest heterogenna grupa za-
burzeni ruchu i postawy, spowodowana niepostepujacym uszkodzeniem
niedojrzatego mézgu.

Mézgowe porazenie dziecigce (MPD) wystepuje z rézng czestoscia,
wedlug statystyk, od 1,4 do 3,0 na 1000 zywo urodzonych dzieci. Oznacza
to, ze co roku w Polsce rodzi sie okofo 2000 dzieci dotknietym tym scho-
rzeniem. W obrazie klinicznym dominuja objawy wskazujace na uszko-
dzenie: osrodkowego neuronu ruchowego (niedowtady koriczyn), jader
podkorowych (ruchy mimowolne) oraz mézdzku (zaburzenia zbornosci
ruchéw oraz réwnowagi). U okolo 30—40% dzieci z MPD stwierdza sie
réznego stopnia uposledzenie umystowe. W okoto 35% przypadkéw pa-
daczke. Zaburzenia wzroku obserwuje sie¢ u 50% dzieci, a u okoto 25-50%
dysfunkcje stuchu. Ze wzgledu na czestos¢ wystepowania oraz mnogosé
objawoéw stanowi istotny problem medyczny i spoteczny. Postaé tetraple-
giczna okreslana takze jako obustronne porazenie polowicze (hemilegia
bilateralis) zwigzana jest najczesciej w wigkszosci przypadkéw z prena-
talnym uszkodzeniem lub wadami rozwojowymi mézgu. Stanowi okolo
40% pozostatych postaci mézgowego porazenia dzieciecego. Te postac
cechuje wigksze nasilenie niedowtadéw spastycznych w koriczynach gor-
nych niz dolnych, a okofo 50-60% dzieci wykazuje objawy uposledzenia
umyslowego. W wieku niemowlecym dzieci z ta postacia MPD czgsto
ukladaja si¢ odgieciowo. Koriczyny gérne utrzymuja w zgieciu i przy-
wiedzeniu, nadgarstki maja zgiete z kciukiem schowanym w dloni.
W zwigzku z dtugo utrzymujacymi sie odruchami tonicznymi szyjnymi,
kazde pochylenie gtowy do przodu powoduje zgiecie koriczyn gérnych
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i wyprost dolnych. Odchylenie glowy do tytu aktywuje wyprost kon-
czyn gornych przy réwnoczesnym zgieciu korficzyn dolnych. Zwigkszone
napiecie miesniowe koriczyn dolnych nasila przywiedzenie w stawach
biodrowych, a w konsekwencji podwichniecie lub zwichniecie w stawach
biodrowych. Uszkodzone stawy biodrowe uniemozliwiajg stanie i poru-
szanie si¢ dzieci. Utrudniaja wlasciwg rehabilitacje i oddalaja moment
samodzielnego poruszania si¢ dziecka z mézgowym porazeniem dziecig-
cym. Cze$¢ tych dzieci bedzie skazana w przysztosci na wézek inwalidzki.
Leczenie ortopedyczne pacjentéw ze zwichnigtymi stawami biodrowymi
jest dlugotrwate, wymagajace wielu wyrzeczerr od dziecka i jego opie-
kunéw. Decyzje operacyjne podejmuje si¢, niezaleznie od procentowego
stanu funkcjonalnego oraz wieku chronologicznego dziecka, a wiec w sy-
tuacji, w ktorej przyszte zdolnosci lokomocyjne nie s3 pewne. Wskaza-
niem do takiego post¢powania sg dolegliwosci bélowe stawéw biodro-
wych lub ich profilaktyka. U dzieci z tetraplegiczna postacia mézgowego
porazenia dzieciecego z nasilonymi przykurczami stawéw stawiane sa
wskazania operacyjne ze wzgledéw pielegnacyjnych. Nie niosg one za
soba poprawy funkcji motorycznych dziecka, ale ulatwiajg zycie opieku-
nom, u dzieci za$ tagodza dolegliwosci zwigzane z brakiem wtasciwej
pielegnacji, zwlaszcza krocza.

Ruchy spontaniczne koriczyn gérnych i dolnych sa zazwyczaj ubo-
gie. Niemowle utrzymuje konczyny w pozycji zgieciowej. Postep w roz-
woju ruchowym jest bardzo wolny. Wigkszos¢ tych dzieci nie wychodzi
poza etap lezenia na plecach. Jesli dziecko uzyska umiejetnos¢ siedzenia
z podparciem lub samodzielnie, siedzi nieprawidlowo wygiete tukowato.
Dzieci z postacig tetraplegiczng siadanie opanowuja w wieku 2-3 lat,
stanie w 4 lata, chodzenie w wieku 4-5 lat lub pézniej. Chéd jest naj-
cze$ciej nieprawidlowy czesto na palcach z ugietymi kolanami i pochylng
sylwetka do przodu. Tylko nieliczne dzieci uzyskujg zdolno$¢ stania i cho-
dzenia. Do czynnikéw wptywajacych na rozwdj chodu u dzieci z MPD
naleza: topografia uszkodzenia mézgu i rodzaj niedowtadéw, wiek, roz-
woj umystowy, wada wzroku, padaczka, systematycznos¢ rehabilitacji,
czynniki socjalne, kulturowe i ekonomiczne.

W duzym odsetku (60-75%) u dzieci z MPD wystepuje padaczka
oporna na leczenie. Pierwsze napady wystepuja juz w pierwszych miesig-
cach zycia i maja postaé¢ napadéw zgieciowych — zesp6t Westa, ktére po-
Zniejszym okresie przechodzg w zespét Lennox-Gastaut. W zespole We-
sta napady padaczkowe majq charakter polimorficzny (wystepuja napady
zgieciowe, wyprostne i mieszane). Najbardziej typowe charakteryzuja sie
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naglymi, blyskawicznymi zrywami globalnymi, o typie zgigeciowym lub
powolnym, tonicznym sklonem glowy lub tez nagltym przygieciem glowy
ku klatce piersiowej. Rodzice widzac te napady myslg, ze ich dziecko za-
czyna siadaé. Cze$¢ napadéw ma charakter nadmiernego wyprostu, pole-
gajacego na bardzo gwaltownym odrzuceniu gltowy i korficzyn gérnych ku
tytlowi. Wystepowacé moga pojedynczo lub w seriach, niekiedy liczacych
do 100 i wiecej napadéw. Ujawniaja sie¢ zwykle przy zasypianiu lub po
wybudzeniu dziecka, mogg sie nasila¢, gdy dziecko jest bardzo zmeczone
i niewyspane. Ocena stanu $wiadomosci podczas napadéw jest trudna.
Napadom moga towarzyszy¢: niepokdj psychoruchowy, potaczony z glo-
$nym krzykiem oraz objawy wegetatywne, takie jak: zbledniecie lub nagte
zaczerwienienie twarzy, $linotok, i wymioty. Powtarzajace si¢ drgawki,
czgsto trudne do leczenia, nie ulatwiajg opiekunom prowadzenia syste-
matycznej rehabilitacji. Z powodu opornych napadéw lub stanéw padacz-
kowych dziecko wymaga czestych wizyt lekarskich, a takze hospitalizacji
w oddziale szpitalnym.

W ciezkich postaciach MPD, gdy dziecko nie potrafi wykonywac
ruchéw antygrawitacyjnych i ma trudno$ci z odkrztuszaniem wydzie-
liny, do leczenia nalezy wprowadzi¢ leki zmniejszajace wydzielanie §luzu
w drogach oddechowych. Dzieci te czesto zapadaja na infekcje gérnych
drég oddechowych (zapalenia oskrzeli, zapalenie ptuc). Niektére z nich
wymagajg zastosowania tracheotomii, aby zapewni¢ odpowiednig toalete
drzewa oskrzelowego i zmniejszy¢ ryzyko ponownych zapalen ptuc.

Prawie stalym objawem stwierdzonym u dzieci z obustronnym po-
razeniem polowiczym sa zaburzenia rzekomoopuszkowe. W okresie nie-
mowlecym, jak i pézniejszym, sa one przyczyna trudnosci w karmieniu.
Pézniej rzutujq na akt gryzienia i zucia. S tez przyczyna zaburzen funk-
¢ji artykulacyjnych, powodujgacych uposledzenie rozwoju mowy. Wiek-
szo$¢ pacjentéw z postacia tetraplegiczng MPD ma objawy refluksu zo-
tadkowo-przetykowego opornego na leczenie typowymi srodkami pro ki-
netycznymi. Nasilone objawy refluksu Zotadkowo-przetykowego sa nie-
rzadko przyczyna zachlystowego (chemicznego) zapalenia pluc, wyma-
gajacego diugotrwatego leczenia czesto w warunkach szpitalnych. Czesé
tych dzieci wymaga karmienia sondg lub droga gastrostomii. Uposledze-
nie umysfowe w stopniu glebokim, gtuchota, zaburzenia widzenia az do
Slepoty wlacznie wystepujace w tej postaci uniemozliwiajg podjecie nauki
w trybie szkoly specjalnej lub w warunkach domowych.

Integracja rodziny wychowujacej niepetnosprawne dziecko ze $rodo-
wiskiem spolecznym ma bardzo duze znaczenie w procesie uspotecznia-
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nia dziecka. Charakter zwigzkéw zachodzacych miedzy rodzing a otocze-
niem uzalezniony jest od powszechnie uznawanych pogladéw na temat
0s6b niepelnosprawnych i ich miejsca w zyciu. Istotne znaczenie w pro-
cesie integracji spotecznej rodzin wychowujacych dziecko o zaburzonym
rozwoju maja réznego typu bariery: architektoniczne i komunikacyjne,
utrudniajgce dziecku m.in. kontakty z réwiesnikami, korzystanie z biblio-
tek, muzedw itp., jak réwniez bariery instytucjonalne — np. brak odpo-
wiednich placéwek leczniczych, rehabilitacyjnych, oswiatowych. Czesto
takze istnieja bariery psychologiczne wyrazone w formie negatywnego
zabarwienia powszechnie uzywanych terminéw (np. gluche, Slepe, nie-
normalne) lub prawne — czyli brak przepiséw ulatwiajacych integracje.

Wazna role w walce z negatywnym postrzeganiem niepelnosprawno-
$ci odgrywaja szkoly integracyjne. Ich celem jest wychowanie cziowieka
odpowiedzialnego za siebie i innych, wrazliwego na potrzeby stabszych,
uzytecznego i tolerancyjnego. Dziatalnos¢ takiej szkoly nie ogranicza sie
tylko do przekazania wiedzy i zaspokajania potrzeb poznawczych. Jest
takze Srodowiskiem spotecznym, w ktérym zachodzg najréznorodniejsze
typy stosunkéw miedzy dzie¢mi oraz dzie¢mi i dorostymi. Te stosunki
stwarzaja mozliwos¢ zaspokajania lub réznych potrzeb: mifosci, bezpie-
czenstwa, wlasnej tozsamosci, zrozumienia, uznania w grupie, doswiad-
czenia wlasnej i cudzej wladzy, bezsilnosci, bélu, agresiji i opieki, ale takze
ich ,wypaczania”. Badania wskazuja, iz uczniowie klas II-IV zapytani,
czy chcieliby uczy¢ si¢ z dzie¢mi niepelnosprawnymi, w 56% dali odpo-
wiedZ negatywna. Im starsi uczniowie, tym liczba negatywnie nastawio-
nych zmniejszala si¢. Niestety, integracja zaczyna sie czesto od pierwszej
klasy. To juz w pierwszych dniach w szkole moze doj$¢ do wySmiewania
sig, zaczepek, czy wrecz izolacji uczniéw niepetnosprawnych.

Bardzo wazne jest wigc uczenie dzieci wspétzycia z innymi, czasem
réznigcymi sie¢ od nich wygladem. Uczenie zrozumienia rzeczywistosci,
zmagania si¢ z cierpieniem, rozwigzywania konfliktéw i pogodzenia sie
z trudno$ciami, a przede wszystkim tolerancji i wrazliwosci na drugiego
cztowieka. Zrédlem wiedzy na temat niepetnosprawnosci dla 52% ludzi
jest rodzina, dla 24% koledzy, a tylko dla 8% mass media.

Gléwnym przestaniem niniejszego artykutu jest ukazanie, iz niepet-
nosprawno$¢ dziecka nie musi by¢ nieszczesciem jego lub rodziny, ale we-
zwaniem do aktywnej postawy w walce o mozliwie pelne zycie. Mimo, iz
ma znaczacy wplyw na funkcjonowanie i obraz rodziny, to ona powinna
stanowic¢ srodowisko stwarzajace dziecku z MPD mozliwosci maksymal-
nego rozwoju, w atmosferze akceptacji, milosci i bezpieczeristwa.
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W tym miejscu nalezy tez zwrdéci¢ uwage na personel medyczny.
On takze, niestety, moze oddzialywac¢ na dziecko negatywnie, traktujac
go przedmiotowo, nie nawiazujac z nim serdecznego kontaktu, zawsty-
dzajac, nie szanujac jego intymnos$ci, wyrazajac opinie negatywne o nim
i przy nim. Takie post¢gpowanie moze prowadzi¢ do stanéw przygnebienia
u dziecka, niepokoju, zaburzen wegetatywnych, atakéw ptaczu czy agre-
sji. Dziecko moze uzna¢ szpital, os§rodek rehabilitacyjny i pobyt w nich
jako kare, odrzucenie. Moze nawet ba¢ si¢ tam przychodzi¢. Trzeba pa-
mieta¢ o tym, ze pomiedzy osobami leczacymi i wychowujacymi (tera-
peutami) a dzieckiem niepelnosprawnym i jego rodzicami, w wyniku
kontaktéw, powinna nawiaza¢ si¢ ,ni¢ sympatii”. Dziecko powinno sie
czuc osoba potrzebna terapeucie i kazdej osobie, z ktéra ma kontakt, a in-
terakcje dziecka z osobami leczacymi i wychowujacymi powinna cecho-
waé wspoldzwigcznosé emocjonalna. Inaczej dzieciom tym grozi $mier¢
spoleczna, ze wzgledu na ich innych wyglad, inny niz powszechnie spo-
s6b zycia.
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Komunikowanie terapeutyczne pielegniarek
z pacjentami niepelnosprawnymi

W literaturze podkreslany jest fakt, ze skuteczne komunikowanie si¢
jest podstawq pielegnowania [1, 2, 3]. Pielegniarka, chcac opiekowac sie
pacjentem na najwyzszym poziomie, powinna zdoby¢ wiedze i prak-
tyczne umiejetnosci z tego zakresu. Podopieczni nie tylko werbalnie, ale
takze pozawerbalnie przekazuja pielegniarce informacje o swoim stanie,
a takze o stosunku do leczenia i personelu. Dzigki umiejetnosci rozkodo-
wania tych informacji pielegniarka skutecznie im doradza, wydaje polece-
nia, negocjuje warunki wspétpracy [1, 4, 5, 6]. Wielu badaczy zajmujacych
sie komunikowaniem definiuje je jako proces przenoszenia réznych wia-
domosci i uczué¢ pomiedzy ludZmi lub jako przekazywanie faktéw, opinii
i emocji. Zawsze w tym procesie wystepuja dwa aspekty, tj. przenosze-
nia informacji i ksztaltowania relacji [1, 4, 5, 7]. Komunikowanie terapeu-
tyczne ma charakter wspomagajaco-leczniczy, a jego celem jest zapewnie-
nie takiej pomocy, ktéra w okreslonej sytuacji zdrowotnej czlowieka jest
mu najbardziej potrzebna. Najbardziej pozadang pomoca u oséb niepet-
nosprawnych jest ta, ktéra przywraca nadzieje, pomaga w opanowaniu
bezradnosci, lekéw, streséw, pobudza do aktywnosci i wspétdziatania,
przygotowuje do samodzielnos$ci w podejmowaniu starari o wtasne zdro-
wie i rozwdj oraz wplywa na organizm i przywraca jego fizjologiczne
funkcjonowanie [1, 2, 4, 6, 8, 9].

Mimo ogromnego postepu medycyny w XX wieku nadal wiele cho-
réb prowadzi do niepetnosprawnosci wymagajacych dozywotniej terapii.
Wobec takiej sytuacji musimy sobie uswiadomié wielkg potrzebe zwréce-
nia uwagi na potrzeby emocjonalne chorych, prawidlowa terapeutyczna
komunikacje, wlasciwg troskliwa opieke [4, 10, 11].

Literatura dokumentuje, jak wiele niekorzystnych skutkéw przynosi
nieskuteczna komunikacja interpersonalna [6, 7, 8]. Dotyczy ona w réwnej
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mierze tak lekarzy, jak i pielegniarek. Czes¢ profesjonalistéw pielegniar-
stwa nie ma zadnego doswiadczenia we wiasciwym ustosunkowaniu sig
do zmiennych uczu¢ i nastrojéow chorego oraz w rozpoznaniu wiasnych
emocji i radzenia sobie z nimi. Poprawna komunikacja, bedac fundamen-
tem wlasciwej opieki, adekwatnego rozpoznania i oceniania probleméw
pacjenta nie powinna by¢ dzietem przypadku, ale w petni Swiadomym
procesem, za ktéry w gltéwnej mierze odpowiedzialna jest pielegniarka.
Konstruktywne komunikowanie ze strony pielegniarki dziata w dwoéch
kierunkach. W pacjencie wywoluje wzrost zadowolenia z ustug pielg-
gniarskich, w pielegniarce zas wzmaga poczucie satysfakcji z wykony-
wanej pracy [1, 2].

Wiasciwa komunikacja jest szczegdlnie waznym elementem w terapii
0s6b niepetnosprawnych, nie jest to w Polsce problem marginalny, ponie-
waz jak wynika z danych GUS-u w 2002 roku w Polsce zylo 5456,7 tys.
0s6b niepetnosprawnych — byt to wzrost o prawie 50% w stosunku do ro-
ku 1988 [12]. Przyjmuje sig, ze na $wiecie zyje ponad 500 milionéw os6b
niepetnosprawnych, czyli okoto 10% catej populacji.

Cel

Gléwnym celem prezentowanych badar bylo z jednej strony poznanie
wiedzy pielegniarek z zakresu komunikowania oraz stosowanych technik
komunikowania, z drugiej za$ poznanie opinii oséb niepetnosprawnych
dotyczacych komunikowania si¢ z pielegniarkami i jego ewentualnego
charakteru terapeutycznego.

Metoda i material

W badaniach zastosowano metode sondazu diagnostycznego, po-
stluzono sie¢ technika ankietowa, wykorzystujac kwestionariusze ankiety
wlasnej konstrukcji. Kwestionariusz dla pielegniarek zawieral pytania
otwarte i zamknigte, ktére odnosily sie¢ do zagadnien przygotowania pie-
legniarek do zawodu, poszerzania wiedzy z zakresu komunikowania sig,
posiadanej i wykorzystywanej przez pielegniarki wiedzy na temat komu-
nikowania z pacjentami. Natomiast kwestionariusz dla pacjentéw zawie-
rat pytania dotyczace: oczekiwar pacjentéw niepetnosprawnych zwigza-
nych z komunikowaniem si¢ z pielegniarka, wptywu komunikowania sie
na osoby niepelnosprawne oraz opinii na temat doswiadczanego kontaktu
z pielegniarka.

Badania przeprowadzono w Beskidzkim Zespole Leczniczo-Rehabi-
litacyjnym Szpitalu Opieki Diugoterminowej w Jaworzu na Oddziale Re-
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habilitacyjnym dla dorostych. Badania prowadzone byly wsréd pacjen-
tow (30 oséb) z trzech kategorii niepelnosprawnosci, tzn. osoby niepet-
nosprawne w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym. Niepetno-
sprawnos¢ badanych wynikata gtéwnie z powodu schorzen narzadu ru-
chu, urazéw i wypadkéw, operacji ortopedycznych i neurochirurgicznych
oraz schorzen reumatycznych i neurologicznych. Badaniami objeto takze
wszystkie 14 pielegniarek pracujacych na oddziale.

Charakterystyka badanej grupy pielegniarek

Najliczniejsza grupe stanowily pielegniarki znajdujace si¢ w prze-
dziale wiekowym od 36-50 lat — 64%, majace staz pracy w zawodzie
21-30 1. (57%). Wszystkie osoby pracujace na oddziale ukoniczyly Liceum
Medyczne.

Charakterystyka badanej grupy pacjentéw

W badanej grupie 30 pacjentow znalazlo sie (56,7%) mezczyzn
i (43,3%) kobiet. Najliczniejsza grupa pacjentéw stanowily osoby w prze-
dziale wiekowym 61-70 lat — 40%. Najmniej liczna grupa to pacjenci
w wieku powyzej 70 lat (13,3%). Wyksztatcenie badanych oséb: 46,7% po-
siadato wyksztalcenie Srednie, 26,7% zasadnicze zawodowe, 16,6% wyz-
sze i 10% wyksztalcenie podstawowe. Najwiekszy odsetek, tj. 36,7% sta-
nowili pacjenci ze schorzeniami kregostupa, kolejna grupe réwniez
liczng (33,3%) stanowily osoby z chorobami stawéw i tkanki 1gaczne;j.
Stosunkowo mniej oséb sposréd badanej grupy, bo 16,7% przebywato
w osrodku na rehabilitacji z powodu schorzer neurologicznych, 10% to
osoby z urazami kosci dlugich i jedna osoba po amputacji koriczy-
ny dolnej.

Wyniki badan

Wiegkszos¢ pielegniarek 72% stwierdzito, ze posiadane przez nich
przygotowanie na temat komunikowania z pacjentem niepetnosprawnym
jest niewystarczajace i nie czujq sie do niego przygotowane (ryc. 1). W opi-
nii wszystkich pielegniarek podczas ksztalcenia w Liceum Medycznym
nie byly realizowane zagadnienia z zakresu komunikowania, zadna tez
z 0s6b nie korzystata ze szkoleri w tym zakresie.

Pytanie dotyczace znajomosci technik komunikowania przez piele-
gniarki miato charakter otwarty. Odpowiedzi pielegniarek autorzy po-
dzielili wg kategorii: posiadam umiejetnos¢ stosowania 2 technik komuni-
kowania pozawerbalnego; posiadam umiejetnosc¢ stosowania 3 technik ko-
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- tak jestem przygotowana |:| nie jestem przygotowana

Ryc. 1. Opinie pielegniarek na temat przygotowania do komunikowania
terapeutycznego z pacjentem

- =

[ znajomosé 2 technik M znajomos$é 3 technik [ ] znajomosé 4 technik

Ryc. 2. Umiejetnosci pielegniarek stosowania w praktyce technik
komunikowania pozawerbalego

munikowania pozawerbalnego; posiadam umiejetnos¢ stosowania 4 tech-
nik komunikowania pozawerbalnego (ryc. 2).

Jak wynika z wykresu 50% badanej grupy pielegniarek deklaro-
walo znajomos¢ jedynie dwéch techniki komunikowania pozawerbalnego
w praktyce. Wéréd technik komunikowania pozastownego pielegniarki
wymienialy najczesciej w kolejnosci: gesty, mimike twarzy, ton glosu,
barwa i nat¢zenie glosu, gestykulacje, dotyk i stuchanie chorego. Jed-
nakze, zadna z respondentek nie potrafita poda¢ techniki komunikowania
werbalnego.

Zastanawiajacym jest fakt, iz pomimo nieznajomosci przez piele-
gniarki technik komunikowania terapeutycznego tak werbalnego, jak i po-
zawerbalnego, ich kontakty z pacjentami przynosza tym drugim wy-
mierne korzysci (ryc. 3 i 4).

Powyzsze zestawienie wskazuje, ze najwiecej oséb sposréd bada-
nych uzyskato pomoc od pielggniarki polegajaca na lepszym zrozumieniu
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zmniejszenie niepokoju

lepsze zrozumienie wlasnej chorony

wzbudzenie motywacji
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Ryc. 3. Pomoc uzyskana przez niepelnosprawnych pacjentéw podczas
rozmowy z pielegniarka

[ 1 pozytywna [ dostateczna [ obojetnos¢ na sprawy pacjentéw

Ryc. 4. Ocena komunikowania z pielegniarka w opinii pacjentéw
niepelnosprawnych

wilasnej sytuacji zdrowotnej (47%), a takze pomoc w wzbudzeniu moty-
wacji do uczenia si¢ samodzielnosci i walki z chorobg (30%). Pielegniarki
w stosunku do 20% badanych wptywaly kojaco, zmniejszajac ich napiecie
i poziom niepokoju. Jedna osoba odpowiedziata, ze ,nie uzyskala zadnej
pomocy, bo nie bylo takiej potrzeby”.

Wyniki powyzszych badan wskazuja, ze zdecydowana wigkszos¢ ba-
danych pacjentéw niepelnosprawnych ocenia komunikowanie z piele-
gniarka pozytywnie (80%). 10% respondentéw ocenifo komunikowanie
z pielegniarkami jako dostateczne. Jedna z bardziej refleksyjnych wypo-
wiedzi brzmiata: ,dostatecznie z powodu tego, ze u catkiem miodych brak
doswiadczenia i poglebionej wiedzy, a u doswiadczonych zbytnia rutyna
i przekonanie o wlasnej nieomylnosci”. Niestety, odnotowac nalezy takze
fakt, iz 10% badanych oséb odczuto obojetnos¢ ze strony pielegniarek na
ich problemy.

Istotnym i waznym z punktu widzenia praktyki pielegniarskiej byto
uzyskanie odpowiedzi na pytanie, czy istnieja jakie$ przeszkody w ko-
munikowaniu si¢ z pielegniarkami na oddziale, a jesli tak to jakie lub
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Ryc. 5. Czynniki utrudniajace kontakt z pielegniarka w opinii oséb
niepelnosprawnych

z czego one wynikaly? Podane przez pacjentéw odpowiedzi skategory-
zowano w 7 grup, przedstawionych na rycinie 5.

Analiza odpowiedzi wskazuje na to, ze najwyzszy odsetek badanych
stanowig osoby, ktére uwazajq, iz kontakt z pielegniarkgq utrudnia brak
czasu z jej strony — 46,7% badanych. Zaréwno niesmialos¢ pacjenta i zbyt
matle zainteresowanie pielegniarek problemami chorego to kolejne czyn-
niki utrudniajace kontakt z pielegniarkq wg opinii badanych. Niewielki
odsetek 0s6b uwaza, ze nie ma takich czynnikéw, ktére utrudniaja kon-
takt — 10%. Pojedyncze odpowiedzi wskazywaly, iz przyczyna sa:

- ograniczone kompetencje pielegniarek w procesie terapii pacjenta,

— zla dostgpnos¢ do dyzurki pielegniarskiej (jedna dyzurka pielegniar-
ska na trzy kondygnacje oddzialu),

— staby stuch pacjenta i niewystarczajace zabezpieczenie aparatowe

(stary aparat stuchowy).

Whnioski
Z przeprowadzonych badan wynika, ze:

1. Wiekszos¢ badanych pielegniarek ocenia negatywnie swoje przygoto-
wanie dotyczace komunikacji terapeutycznej w stosunku do pacjen-
tow niepetnosprawnych. Ten fakt mozna ttumaczy¢ przede wszystkim
lukami w ksztalceniu zaréwno przeddyplomowym, jak i podyplomo-
wym pielegniarek w tym zakresie.

2. Badane pielegniarki nie znajg technik komunikowania terapeutycz-
nego zaréwno werbalnego, jak i pozawerbalnego. Tylko co druga ba-
dana pielegniarka potrafita zastosowac 2 sposréd wielu techniki ko-
munikacji pozawerbalnej, zadna z badanych nie umiala zastosowac
technik werbalnych.
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Wiekszos¢ pacjentéw ocenia pozytywnie komunikacje terapeutyczng
z pielgegniarkami, a ewentualne bariery w niej upatruja w ograniczo-
nej ilosci czasu, jaki pielegniarki moga im poswieci¢ w czasie pelnio-
nego dyzuru.

Dobrze prognozujacym na przysziosé jest fakt, iz obecnie program

studiéw zawodowych licencjata pielgegniarstwa w ramach przedmiotéw
z psychologii oraz rehabilitacji i pielegnowania niepetnosprawnych, za-
wierajq tresci zwigzane z komunikowaniem interpersonalnym oraz spe-
cyficzne problemy zwigzane z niepetnosprawnoscia.
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Refleksje o opiniowaniu sadowo-lekarskim
w sprawach testamentowych -
dla ukrytego , naprawiania krzywdy”

Do refleksji na temat opiniowania w sprawach testamentowych upo-
waznia autoréw wydanie opinii w 79 sprawach tego rodzaju, skierowa-
nych przez sady z terenu calej Polski w latach 1990-2007 do Katedry
i Zakltadu Medycyny Sadowej Akademii Medycznej (obecnie Uniwersy-
tetu Medycznego) im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu [1, 2].

Material dowodowy, zgromadzony w ww. aktach przez sady, byt bar-
dzo zréznicowany w odniesieniu do objetosci (od kilkudziesigciu stron
do kilku toméw po kilkaset stron kazdy) i rodzaju dowodéw. Materiat
ten stanowily zazwyczaj:

¢ dokumentacja lekarska: oryginalne historie choréb z oddzialéw szpi-
talnych (na ogoét nie-psychiatrycznych, w wigkszosci z okreséw nie
pokrywajacych sie z datami sporzadzenia testamentéw), karty infor-
macyjne leczenia szpitalnego, kartoteki poradni (najczesciej lekarzy
rodzinnych/poradni ogélnych), zaswiadczenia lekarskie (r6znego ro-
dzaju, w tym zaswiadczenia o stanie zdrowia ZUS N-9 dla celéw
rentowych),

e zeznania stron procesowych (uczestnikéw postepowania),

¢ zeznania Swiadkéw wnioskowanych przez strony procesowe (zazwy-
czaj cztonkéw rodziny, sasiadéw, rzadziej lekarzy, pielegniarek, opie-
kunek PCK, itp.),

W czesci spraw material dowodowy stanowita:

¢ dokumentacja pielegniarska: raporty pielegniarskie z dyzuréw szpi-
talnych, raporty pielegniarek srodowiskowych,

e listy spadkodawcéw (np. majace wskazywaé na bliskie zwiazki

z 0sobg powotana do dziedziczenia lub dowodzace konfliktéw i ma-

jace uzasadnia¢ decyzje pozbawiajacq praw do dziedziczenia spad-

kodawcéw ustawowych),
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e zdjecia spadkodawcéw w otoczeniu oséb zainteresowanych dziedzi-
czeniem, réznego rodzaju dokumenty urzedowe podpisane przez
spadkodawce.

Autorzy szczegbtowo opisali, a nastepnie opublikowali powyzszy ma-
terial badawczy [1, 2] poza wlasnymi refleksjami dotyczacymi kwestii,
o ktére saqd w sprawach testamentowych w ogdle nie pyta. Sqd w spra-
wach testamentowych stawia bowiem bieglym nastepujace pytanie: ,...czy
spadkodawca (tutaj imie i nazwisko) w chwili sporzadzania testamentu
byt w stanie Swiadomie podja¢ decyzj¢ i wyrazi¢ swojg wolg...”? albo
podobnie: ,,...czy spadkodaweca (tutaj imig i nazwisko) w chwili sporza-
dzania testamentu notarialnego dnia (tutaj data) oraz testamentu szcze-
golnego! z dnia (tutaj data) byl w stanie wylaczajacym swiadome albo
swobodne powzigcie decyzji i wyrazenie woli, czy tez byt w stanie po-
zwalajacym na swobodne powzigcie decyzji i wyrazenie woli...” [3, 4, 5, 6].

Tutaj nalezy przypomnie¢ bardzo wazny fakt: nierzadkie sg sytuacje,
gdy w sprawie testamentowej wydane byly uprzednio opinie przeciw-
stawne i to w sytuacjach, gdy w okresie miedzy sporzadzeniem poszcze-
gblnych opinii do akt sprawy nie zostaly dotgczone zadne nowe dowody
(dokumentacja lekarska, zeznania swiadkéw) [1, 2, 7, 8].

Przyktad:

Opinia pierwszego z bieglych psychiatréw... koriczyta sie konkluzjg, ze
spadkodawczyni skladajac testamenty w dniach 22.05.1996 r. i 23.05.1996 r.
nie mogta $wiadomie wyrazi¢ swej woli. Do odmiennego wniosku doszedt
w swej opinii drugi psychiatra, ktéry zakorczy! swa opini¢ nastepujaca kon-
kluzja: ,,...uwazam, w oparciu o zeznania lekarzy opiekujgcych sie¢ spadko-
dawczynig i notariuszy, ktérzy sporzadzili jej testamenty, ze spadkodawczyni
miafa w dniach ich sporzadzenia zachowana swiadomos¢...”

Jak do tego moze dochodzi¢? Otéz biegly (badz zesp6t bieglych) ana-
lizujac szczegdtowo akta sprawy wypracowuje (,wyrabia sobie”) opinig
nie tylko stricte kliniczna — dotyczacg stanu psychicznego spadkodawcy
w okresie sporzadzania opinii, co jest przedmiotem ustalerr sadu i do
czego sa one ograniczone — ale i znacznie szersza, w tym obejmujaca

1 Chodzi o testament ustny, ktéry moze zosta¢ sporzadzony tylko wtedy, gdy z uwagi
na pewne okolicznosci (np. obawa rychlej §mierci spadkodawcy) niemozliwe lub znacz-
nie utrudnione jest sporzadzenie testamentu zwyklego. Testament ustny jako testament
szczegollny moze zostaé zlozony jezeli zachodzi przynajmniej jedna z okolicznosci wska-
zanych w art. 952 § 1 k.c.: 1) istnieje obawa rychlej §mierci spadkodawcy, 2) zachowanie
zwyklej formy testamentu jest wskutek szczegélnych okolicznosci niemozliwe lub bardzo
utrudnione.
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oceneg jego postepowania, takze pod katem aspektéw sprawiedliwosci
spolecznej i moralnosci [9, 10]. Na przyklad bogaty dziadek zapisuje swoj
caly majatek znacznie od siebie mtodszej kobiecie, ktéra pod koniec zycia
spadkodawcy troskliwie si¢ nim zajmowata, pomijajac catkowicie swoje
wnuczki.

Wsréd spraw testamentowych czesta jest sytuacja, kiedy to stare,
przewlekle chore, niesprawne osoby mieszkaja samotnie, gdyz rodzina
nie chce si¢ nimi opiekowaé. Nierzadko osoby te znajduja pomoc ze
strony sgsiadéw i innych oséb, i w podzigkowaniu za ta opieke zapi-
suja tymze osobom swéj majatek, najczesciej mieszkanie. Nierzadka jest
sytuacja po $mierci takiej samotnej, starej osoby, ze , odnajduje si¢” ro-
dzina, ktéra sktada pozew do sadu o obalenie testamentu, uzasadniajac to
niepoczytalnoscig spadkodawcy. Podczas rozpraw sagdowych, nierzadko
trwajacych szereg lat, wywlekane sq przez rodzing spadkodawcy rézne
tzw. ,brudy” rodzinne, za pomoca ktérych to rodzina zamierza obali¢ te-
stament. Zazwyczaj odmienne zdanie majq sgsiedzi i osoby z najblizszego
otoczenia spadkodawcy, ktéry przez diugie lata mieszkat samotnie, bez
kontaktéw i opieki ze strony rodziny. Oczywiécie biegly o tym w swojej
opinii nie pisze i nie moze pisa¢, bo go sad o to nie pyta. Ale czy nad tym
sie nie zastanawia? Z calg pewnos$cia ma wyrobiony osad moralny. A czy
w takich przypadkach, gdy ostateczne rozsadzenie co do stanu $wiado-
mego podjecia decyzji i wyrazenia swojej woli jest trudne, o ostatecznej
decyzji biegtego nie moze decydowac wtasnie osagd moralny? Czy biegty
nie moze si¢ pokusi¢ o naprawe postrzeganej przez niego krzywdy: za-
garniecia majatku przez osobe spoza rodziny (np. mtoda i przebiegta kon-
kubing)? Autorzy sa przekonani, ze czasami moze to mie¢ miejsce. Oczy-
wiscie biegli nie wiedzg tego z akt i przebiegu rozpraw sadowych, ale
ze zdarzajacych si¢ nieformalnych rozméw z niektérymi bieglymi poza
sadem, kiedy to przydarzylo si¢ im kiedy$ wypowiedzie¢ takie wlasnie
opinie o ,naprawianiu krzywd” poprzez obalanie niestusznego ich zda-
niem testamentu.
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Smieré w skargach do okregowego rzecznika
odpowiedzialnosci zawodowej

Na calym Swiecie liczba spraw, rozpatrywanych we wszystkich try-
bach odpowiedzialnosci zawodowej lekarzy, rosnie (np. w Wielkiej Bryta-
nii 0 okoto 17% rocznie). W Polsce liczba skarg rozpatrywanych w trybie
odpowiedzialno$ci zawodowej, liczba spraw w sadach lekarskich oraz
liczba orzekanych kar rosna od 10 do 30% rocznie (§rednio o 14%), a cze-
stos¢ skarg na postgpowanie lekarzy jest wyzsza od Sredniej europej-
skiej” [1]. Liczba skarg na lekarzy jest zalezna od wielu czynnikéw na-
tury spolecznej i kulturowej. Niezaleznie od ich warto$ci merytorycz-
nej, skargi i roszczenia stanowia coraz wyraZniejszy element praktyki
lekarskiej.

Wedtug Naczelnego Sadu Lekarskiego [1], liczba skarg na lekarzy
wzrosta z 1658 w 1998 r. do 2751 w 2002 r., a liczba skierowanych wnio-
skow o ukaranie wzrosta w tym okresie ze 186 do 318 (wzrost o ponad
70%). Podobnie przedstawia si¢ wzrost liczby skarg na lekarzy skierowa-
nych do Okregowego Rzecznika Odpowiedzialnosci Zawodowej (ORzOZ)
Wielkopolskiej Izby Lekarskiej (WIL), jak i wnioskéw o ukaranie lekarzy
skierowanych do Okregowego Sadu Lekarskiego (OSL) WIL [2] (ryc. 1).
Zdaniem obecnego Okregowego Rzecznika Odpowiedzialnosci Zawodo-
wej WIL dr med. Krzysztofa Kordela — w ostatnich latach wzrosta powaga
zarzutéw w tych skargach!.

Na uwage zasluguje fakt, ze — wg ORzOZ WIL — az w 24,0% przy-
czyna zlozenia skargi bylo naruszenie przez lekarza zasad etyki lekarskiej;
zblizony odsetek skarg (22,3%) dotyczyt btedu diagnostycznego, a najwie-
cej (prawie 40%) btedu terapeutycznego [2].

1" Zapodanie ustne.
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Ryc. 1. Liczba skarg na lekarzy, ktére wplynely do ORzOZ WIL w latach
1985-2006 — z podaniem liczby wnioskéw do OSL oraz odsetkéw spraw
skierowanych do OSL sposréd ogé6tu skarg do ORzOZ
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Uwaga: Liczby przed okresem powstania izb lekarskich dotycza skarg zgloszo-
nych do istniejgcej wéwczas Komisji Kontroli Zawodowe;j.

Materiat badawczy stanowila dokumentacja ORzOZ? WIL? obejmu-
jaca lata 1991-2007. W prezentowanej pracy podjeto wylacznie analize
skarg na lekarzy o spowodowanie $mierci pacjenta; stanowily one tacznie
okoto 15,3% ogoétu rozpatrywanych skarg, ztozonych przez pacjentéw lub
ich rodziny.

Z akt ORzOZ wynotowano nastepujace dane: date zlozenia skargi
lub wszczecia postgpowania przez ORzOZ po uzyskaniu przez niego in-
formacji uprawdopodobniajacych popetnienie przez lekarza czynu zabro-
nionego, zarzuty stawiane lekarzowi znajdujace sie w tresci skargi, ocene
zarzutéw znajdujacych si¢ w skardze przez ORzOZ i zastepcéw ORzOZ
(zORzOZ) oraz kwalifikacje czynéw wg KEL i Ustawy o zawodzie le-
karza, sposéb zafatwienia sprawy przez ORzOZ i zORzOZ (odmowa

2 Autorzy dziekuja serdecznie obecnemu Okregowemu Rzecznikowi Odpowiedzialno-
$ci Zawodowej Wielkopolskiej Izby Lekarskiej dr med. Krzysztofowi Kordelowi za udostep-
nienie materialu badawczego.

3 Obszarem dziatalnogci WIL jest wojew6dztwo wielkopolskie.
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wszczecia postepowania, wszczecie postepowania wyjasniajgcego, umo-
rzenie postgpowania wyjasniajgcego, wniosek o ukaranie do OSL WIL?,
przekazanie skargi do izby lekarskiej wlasciwej dla danego lekarza, za-
wieszenie postepowania wyjasniajacego, przekazanie sprawy do proku-
ratury, inny sposéb zalatwienia skargi).

Sposréd ogotu skarg o spowodowanie zgonu, w okoto 14,8% przy-
padkéw ORzOZ i jego zastepcy uznali lekarzy za winnych i skierowali
wniosek do OSL WIL.

Wielokrotnie podkreslano, ze wéréd okolicznosci zaleznych od po-
stepowania lekarskiego chyba najwigksze znaczenie ma nieumiejgtnosé
komunikowania si¢ lekarzy z pacjentami i czlonkami ich rodzin [2, 3,
4,5, 6, 7, 8]. Réwniez z analizy prezentowanego materialu wynika, ze
w wigkszosci przypadkéw ,podioze” wnoszonych skarg stanowila nie-
znajomos¢ istoty procesu chorobowego, rodzaju stosowanej terapii i wy-
nikajacego z niej ryzyka niepowodzen terapeutycznych oraz rokowania
odnosnie mozliwosci wyleczenia.

By¢ moze zawinifa w tych przypadkach informacja lekarska — nie-
pelna, mato precyzyjna lub po prostu niezrozumiata dla cztonkéw ro-
dziny zmarlego pacjenta.

W piSmiennictwie zwraca si¢ uwage na fakt, Ze dominujacy nadal
w medycynie paternalistyczny model relacji lekarz—pacjent wzglednie
lekarz-rodzina pacjenta, potegowany asymetrig informacyjng, wynikajaca
m.in. ze stosowanego w ustugach medycznych bardzo hermetycznego je-
zyka zawodowego (,,zargonu medycznego”) i systemu pojeé niezrozumia-
lych dla przecietnego pacjenta lub jego rodziny, stwarza ryzyko swoistych
,naduzy¢” w zakresie Swiadomosci pacjenta i jego bliskich odnosnie moz-
liwosci wyboru metod leczenia, ale takze ryzyka powikian i — co najwaz-
niejsze — ryzyka najwiekszego niepowodzenia terapeutycznego, jakim jest
zgon pacjenta [6, 9, 10]. Jezeli na dodatek w pewnych przypadkach ro-
dzina pacjenta, wiedziona optymistyczng nadziejg uratowania jego zycia,
spodziewa si¢ efektéw przekraczajacych aktualne mozliwosci medycyny
— zgon pacjenta rodzi naturalne poczucie krzywdy i sktania do sktadania
skargi na lekarzy [11, 12, 13, 14, 15, 16].

Z analizowanego materiatu wynika, ze najwigksza liczba skarg doty-
czyta podstawowych dziedzin medycyny w nastepujacej kolejnosci: cho-
roby wewnetrzne (z podspecjalizacjami, jak: kardiologa, nefrologia, endo-

4 W przypadku réwnoczesnego postepowania przeciwko lekarzowi, prowadzonego
przez prokurature lub sad — kwalifikacje poszerza sie o artykuly Kodeksu Karnego.
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krynologia, pulmonologia itp.). Najcz¢Sciej skargi dotyczyty schorzen chi-
rurgicznych i ortopedycznych, ginekologii z potoznictwem oraz pediatrii.

Na spéZnione lub bfedne rozpoznanie wplyw mialy nastepujace ele-
menty pracy lekarza: niedokladnie zebrany wywiad, niestarannie prze-
prowadzone badanie lekarskie, zbyt wolno prowadzona diagnostyka, ba-
dania przeprowadzane etapowo zamiast kompleksowo, opéZnianie kon-
sultacji specjalistycznych, poniechane konsultacje. Ten watek diagno-
styczny skarg szczegélnie czesto zaczat uwidaczniac si¢ wraz z reorgani-
zacja systemu opieki zdrowotnej i powstaniem kas chorych, a nastgpnie
Narodowego Funduszu Zdrowia (0oszczednosé w zlecaniu podstawowych
badan, spéZnione kierowanie na badania rentgenowskie, itp.). W wielu
przypadkach dotyczylo to takze braku nalezytej starannos$ci czy zacho-
wania ostroznosci (pozostawienie chorego w domu lub nie przyjecie do
szpitala).

Nalezy podkresli¢, ze tylko co okolo dziesiata skarga posiadata wy-
starczajaca podstawe do wszczecia postepowania i zlozenia wniosku
o ukaranie lekarza do OSL. Czesto przyczyna skarg byly oczekiwania
pacjentéw i ich rodzin wigksze od aktualnych mozliwosci medycyny. Dla-
tego w wielu przypadkach rzecznik stwierdzatl, mimo stawianych zarzu-
téw, ze lekarz swoje obowigzki spetnil z najwyzsza starannoscia, a jego
postepowanie diagnostyczne i terapeutyczne bylo na odpowiednio wy-
sokim poziomie, adekwatne do wspoéliczesnej wiedzy i mozliwosci me-
dycyny. Nie zostaly jednak speinione zyczenia chorego, czy rodziny, co
do jakosci uzyskanego koricowego rezultatu — uzyskania dobrostanu lub
wyleczenia catkowitego.

Jesli zatem skargi na post¢gpowanie lekarzy, zglaszane przez pacjen-
téw lub ich rodziny pacjentéw, okazuja si¢ — po ich rozpatrzeniu przez
rzecznikéw odpowiedzialnosci zawodowej — uzasadnione zaledwie w kil-
kunastu procentach, rodzi si¢ pytanie, skad bierze sie tak duza liczba
skarg nieuzasadnionych i jakie sg gléwne przyczyny ich sktadania.

Nalezy przyja¢, ze genezg kazdej skargi, takze nieuzasadnionej, jest
poczucie krzywdy doznanej przez pacjenta, a w przypadku jego $mierci
— swoistej ,krzywdy” doznanej przez jego najblizszych. Ta ,krzywda”
moze oznaczaé nie tylko oczywiste, zawinione przez lekarza badzZ nie-
zawinione, niepowodzenia podjetej terapii, ale miesci si¢ w niej takze
mniej oczywiste i subiektywne ,poczucie krzywdy”, wynikajace z nie-
spetnionych oczekiwan i nadziei, zwigzanych z postepowaniem medycz-
nym. Wynika to zwykle zaréwno z , medycznej pseudowiedzy” pacjen-
téw, jak réwniez z braku wiasciwych informacji udzielanych przez leka-
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rza, co prowadzi w konsekwencji do niezrozumienia lub braku peinej
Sswiadomosci ryzyka niepowodzent postgpowania medycznego, na ktére
pacjent — lub jego rodzina — wyrazit zgode. Moze by¢ wreszcie skutkiem
przesadnych obietnic sktadanych przez lekarza — zaréwno co do standar-
déw medycznych proponowanej terapii, jak i jej efektow.

Smier¢ pacjenta jest zawsze dramatycznym przezyciem dla jego naj-
blizszych, totez w pewnym sensie zrozumiale jest zadawanie przez nich
pytania: jak to sie stalo, Ze nie uratowano mu zycia, czy nie popetniono
moze jakiego$ bledu w postepowaniu lekarskim, czy nie ma w tym winy
lekarzy?

Jak wynika z analizy prezentowanego materiatu, w wigekszosci spraw
o spowodowanie zgonu pacjenta zarzut ten byl bezpodstawny, o czym
$wiadcza nastepujace fakty:

e odmowa wszczecia postgpowania miata miejsce w okoto 28,2% tych
spraw,

e wszczeto i umorzono postepowanie w okolo 53,6% rozpatrywanych
spraw,

¢ wnioski o ukaranie skierowane do OSL stanowily jedynie okoto 18,2%
wszystkich rozpatrzonych skarg o spowodowanie zgonu.

Dla zilustrowania postepowania rzecznika w przypadkach tak cigz-
kich zarzutéw, jak posadzenie o zaniedbanie lekarskie i spowodowanie
zgonu pacjenta, warto przytoczy¢ kilka przyktadéw skarg zwigzanych ze
$miercig chorego.

Przykiad 1:

Prokuratura Rejonowa zawiadomila ORzOZ o podejrzeniu naruszenia za-
sad etycznych przez liczny zespét lekarzy, ktérzy uczestniczyli w ratowaniu po-
szkodowanego w wypadku drogowym. Zarzut brzmiat: brak starannosci w po-
stepowaniu lekarskim i zaniechanie leczenia poszkodowanego. Poszkodowanym
byt mlody mezczyzna w wieku 20 lat, ktéry prowadzac poprawnie samochéd
Fiat 126p zostat uderzony przez wyjezdzajacy z ulicy podporzadkowanej samo-
chéd. Lekarz przyjmujacy pacjenta w szpitalu stwierdzit, ze poszkodowany jest
przytomny, odpowiada logicznie. Rozpoznano ztamanie kosci udowej, ogélne po-
tluczenie, otarcia naskérka i podbiegniecia krwawe. Znaczne pogorszenie stanu
ogoblnego nastapilo po paru godzinach, mimo statego nadzoru. Ze wzgledu na
ciezki stan chorego przekazano do Wojewddzkiego Szpitala Zespolonego. Prze-
prowadzone badanie komputerowe glowy nie dato odpowiedzi na przyczyne
ciezkiego stanu chorego. W czwartej dobie po wypadku chory zmarl. Badanie
sekcyjne wyjasnilo przyczyne nieefektywnosci prowadzonej terapii. Stwierdzono
rozmigkanie pnia mézgu i stluczenie migzszu ptucnego. Wobec poprawnosci po-
stepowania lekarskiego i uzyskanego rozpoznania anatomopatologicznego, po-
partego badaniem drobnowidowym, ORzOZ odméwil wszczecia postepowania
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wyjasniajacego. Prokurator na decyzje ORzOZ nie wniést odwotania do Naczel-
nego Rzecznika Odpowiedzialnosci Zawodowej (NRzOZ).

Przyktad 2:

Skarga wniesiona przez rodzicéw zmarlego dziecka. Pacjentka w cigzy III,
po jednym porodzie sitami natury i poronieniu w 19 tyg. ciazy, z powodu nie-
wydolnosci cie$niowo-szyjkowej i przedwczesnego pekniecia worka owodnio-
wego, zostata skierowana na oddziat pofozniczo-ginekologiczny celem zahamo-
wania procesu niewydolnoséci ciesSniowo-szyjkowej przez zatozenie szwu okrez-
nego na szyjke macicy. W nastepnym dniu badajac pacjentke, nie zapoznajac si¢
z przeszlodcia potoznicza, czy dokumentacjg lekarskg, w tym z wynikiem bada-
nia USG (stwierdza si¢ wpuklanie pecherza ptodowego do kanatu szyjki), ordy-
nator oddziatu oznajmia cigezarnej o prawidfowosci przebiegu cigzy i zwalnia jg
do domu bez zadnych zalecen. Po tygodniowym pobycie w domu, mimo lezenia
(takie zalecenie otrzymatla profilaktycznie przed miesigcem od lekarza prowa-
dzacego ciaze), stwierdzila zwigkszone uptawy. Z tymi dolegliwosciami udata
sie do poradni przyszpitalnej. Przyjmujacy lekarz stwierdzit rozwarcie ujscia ze-
wnetrznego na 3 cm i odptywanie wéd plodowych. Ciezarna zostaje przyjeta
do szpitala, a nastepnie przekazana do Instytutu Ginekologiczno-Potozniczego.
Mimo intensywnego leczenia pacjentka rodzi w 22 tygodniu cigzy, ptéd zywy,
niezdolny do zycia. Przy ewidentnym braku starannosci w postepowaniu leka-
rza wobec pacjentki, z obcigzonym wywiadem potozniczym, ORzOZ skierowat
wniosek o ukaranie lekarza do OSL. Sad przyjat argumentacje rzecznika.

Przyktad 3:

Pacjentka w ciazy I, tydzien ciazy 42 zglosita si¢ do Szpitala Powiatowego
celem odbycia porodu. Poréd o przebiegu prawidtowym, noworodek urodzony
w stanie ogélnym dobrym, Appgar 10. W okresie okotoporodowym i wczesno-
pologowym utrata krwi zostata okreslona jako mierna. Polég o przebiegu po-
prawnym. Zwolniona do domu wraz z dzieckiem w stanie ogélnym dobrym.
W godzinach nocnych w tej samej dobie wystapily zaburzenia widzenia. Kon-
sultowana przez okuliste w godzinach rannych nastepnego dnia zostaje skie-
rowana do Kliniki Okulistycznej Akademii Medycznej z rozpoznaniem odkle-
jenia siatkéwki obu oczu. W trakcie hospitalizacji stan pacjentki pogarsza sie
i opieke¢ nad nig przejmujg lekarze z Kliniki Anestezjologii i Intensywnej Te-
rapii Szpitala Klinicznego Akademii Medycznej. U poloznicy wystapily objawy
wewnatrznaczyniowego wykrzepiania krwi z nastepowa hemoliza. Z objawami
wstrzasu w pierwszej dobie pobytu pacjentka umiera. Na podstawie badania
posmiertnego nie zdofano ustali¢ przyczyny wystapienia powyzszych powiklan.
Opinia bieglego wydana w oparciu o dokumentacje lekarskg z wszystkich pla-
céwek prowadzacych leczenie oraz wynik badania sekcyjnego nie wskazata na
nieprawidtowosci w dziataniu medycznym lekarzy oddziatu polozniczo-gineko-
logicznego. W oparciu o t¢ opinie ORzOZ umorzy! postepowanie wyjasniajace.
Od powyzszej decyzji rodzina zmarlej odwotata si¢ do NRzOZ, ktéry uchylit de-
cyzje i przekazat do ponownego rozpatrzenia do ORzOZ WIL. Wobec odmiennej
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oceny faktéw w niniejszej sprawie w celu niebudzenia w stronie skarzacej podej-
rzenia stronniczosci i braku rzetelnosci, a takze pomoéwiert ORzOZ WIL poprosit
NRzOZ o przekazanie sprawy innemu ORzOZ.

W przedstawionych trzech przypadkach zgonéw pacjentéw widac
rézne konicowe decyzje ORzOZ, odnosnie prowadzenia postgpowania
wyjasniajacego. W pierwszej sprawie, gdzie zawiadomienie pochodzito
z prokuratury, po dokladnej analizie posiadanej dokumentacji rzecznik
odmoéwitl wszczecia postgpowania wyjasniajacego. Z uzasadnieniem od-
mowy w pelni zgodzit sie prokurator, ktéry nie skorzystat z mozliwo-
Sci zlozenia odwotania od powyzszej decyzji do NRzOZ w Warszawie.
W drugiej sprawie OSL WIL podzielit w pelni stanowisko i uznat w sen-
tencji wyroku wineg lekarza. Ostatnia z omawianych spraw wskazuje na
odmiennos¢ decyzji ORzOZ i NRzOZ.

Kazde poczucie krzywdy rodzi naturalng potrzebe wyréwnania
krzywdy, szukania ,sprawiedliwo$ci”, zado$¢uczynienia chocby tylko
moralnego; rodzi tez potrzebe rewanzu za naruszone poczucie wlasnej
godnosci. I to niezaleznie od tego, na ile obiektywnie to poczucie krzywdy
jest uzasadnione. Spér o krzywde jest w gruncie rzeczy sporem o prawde.
Tyle, ze bardzo czesto pojecie ,prawdy” w oczach pacjenta lub jego ro-
dziny, jest skutkiem jego malo realistycznych wyobrazeni o standardach
opieki medycznej i cudownych wrecz mozliwosciach wspéiczesnej medy-
cyny, czerpanych z telewizyjnych seriali i popularnych kolorowych pism.
Sytuacje pogarsza korupcja, szerzaca sie¢ praktycznie we wszystkich dzie-
dzinach zycia publicznego — wsréd pacjentéw rodzi to czesto przekona-
nia, ze ,,gdybym miat pienigdze, gdybym zapfacit”, to moje losy potoczy-
lyby si¢ zupetnie inaczej. I jesli takie — mniej lub bardziej uzasadnione -
poczucie krzywdy rodzi nawet agresje ze strony pacjenta lub jego najbliz-
szych, to u jej podloza lezy chyba nie tylko prymitywna potrzeba ,od-
wetu”, ale réwniez poczucie urazonej godnosci osobistej, bardzo zreszta
indywidualnie pojmowanej.

Maciejewski [2] zwraca uwage, ze wérdéd skarg na lekarzy, wynika-
jacych z przyczyn zaleznych od postepowania lekarskiego, najwieksze
znaczenie miata nieumiej¢tno$¢ komunikowania si¢ lekarzy z pacjentami
i cztonkami ich rodzin; postepowanie lekarzy niezgodne z zasadami Ko-
deksu Etyki Lekarskiej miato mniejszy wplyw [17, 18, 19, 20, 21].

Juz w 1977 1. K. Jaegermann zwrécit uwage, ze Zrédta konfliktéw i nie-
zadowolenia chorych leza u podstaw kazdego niemal leczenia, poniewaz
chory zawsze oczekuje wigcej, niz mozna da¢ [22]. Z kolei wedlug Zdzi-
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slawa Marka skargi sa skladane, gdy oczekiwania chorych przekraczajg
mozliwosci medycyny [22].

Analiza ilosciowa i jakoSciowa ze skarg do ORzOZ WIL wskazuje,
ze wielu nieprawidlowos$ciom mozna bylo zapobiec przy odrobinie do-
brej woli ze strony lekarza. W przypadku btedu ze strony lekarza lub
niepowodzenia w prowadzonej diagnozie lub terapii, czy tez powikian
— szczera rozmowa mogla zazegnaé konflikt. Dlatego w czasie szkole-
nia mlodych adeptéw sztuki medycznej nalezy potozy¢ znaczny nacisk
na spos6b kontaktowania si¢ z chorym, jego rodzing, na poprawne nie
uwlaczajace zachowanie lekarza.

Jak wazng role w kontaktach lekarz—pacjent odgrywa informacja
i wlasciwa komunikacja z pacjentem, wykazaly badania ankietowe [7],
wskazujace na nastepujace fakty:

e Wykazano, ze odnosnie informacji medycznych posiadanych przez
pacjentéw, dotyczacych ich wiasnej choroby — az 3/4 ankietowanych
nie wiedziato prawie nic o wlasnej chorobie, przy czym zadna z nich
nie posiadata wystarczajacych informacji w tym zakresie.

¢ Informowanie pacjentéw przez lekarzy odnosnie ich stanu zdrowia
oraz stosowanej terapii wigkszo$¢ ankietowanych uznata za niepetne,
przypadkowe i fragmentaryczne. Wiasnie brak nalezytej informacji
stanowil — wg cytowanych badan — gltéwne Zrédio niezadowolenia
i skarg skladanych przez pacjentéw szpitalnych; pacjenci znacznie
cze$ciej uskarzali si¢ na brak informacji (61%), niz na niedostateczna
opieke (23%) lub niewlasciwe leczenie (12%).

e Réwnoczesnie z badan tych wynikato, ze okoto 50% pacjentéw ocze-
kuje od lekarza pelnych, wyczerpujacych informacji odnosnie swo-
jej choroby; dla 30% ankietowanych wystarczajace bytyby informacje
ogoblne, mniej szczegétowe, a za brakiem potrzeby precyzyjnego infor-
mowania przez lekarza wypowiedziato si¢ tylko 10% ankietowanych
0s6b.

¢ Przedstawione powyzej uwagi odnosza si¢ takze do kontaktéw leka-
rza z rodzing chorego, przy czym podkresla sig, ze rodzina chorego
stanowi dla lekarza nie tylko istotne Zrédto informacji, ale jest takze
istotnym odbiorcg informacji.

e Podkreslono jednoczesnie, ze pacjenci dostatecznie poinformowani
(proste informacje o rozpoznaniu, leczeniu i prognozie), sa bardziej
skfonni do wspétdziatania z lekarzem, wykazuja mnie obaw, lepiej
uczestnicza w procesie terapii i wyniki leczenia sa pomyslniejsze,
a ponadto rzadziej odczuwaja oni niezadowolenie z leczenia.
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Dla bardzo wielu oséb kontakt z lekarzem jest stresujacy — niezalez-
nie od naturalnych obaw wynikajacych z sytuacji zdrowotnej pacjenta;
czesto pacjent nie wie, co i jak powiedzie¢ lekarzowi, czesto réwniez nie
rozumie, co lekarz do niego méwi. Stad wazne dla jakosci kontaktow
lekarz—pacjent jest umiejetne i klarowne przekazywanie mu informagji.
Zaklécenia w efektywnej komunikacji lekarz—pacjent, nieporozumienia
i bariery komunikacyjne moga wynika¢ nie tylko z niewlasciwego prze-
kazywania pacjentowi informacji, ale moga by¢ réwniez skutkiem niewta-
Sciwych, niekiedy emocjonalnych zachowan lekarza [8].

,Wielu lekarzy otrzyma w ktéryms punkcie drogi zawodowej pozew
do sadu w zwiazku z zarzutem popetnienia bledu w sztuce...” — pisza
D. M. Lichtstein i wsp. w artykule zatytulowanym ,Jak zmniejszy¢ ry-
zyko oskarzenia o blad w sztuce” [4], konkludujac: ,,...Ryzyko procesu
sagdowego mozna zmniejszy¢ dzigki zwyczajowi starannego prowadzenia
dokumentacji lekarskiej, szkolenia podlegtego personelu i utrzymywania
dobrych stosunkéw z pacjentami... Istotne znaczenie ma zwlaszcza ten
ostatni czynnik, jako Ze pacjenci, ktérzy uwazaja, iz lekarz troszczy sie
o ich dobro, na ogoét nie wystepuja z roszczeniami w przypadku niepo-
wodzenia terapii”.
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Izabela Metelska

By¢ matka dziecka z zespolem genetycznym
i pielegniarka z zawodu

Witaj na swiecie!

28 czerwca 1993 roku — dzieri, w ktérym narodzilto si¢ oczekiwane
niecierpliwie przez nas nowe zycie — na Swiat przyszed! nasz pierwszy
syn — Norbert; ale w naszych wspomnieniach jawi si¢ on tez jako dzien,
w ktérym otarliSmy sie o §mier¢ — nasze dziecko urodzito si¢ w ciezkim
stanie i omal nie straciliSmy go zaraz po urodzeniu ( potem przez dlugie
trzy tygodnie walczyt o zycie).

W kilka godzin p6ézniej, gdy w lakoniczny, pozbawiony cienia emocji
i empatii sposéb przekazano nam, ze nasz synek — jesli przezyje — nie
bedzie taki, jakiego oczekiwaliSmy, ze nie bedzie rozwijat si¢ tak, jak inne
dzieci — zabito nasze marzenia o wspanialym, przynoszacym mnoéstwo
powodéw do dumy i radosci, odnoszagcym sukcesy i odwaznie idgcym
przez zycie chlopcu, legly w gruzach wyobrazenia o jego wspaniatej, do-
ktadnie zaplanowanej przysziosci.

Poczatkowo myslalam, ze ten dzieri to najgorszy, najtragiczniejszy
dziern w naszym zyciu — spadla na nas choroba dziecka, przysztos¢ ja-
wila sie jako jedna wielka niewiadoma... Dzi$ jednak juz tak nie mysle;
sadze, ze tego dnia otrzymali$émy wyjatkowy dar — Norberta, ktéry zmie-
nit i przewarto$ciowat cale nasze zycie. Zmienil na lepsze...

Jednak wtedy, ponad czternascie lat temu po wielkich planach i ocze-
kiwaniach wobec naszego dziecka zostala pustka... Nie wiedzieliémy, co
mys$lec i robi¢ w tej zupekie dla nas nowej, nieoczekiwanej — w najgor-
szych nawet przeczuciach — sytuacji. Nie wiedzieliSmy, czym tg pustke
wypelnié... PoczuliSmy si¢ bardzo samotni ze swoim problemem i samot-
nos¢ ta towarzyszyla nam bardzo dlugo w naszych zmaganiach o nor-
malne zycie nasze i naszego dziecka...

Potrzebowali$émy duzo czasu, zeby oswoic si¢ z sytuacja, w ktorej sie
znalezliSmy, a niesprzyjajace okolicznosci i niechgtny nam Swiat wcale
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tego — nielatwego przeciez — zadania nie ulatwialy. Mysle tu o sposo-
bie przekazywania informacji rodzicom o innosci dziecka przez lekarzy,
poZnej diagnozie, skapej wiedzy na temat rzadkich zespotéw uwarunko-
wanych genetycznie, postrzeganiu dziecka przez otoczenie, a w p6Zniej-
szym okresie — tradycyjnej, zorientowanej na dysfunkcje ocenie rozwoju
dziecka przez specjalistéw oraz braku spolecznej akceptacji jego innosci
i specyficznego, charakterystycznego toku rozwojowego.

Wtedy jeszcze nie wiedzieliSmy, ze Norbert cierpi na uwarunkowany
genetycznie zesp6t monosomii 5p, diagnoza zostala postawiona wiele lat
poznie;j.

Zespo6l monosomii 5p - czyli ,inny”, nie znaczy ,gorszy”

Zesp6t monosomii 5p (ang. Monosomy 5p syndrome — M5ps), okre-
Slany tez jako ,zesp6t krzyku kociego” (franc. cri du chat syndrome, ang.
,cat cry” syndrome) jest zespotem uwarunkowanym genetycznie z wi-
doczng zmiana chromosomowg lub utrata genéw sasiedzkich w obrebie
ramion krétkich chromosomu 5.

Nalezy on do zespotéw rzadko wystepujacych — czestos¢ wystepo-
wania szacuje sie na okolo od 1:50000 do 1:100000 noworodkéw [1, 2].
Zostal opisany w pracy pogladowej po polsku przez Posmyk i Midro [3].

Ocena mozliwosci rozwojowych dziecka

Pragne zwrdéci¢ uwage na koniecznosé odejscia od tradycyjnej formy
oceniania rozwoju dzieci zorientowanego na dysfunkcje.

Nalezy rozpowszechni¢ nowe podejscie, ktére pozwala stwierdzig,
ze odmienno$¢ genetyczna jest naturalnym zjawiskiem w spolecznosci
ludzkiej, a dzieci, u ktérych zdiagnozowano zespoly uwarunkowane ge-
netycznie nie sg pozbawione szansy rozwoju.

Alternatywgq dla podejécia tradycyjnego, krzywdzacego dla naszych
dzieci, jest podejscie oparte na zasadach sformutowanych przez Marie
Montessori. Wedtug niej, jednym z warunkéw determinujacych ksztalce-
nie oraz wspomaganie rozwoju dzieci, jest zrozumienie ich z géry ustalo-
nego wzorca rozwoju. Prébujac ustali¢ normy odnoszace si¢ do dzieci ze
zdiagnozowanymi zespotami genetycznymi, powinno si¢ bra¢ pod uwage
ich specyficzne mozliwosci i potrzeby, a przede wszystkim powstrzymac
sie od poréwnywania ich z ogélnie przyjetymi normami rozwojowymi,
ktére w tym przypadku sg niewtasciwe.

Metoda Montessori zaklada towarzyszenie dzieciom ze zdiagnozo-
wanymi zespofami genetycznymi w trudnym procesie rozwoju, a tym
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samym, przyczynia si¢ do ksztaltowania u nich prawidlowych postaw
psychospotecznych.

Aby wspoméc wrodzony potencjat rozwojowy dziecka z zaburze-
niami uwarunkowanymi genetycznie, konieczna jest takze jego bezwarun-
kowa akceptacja ze strony rodzicéw, zaspokojenie jego poczucia wiasnej
wartoséci, wypracowanie sposobéw skutecznej komunikacji z dzieckiem
oraz rozwinigcie jego samodzielnosci i autonomii [4].

Podejscie holistyczne jako podstawa wspomagania rozwoju

Diagnoza ,,uposledzenie umysfowe” jest swego rodzaju wyrokiem —
z jednej strony prowadzi do stygmatyzacji, napietnowania tych, ktérych
dotyczy, a z drugiej powoduje, ze otaczajace je osoby — rodzina, nauczy-
ciele czy terapeuci — czynig wiele staran, aby éw ,poziom umystowy”,
wedtug nich niewystarczajacy, podnies¢.

I w tym momencie, czgsto dzialajgc w dobrej wierze, zapominamy
o tym, ze dziecko to nie tylko mniej lub bardziej sprawnie funkcjonujacy
umyst (ktéry nawiasem moéwigc nawet u ludzi w powszechnym rozu-
mieniu ,normalnych”, takze dziata na r6znym poziomie i z r6znq wydaj-
noscig), ale osoba dysponujaca ogromnym potencjalem rozwojowym we
wszystkich innych sferach funkcjonowania.

Moim zdaniem taka klasyfikacja poziomu rozwoju dzieci jest po-
mytka.

Najlepszym tego przyktadem jest Norbert, ktéry od pierwszego ba-
dania w Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej klasyfikowany byt jako
dziecko z glebokim stopniem uposledzenia umysiowego. Zdaje sobie
sprawe z tego, ze moégt takie wrazenie sprawia¢ — nowe miejsca, nowi
ludzie wywotujg u niego w pierwszej chwili duze pobudzenie psycho-
ruchowe, trudno jest go zacheci¢ do wspotpracy i oceni¢ to, jaki jest na-
prawde.

Po kilku takich badaniach w poradni, pani psycholog, ktéra zwykle
oceniala Norberta, przyszta do nas do domu, aby dokona¢ oceny w jego
naturalnym Srodowisku. Widziatam, ze trudno bylo jej ukry¢ zdumienie.
Norbert przyjal ja entuzjastycznie, jak dlugo oczekiwanego goscia, pocato-
wal w reke, zaprowadzit do swego pokoju. Posadzit w fotelu, poczestowat
ciasteczkami, pochwalit si¢ szkolnymi zeszytami i pracami, ktére zrobit
na zajeciach, pokazat swoje ulubione zabawki, ksiagzki, wigczyt komputer,
bez trudu odnalazt i uruchomit gre, w ktéra bardzo lubit gra¢ — w wi-
doczny sposéb chcial zrobi¢ dobre wrazenie, po czym z duma przypro-
wadzit swego mlodszego — wéwczas dwuletniego braciszka, Krzysia.



448 Izabela Metelska

Nadpobudliwe dziecko z poradni, z ktérym nie mozna bylo nawet
nawigzac¢ kontaktu wzrokowego, nie méwiac juz o naklonieniu go do
wykonywania poleceri i rozwigzywania testow na inteligencje znikneto,
a pojawit si¢ normalny, sympatyczny nastolatek — usmiechniety, dbajacy
o dobre samopoczucie swego goscia. I jak do tego ma si¢ owo , glebokie
uposledzenie umystowe”?

Paradoksem zycia 0s6b z ,etykietka” uposledzenia umystowego jest
to, Ze to wlasnie one spedzaja cate swoje zycie na nauce opartej o poziom
rozwoju intelektu - przez co ich zycie moze stac si¢ pasmem rozczarowan
i niepowodzen, gdyz cala uwaga otoczenia skupiona na ich najstabszej
stronie.

Pamietajmy, ze nasze dzieci dysponuja ogromnym potencjatem roz-
wojowym w sferach emocjonalnej, wolicjonalnej i spotecznej, posiadaja
réznorodne cechy indywidualne, okreslone upodobania, zdolnosci —
i wlasnie te aspekty powinny stanowi¢ fundament wspomagania ich roz-
woju [5].

Ale przede wszystkim pozwélmy im byé dzieémi! Pozwdélmy cza-
sem sie zbuntowad, nie odrobi¢ lekcji (zdarza si¢ to czasem kazdemu
dziecku!), nie posprzata¢ zabawek; dajmy im odczué, ze kochamy je za
to, Ze sa, a nie za to, ze wzorowo wywiazuja si¢ ze swoich obowigzkéw.
Nie podporzadkowujmy ich calego zycia dazeniu do zdobycia nowych
umiejetnosci za wszelka ceng, pozwdélmy im czasem dokonaé wyboru —
my mamy prawo uczy¢ si¢ na wlasnych btedach, a one musza opano-
waé wszystkie umiejetnosci od razu prawidtowo, zeby nie nabraé ztych
nawykow.

Nikt nie lubi by¢ ciggle ,na cenzurowanym” — uszanujmy to!

Jesli wiec dziecko z monosomia 5p bedziemy traktowac nie jako
utrate oczekiwanej od nas wszystkich ,normalnosci”, ale jako odmien-
noé¢ genetyczng bedaca wyrazem naturalnej zmiennosci naszego ga-
tunku, to caly wysilek post¢powania z nim bedzie nacechowany poszuki-
waniem form jego adaptacji do srodowiska spotecznego oraz drogi wta-
Sciwej dla jego odmiennego rozwoju z rozpoznaniem jego umiejetnosci
i mocnych stron, a nie skupianiem si¢ na jego deficytach i niedoskona-
tosciach.

Nasze miejsce w spoleczeristwie

Rodzice po przyjsciu na swiat niepelnosprawnego dziecka doswiad-
czaja wielu bardzo silnych negatywnych emocji, czesto maja poczucie
mniejszej wartoSci, niespelnienia, a nawet kleski zyciowej. Czujg sig nie-
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akceptowani spofecznie. Czynia starania w kierunku integracji dziecka
ze Srodowiskiem, ale przeciez ich dziecko jest pelnoprawnym czlonkiem
spolecznosci i nie musimy nic robié, aby to zmieni¢. No, moze , tylko”
przelamac stereotypy...

Jak pisze Matgorzata Kwiatkowska w swojej ksigzce ,,Zwyczajne to-
warzyszenie zamiast specjalnej troski”, ktérg szczegdlnie polecam wszyst-
kim rodzicom zagubionym w niechetnej im i ich dzieciom rzeczywistoSci:
,(...) Zadnej matce pelnosprawnego dziecka nie przyjdzie do gtowy, ze
moze pozwoli¢ na wyrzucenie swego dziecka z podwoérkowej piaskow-
nicy — matka dziecka niepelnosprawnego pokornie schyla gtowe i zabiera
potomka. Kazdy trzylatek moze by¢ zapisany do przedszkola i po wnie-
sieniu stosownych optat przyjs¢ do niego zwyczajnie z kapciami, recz-
nikiem i szczoteczka do zgbdéw. Jesli trzylatek ma zespét Downa czesto
uzaleznia si¢ jego przyjecie do przedszkola od zgody walnego zebrania
rodzicéw (...).”

Podstawowq bariera przeszkadzajaca osobom niepetnosprawnym in-
telektualnie i ich rodzinom w prowadzeniu spokojnego, zwyczajnego, sa-
tysfakcjonujacego zycia jest traktowanie tych oséb jako grupy, ktéra do-
piero bedzie mogta wejs¢ do spoleczenstwa i ktérej prawa sg uznaniowe
w zaleznosci od dobrej woli i checi niesienia pomocy przez innych obywa-
teli. A przeciez osoby niepetnosprawne intelektualnie sq petnoprawnymi
cztonkami spoteczeristwa. Stanowiq jednq z grup spolecznych — i tak, jak
wszystkie pozostale grupy majq okreslone, rownoprawne z innymi gru-
pami potrzeby, a takze prawa i obowiqzki spoteczne [5]. Nie pozwdlmy
sobie wmoéwic, ze jest inaczej.

Czternascie lat péZnie;j...

Dzi§ — po ponad czternastu latach zycia Norberta — wiem, Ze na-
sze nadzieje, marzenia, plany, wyobrazenia tamtego dnia nie umarly na
prézno... Zrozumiatam znaczenie stéw z Ewangelii $w. Jana: , Jezeli ziarno
wpadlszy w ziemie nie obumrze, zostanie tylko samo, ale jezeli obumrze,
przynosi plon obfity” [12, 24].

Mimo, iz Norbert rzeczywiscie r6zni si¢ od innych dzieci i rozwija
si¢ swoim wlasnym torem, to dostarcza nam jeszcze wigcej powodéw
do radosci i dumy, niz gdyby wszystkie jego geny byly na , wlasciwym”
miejscu, odnosi sukcesy i odwaznie idzie przez zycie.

Pustke, ktéra powstata po stowach lekarzy, gdy Norbert si¢ urodzit
zapelnil on sam swoja niepowtarzalng osobowoscig, entuzjazmem, z kto-
rym robi doslownie wszystko, bezgraniczng miloscia do nas i calego
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$wiata... Nie wyobrazam sobie, ze Norbert mégiby by¢ inny — jest wy-
jatkowy, niepowtarzalny, jedyny...
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