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WSTEP

Nie jest tatwo pogodzi¢ sie z faktem umierania. Cigzko nam zrozumiec¢ $§mier¢ starszej osoby,
cho¢ potrafimy sobie to wytlumaczy¢: ona przezyla swoje zycie..., kochata..., w koncu ,,...mors
certa, hora incerta...” — $mier¢ jest pewna, choc jej godzina niepewna. Kazdy rozumie, ze predzej
czy pozniej musi umrze¢, cho¢ oczywiscie wolalby umrzec jak najpdzniej. Pomimo tego ze sami
boimy si¢ $mierci, bo nie jesteSmy pewni tego, co na nas czeka po drugiej stronie, nie chcemy
przezywac samotnosci, bolu, utraty godnosci w tych ostatnich chwilach naszej egzystencji, to
mozemy jako$ pogodzi¢ si¢ z faktem odejscia osoby w sedziwym wieku, ale co w przypadku
dziecka? Dopadaja nas wtedy watpliwosci: dlaczego Bég pozwala na takie cierpienie, dlaczego
odbiera zycie niewinnej osobie, ktdra przeciez jeszcze nie zdazyla nacieszy¢ si¢ zyciem?

Juz w latach 1914-1918 pediatra Janusz Korczak w swojej propozycji podstawowych praw
dziecka postulowatl 4 zasadnicze prawa:

« prawo dziecka do $mierci (goraca, rozumna, zréwnowazona mito§¢ matki musi da¢ mu prawo
do przedwczesnej $mierci, do zakonczenia cyklu zycia nie w szes¢dziesigciu obrotach Ziemi
dookota Stonca, ale tylko w jednej, czy trzech wiosnach, jak moéwi stare prawidlo ,,Bog dal,
Bog wziagl” - nie kazde ziarno daje klos, nie kazde piskle rodzi si¢ zdolne do zycia, nie kazda
krzewina wykietkuje w drzewo);

« prawo do dnia dzisiejszego — w obawie, by $mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko
zyciu, nie chcgc by umarlo, nie pozwalamy mu zy¢;

» prawo dziecka, by bylo tym, czy jest — dziecko nigdy nie bedzie niczyja wlasnoscia;

« prawo dziecka do wypowiadania swych mysli, czynnego udziatu w naszych o nim rozwazaniach
i wyrokach.

Smier¢ jest wiec, jak zauwaza Korczak, wpisana w ludzkie zycie od samego poczecia i nie
jest mozliwe jej usunigcie, nawet w przypadku dziecka. Malo tego, nawet dziecko ma prawo do
wlasnej $mierci, bo nie jest niczyja wlasnoscia.

KRES ZYCIA WIDZIANY OCZYMA DZIECKA

Krystyna de Walden-Galuszko zauwaza, ze dziecko, gdy dowiaduje si¢, ze wkrdtce umrze,
odbiera ten fakt w sposob typowy dla swojej psychiki, tzn. nie nadaje mu wymiaréw tragizmu.

*Streszczenie pracy dyplomowej Gdy umiera dziecko. .. napisanej w ramach studiéw podyplomowych ,,Etyka praktyki lekarskiej i opieki medycznej
(ELiOM)” organizowanych przez Warszawski Uniwersytet Medyczny, Instytut Matki i Dziecka oraz Université Paris-Est Marne-la-Vallée.
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A dzieje sie tak glownie dlatego, ze sfera wyobrazni w psychice dziecka jest réwnie Zywa, co
sfera rzeczywistego kontaktu. Dzieci réznie reaguja i zachowuja si¢ wobec zagrozenia $miercia,
ich reakcje zalezg od wieku, cech osobowosciowych, relacji w jakich pozostaja z najblizszymi.
Zdarza sie, iz wytwarzaja psychiczne mechanizmy obronne, pozwalajace niemal catkowicie
wyprzec ze swiadomosci zjawisko $mierci, zaprzeczajac ztemu samopoczuciu, udajac dobre.
Inne dzieci uciekajg w $wiat fikcji, snujg pigkne marzenia, niektore uciekajg w hobby, natomiast
dzieci gleboko utwierdzone w wierze religijnej, modla sie [1].

Wiekszo$¢ chorych obwinia w tym momencie Boga i, tak jak Jezus w chwili swojej agonii,
wypowiada stowa stajgce si¢ pytaniem, najczesciej zadawanym przez umierajgcych w historii
ludzkosci: ,,Czemus$ mnie opuscil?” Obiega ono wszystkie pola bitew, szpitale, domy rodzinne,
wszelkie miejsca na $wiecie, gdzie cztowiek doswiadcza bélu fizycznego i moralnego. Stowa zdu-
mienia, bezsilnosci, a nawet buntu wypowiadane sg w czasie najbardziej dramatycznym, jakim
jest nieuleczalna choroba w fazie terminalnej: ,, Dlaczego doswiadczam cierpienia i umierania?”.
Whbrew naszym oczekiwaniom nikt nie jest w stanie wyttumaczy¢ tego zadnymi ludzkimi argu-
mentami. Tylko Bég Ojciec zna tajemnice [2].

Gléwnymi zrédtami cierpien wplywajacymi na uposdledzong jakos$¢ zycia wymienianymi
przez dzieci byly: bdl, dusznos¢, brak faknienia, ztos¢, smutek, lek, depresja, ktére powoduja
réwniez udreki egzystencjonalne, takie jak zakwestionowanie sensu zycia i gluche poszukiwanie
sensu cierpienia.

W 1985 roku Oppenheim analizowal rysunki dzieci z chorobg o ztym rokowaniu i umiera-
jacych z powodu choroby nowotworowej. Symbolika przedstawiona w pracach uwzgledniata
indywidualne przezycia malych artystow. Najczesciej prace byly interpretowane jako wyraz stra-
chu przed samotnoscia, anonimowoscig, osieroceniem rodzicéw, niespelnieniem poktadanych
w nich oczekiwan, nicoscig lub przejsciem w inny wymiar istnienia. Autor uwaza, ze rysunek
jest dla dziecka pewna forma , katharsis”, uwaza on, ze dzieci che¢tnie siegaja po papier i kredki,
gdy czujq si¢ zagrozone.

Dzieci majg $swiadomos¢, ze swoja zblizajacg si¢ Smiercig narazajg na ogromng rozpacz
rodzicéw. Dlatego unikaja rozmdéw na ten trudny temat, dodatkowo maskuja symptomy ztego
samopoczucia, a wszystko to robig, aby ochroni¢ swoich rodzicéw.

Z wielu badan wynika, iz niewiele dzieci wpada w rozpacz, jesli juz tak si¢ stanie, najczesciej
jest to depresja, gtéwnie wystepuje u nastolatkéw, wynika to z bardziej dojrzalego rozumienia
$mierci jako utraty Zycia i bardziej refleksyjnego podejscia do zycia i $mierci niz u dzieci mtod-
szych [3].

ROZPACZ RODZICOW W OBLICZU SMIERCI DZIECKA

Jakze czesto spotykamy si¢ z rozpaczg rodzicow umierajacego dziecka, nieprzygotowanych na
tego rodzaju cios. Doswiadczajg oni niezrozumiatego dla siebie bélu, utraty sensu ich mitosci,
ktorego nie jest w stanie zfagodzi¢ nikt z ludzi.

Rodzice kazdego umierajacego dziecka doswiadczaja $mierci, a przeciez nie umieraja,
zadaja pytanie Bogu, a nie slyszg Jego odpowiedzi, kochaja do szalenstwa dziecko, a nie
moga go ocali¢. Niewielu sposrod nich po stracie dziecka potrafi wcigz ufa¢ Bogu, a i ci
ktorzy ufajg, maja watpliwosci... Sprzeciw wobec $mierci dziecka jest wpisany w ich rodzi-
cielskg mitos¢ [4].

W ocenie psychologicznej protest przeciw cierpieniu dziecka i jego $mierci jest lepszy od
biernosci. Viktor E. Frankl widzi tylko jedng droge w przezwyciezaniu niezawinionego cierpienia,
ktdrego nie jesteSmy w stanie unikngc. Jest nim wolne przyjecie go i bierne tolerowanie. Postawa
ta bowiem daje nadziej¢ na zycie wykraczajace poza granice ludzkiej egzystencji. Niezwykta
ulge rodzicom pograzonym w zalobie niesie wiara w zmartwychwstanie umartych. Dzigki temu
wierzg, ze rozfgka ich jest chwilowa i zostanie przezwyci¢zona nadziejg spotkania si¢ w niebie.
Wiara umacnia w nich ufno$¢, ze ich cierpienie ma sens nie tylko w wymiarze indywidualnym,
lecz réwniez w perspektywie calego $wiata i jego historii.
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Aby stawi¢ czota $mierci ukochanego dziecka, rodziny zazwyczaj potrzebuja [5]:
o by¢ z umierajacg osobg;
« nie§¢ pomoc umierajacej osobie;
« by¢ poinformowanym o zmieniajacym si¢ stanie umierajacej osoby;
« rozumie¢ jakim zabiegom poddawany jest pacjent i dlaczego;
« by¢ zapewnionym o odpowiedniej kontroli objawéw, zwlaszcza o kontroli bolu;
e otrzymac pocieszenie;
« moc wyrazac emocje;
« by¢ zapewnionym o stusznosci wlasnych decyzji;
« znalez¢ sens w $mierci ukochanej osoby;
 mie¢ mozliwo$¢ odpoczynku.

TOWARZYSZENIE PODCZAS UMIERANIA WYZWANIEM
DLA PERSONELU ODDZIALtOW ONKOLOGII DZIECIECEJ

Dziecko przebywajace na oddziale onkologii potrzebuje duzo wiecej ciepta, serdecznosci i duzo
wigkszej uwagi niz jakikolwiek inny pacjent. Przebywanie z dzie¢mi nieuleczalnie chorymi jest
swoistg wedréwka uczué, od euforii i radosci po strach, panike czy tez lek. W przeciwienstwie
do wielu dorostych, ktorzy nie chcg styszec¢ o cierpieniu dzieci, o tej trudnej i nierdwnej walce
jaka przychodzi im stoczy¢, dzieci potrafig szczerze rozmawiac o tak trudnym pojeciu, jakim
jest $mierci. Ale czy mozna przygotowac dziecko na §mier¢? Czy mozna sprawic, aby ta droga
byla fatwiejsza do pokonania? Nikt nigdy nie bedzie na to dostatecznie przygotowany, ale kaz-
dy ma prawo odejs¢ w zrozumieniu i prawdzie. Dlatego potrzebuje towarzyszenia. Potrzebuje
kogos, kto bedzie z nim, bedzie mu asystowal, trzymal za reke, wspieral rozmowa, miloscia,
trwaniem przy..., pozostajac w prawdzie. Na taka postawe towarzyszenia sktada sie pie¢ istot-
nych postaw.

ZAUFANIE

Jest dyzur nocny, na jednej z sal lezy 8-letnia Ania z zaawansowang chorobg nowotworowg
z przerzutami, dziewczyna czeka na Smierc (leczona na tutejszym oddziale 2 lata). Oddziat 24-
tozkowy, petne oblozenie chorych, na dyzurze sq obecne 2 pielegniarki i 1 lekarz. Dziewczynka
podsypiajgca, ale w pelnym kontakcie stownym, leki p/bolowo w statym zleceniu. Nikt nie po-
wiedziat dziecku, ze umiera, nikt nie potrafit spojrzec jej prosto w oczy; kazdy, kto wchodzit na
sale zatrzymywat sie w przejsciu, wymieniat z mamg spojrzenia petne litosci, szeptat i wychodzit.
Matka nie chciata powiedzie¢ prawdy, Ania za wszelkg ceng probowata wychwycic strzepki stow,
mysle, Ze tak naprawde zdawata sobie sprawe z powagi sytuaciji, ale dorosli byli na tyle zaktamani
i stwierdzili, Ze zmowa milczenia jest najlatwiejszym rozwigzaniem. Nikt nie byl na tyle odwazny,
aby powiedziec tej dziewczynce, ze umiera.

Calg noc spedzitam ratujgc inne dziecko, gdyz nagle wystgpily ciezkie powiktania po chemio-
terapii zagrazajgce bezposrednio jej zyciu, walka trwata od 22 do 7 rano, na tym dyzurze udato
sig. Ale ku ogromnemu zaskoczeniu wszystkich, w tym samym czasie odeszta Ania, o 6 rano we
snie, po cichutku, w najmniej spodziewanym momencie. Nie bylo wystarczajgco czasu na przytu-
lenie matki, na chwile zadumy i refleksji, w szpitalu wszystko toczy sig swoim wltasnym, szybkim
rytmem, sq inne dzieci, ktore tez potrzebujg pomocy, tzy naptywatly mi do oczu, ale przeciez nie
mogtam plakac to takie nieprofesjonalne.

Po tym dyzurze byto mi wstyd, czutam okropny zal i smutek, po pierwsze z powodu ktamstwa
- czutam sig oszustem, po drugie z powodu braku czasu na pozegnanie, na towarzyszenie, na
wsparcie matki.

Przyklad ten wyraznie ukazuje, iz personel medyczny bardzo czg¢sto nie jest przygotowany
na stworzenie w szpitalu godnych warunkéw do umierania. Nie potrafi si¢ zachowa¢, unika
kontaktu, ucieka. Tak fatwo jest pomyli¢ delikatno$¢ z obojetnoscia. Przykladem delikatnosci
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moze by¢ historia, ktéra opowiada pewien lekarz opiekujacy sie kolega, u ktérego rozpoznano
raka trzustki z przerzutami:

Po przeprowadzeniu specjalistycznej konsultacji stwierdzono, Ze nie ma mozliwosci wylecze-
nia mojego przyjaciela, lekarza. W czasie czestych odwiedzin tego kolegi, przyjmujgc zasade, ze
choremu nalezy zawsze mowic prawde — wspomina doktor - prébowatem powiedzie¢ mu, Ze nikte
sg szanse jego wyleczenia. Za kazdym razem, gdy miatem juz to powiedziec, on zawsze zmieniat
temat, w taki sposob, ze catkowicie mi to uniemozliwial. Przyjaciel ten po pewnym czasie umarl,
pod poduszkg jego znaleziono kartke, na ktérej napisat: ,, Drogi Edku, dzigkuje Ci, Zes mi nie po-
wiedzial, iz mam raka trzustki...”.

Pacjent-lekarz stworzyt dla siebie pewien obszar swiadomej nieswiadomosci tego co nastapi,
by nie zy¢ w leku przed zblizajaca si¢ $miercig, ktérej nie moze unikna¢ [6].

Jednak czy mozna poj$¢ tg samg droga w przypadku umierajacego dziecka? Co wybrac?
Powiedzie¢ prawde czy tez ja zatai¢? Rodziny dzieci terminalnie chorych, musza zmierzy¢
sie z prawda, ktdra jest bardzo bolesna. Przynosi lgk, przerazenie oraz poczucie zagrozenia.
Niewatpliwie, ,[...] perspektywa $mierci utrudnia i czyni dramatycznym przekazywanie wia-
domosci, ale nie zwalnia od prawdomdéwnosci. Komunikacja migdzy umierajacym i tymi, kto-
rzy mu asystujg, nie moze si¢ opiera¢ na udawaniu. Nigdy nie jest to godne umierajgcego i nie
przyczynia sie do humanizacji $mierci” [7].

Wydaje si¢ zatem, ze nie powinno si¢ stawia¢ pytania: Czy moéwi¢ prawde? Natomiast za-
gadnieniem do rozstrzygnigcia pozostaje — ile w danym momencie nalezy powiedziec¢? oraz jak
przekazac to, co najtrudniejsze [8].

AKCEPTACJA CHOROBY | SMIERCI

Czasami wydaje si¢ nam, ze powinnis$my walczy¢ do konca, do ostatnich chwil i nigdy sie
nie poddawac. Nie potrafimy powiedzie¢: ,,stop”, chociaz wszyscy dookota méwig nam, ze juz
zostaly wyczerpane wszystkie mozliwosci dzialania, to my uwazamy, ze nas oszukuja, chca si¢ nas
pozby¢ i nawet najprostsze argumenty do nas nie trafiajg. Zapatrzeni w wysokospecjalistyczng
aparature techniczng wierzymy, Ze na pewno mozna jeszcze co$ zrobié, nie zwracamy uwagi
na cierpienie dziecka, myslimy, ze musi ono przezy¢ za wszelka cene. Musi zy¢ dla nas. Ale, czy
na pewno? Historia malej dziewczynki moze stanowi¢ dla nas pewne wsparcie, by w pewnych
sytuacjach umie¢ sobie powiedzie¢: ,,stop!”

2-letnie dziecko po trzeciej wznowie choroby nowotworowej wraz z przerzutami do OUN, leczo-
ne okoto roku, zostaje odestane do leczenia paliatywnego w hospicjum domowym, gdyz wszystkie
inne metody leczenia w tym przypadku si¢ wyczerpaty. Rodzice nie zgadzajg sie z tg decyzjg.
Dowiadujg si¢ o pewnej eksperymentalnej chemii dosyc kosztownej i bez wahania decydujqg sig
na ten krok. W rezultacie dziewczynka umiera nie w swoim wlasnym tézeczku, ale w szpitalu,
podtgczona do aparatury. Koniec smutny i nieunikniony. Czy jednak rzeczywiscie rodzice zrobili
wszystko co mogli? Czy byli z dzieckiem w ostatnich chwilach jego zycia? Czy zapewnili mu ciepto
i mitosé, czy tez wydali na pastwe bezdusznej techniki?

Brak akceptacji zblizajacej si¢ Smierci nie zatrzymal tego co nieuniknione i, zamiast domo-
wego ciepla, przysporzyl dziecku dodatkowych cierpien.

Znakomity przyklad towarzyszenia nacechowanego pelng akceptacja i Swiadomoscig zbliza-
jacej sie $mierci odnajdujemy w ksigzce Moniki Zeitner pt. Zaproszenie do nieba [9]. W ksigzce
tej autorka kresli obraz kliniki onkologicznej, a posrod kropléwek, punkcji i chemii przedstawia
malg dziewczynke, pogodna i dzielng. Dziewczynka ta - to jej corka Annika. Zachorowata na
ostra biataczke limfatyczng z pierwotnym atakiem na uklad nerwowy. Autorka opisuje ostatnie
miesigce zycia coreczki. Ukazuje tez swdj wlasny sposob na przezycie $mierci dziecka. Nie tylko
na zycie trzeba mie¢ swoj sposdb, ale i na umieranie tez. Mozna nie méwi¢ o niczym dziecku,
utrzymywac je w niewiedzy, tylko po co? Czy to uczciwe, czy pomaga dziecku? Autorka niczego
nie taita przed swoja coreczka. Wiedziala ona o wszystkim, mogla rozda¢ przyjaciétkom swoje
ulubione zabawki i pozegnac sie z bliskimi. Wedlug tego, co pisze jej matka, Annika nie odczuwala
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strachu, czula si¢ wyrdzniona, bo przeciez to wlasnie ja wybrano do Kroélestwa Niebieskiego.
Dzigki madrosci swojej matki, Annika odeszta z u§miechem na twarzy wérdd najblizszych sobie
ludzi. Ksigzka ta zrodzila si¢ z pragnienia opowiedzenia o Annice jej dorastajgcemu bratu, ale
niezaprzeczalnie jest ona skierowana do wszystkich rodzicow nieuleczalnie chorych dzieci.

ROZMOWA

Czy to mozliwe, aby w ciggu dwunastu dni poznac¢ smak zycia i odkry¢ jego najglebszy sens?
Dziesiecioletni Oskar nie wierzyl, ze to mozliwe, az do spotkania z tajemnicza panig R6zg, ktora
ma za sobg kariere zapasniczki i umie znalez¢ wyjscie z kazdej sytuacji. W swojej ksigzce Oskar
i pani Réza, Eric-Emmanuel Schmitt przedstawia nam piekng, madra i niepozbawiong humoru
opowies¢ o tym, jak pokonac strach, odnalez¢ wiare i nie poddac sie w obliczu nieszczescia.
Kiedy wszyscy bliscy zawiedli chorego na raka Oskara, pojawila si¢ pani Roza, ktéra sprawita, iz
ostatnie dni przezyl on w szczesciu, bo poznal prawde i mégt przygotowac si¢ do swojej ostat-
niej wedrowki. Kobieta byla obok niego, towarzyszyta mu, rozmawiatla, nie przybierajgc zadnej
maski wyruszyta z nim w jego ostatnia przygode.

Latwo jest rozmawiac o rzeczach btahych czy tez radosnych, nieco trudniej nam przychodzi
rozmawia¢ na wazne, a jednoczesnie przykre tematy jakimi sg cierpienie czy nieuchronno$é
$mierci. Wiekszos$¢ z nas wybiera wtedy ucieczke albo klamstwo. W taki wtasnie sposéb posta-
pili ludzie z otoczenia Oskara: jego rodzice, lekarz, pielegniarki. Ze strachu, ludzie ci odtracili
najblizszg im osobe, bo mysleli, Ze nie sprostajg wymaganiom. A tak naprawde Oskar oczekiwat
jedynie prawdy i poczucia blisko$ci, potrzebowat ich obecnosci. Dla chorego i cierpigcego czlo-
wieka, dialog jest podstawg uznania w nim petlnowartos$ciowej osoby ludzkiej [10]. Potwierdzaja
to $wiadectwa mlodych ludzi. Jeden z nich Darek, majacy 17 lat, wspomina:

»Jak tak lezatem, a oni nic nie mowili, to czutem sig jak taka kfoda, jak rzecz nikomu niepo-
trzebna, z ktorg sig nikt nie liczy. Powinni mowic [lekarze], co robig, bo to przeciez dotyka mnie
i wtedy mysle, Ze czutbym sig psychicznie lepiej...”.

Dwunastoletni Grzegorz dodaje: ,,Chciatem wiedzie¢ wszystko o tej operacji, [...] kto, gdzie
i czym bedzie mnie kroil. Samgq operacje to przespatem, ale przeciez pamigtam, jak juz byltem
przed salg, do ktérej mnie wwozili, to chciatem, by mi wszystko mowili, zeby w ogdle do mnie
méwili” [11]

Dla chorych dzieci rozmowa jest niezwykle istotna. Kazde z nich chce wiedzie¢ co si¢ dzieje
z jego organizmem, potrzebujg nieustannej informacji i traktowania ich z szacunkiem.

WSPOLCZUCIE

Rzymski poeta Petroniusz moéwi: ,,Nikt nie ufa lekarzowi, ktéry nie rozumie bolu” i my moze-
my dodac: ,Nikt nie ufa lekarzowi, ktdry nie potrafi wspolczuc!”. Pacjent wymaga od personelu
pielegnujacego przede wszystkim wspoltczucia i empatii. Marion Stroud (2000) okreslita empatie
jako ,,twdj bol w moim sercu”. Znaczy to dzieli¢ z chorym jego cierpienie, porusza¢ si¢ razem
z nim w obszarze jego spraw, nie krytykowac i nie potepiaé, by¢ do dyspozycji i to w takim
stopniu, w jakim go potrzebuje chory.

Problem braku wspdtczucia sSrodowiska lekarskiego w stosunku do pacjenta zostal w wymow-
ny sposéb ukazany w filmie Krzysztofa Zanussiego Zycie jako Smiertelna choroba przenoszona
drogg ptciowg. Glowny bohater choruje na raka pluc, jednak z powodu braku wspélczucia ze
strony swoich kolegéw lekarzy, nie chce by¢ przez nich leczony. Wspétczucie znajduje dopiero
w mlodym studencie i znajomej pielegniarce.

Ten sam temat braku wspoétczucia dla pacjenta pojawia sie w filmie Mike’a Nicholsa Dowcip.
Film opowiada histori¢ doswiadczonej i zastuzonej profesor literatury, ktéra umiera na raka
jajnika. Kobieta bardzo cierpi w wyniku intensywnej chemioterapii, jednak otaczajacy ja leka-
rze nie podejmujg najmniejszego wysitku zrozumienia jej uczu¢. Jedyna ich reakcjg jest puste
pytanie — jak sie czujesz?, na ktére tak naprawde nawet nie oczekuja odpowiedzi. W trakcie
obchodoéw lekarskich omawiane sg wszelkie mozliwe powiklania leczenia, nie zwraca si¢ uwagi
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na pacjentke, na to, ze stucha. Chora ma poczucie jakby byta jakim$ mato istotnym elementem

w poteznej machinie szpitala. Stwierdza ,,[...] nie mialam pojecia o glebi upokorzenia zwigzanego

z byciem pacjentem”. Obraz ten wspaniale ukazuje proces zatoby przedstawiony w znanej ksigzce

Elizabeth Kiibler-Ross pt. Rozmowy o umieraniu i Smierci. W oparciu o przezycia emocjonalne,

nastawienia i zachowania chorych bedacych w fazie terminalnej choroby nowotworowej, autorka,

lekarz i psycholog zarazem, dokonala klasyfikacji etapéw zatoby umierajacej osoby [12]:

« etap zaprzeczenia i izolacji — wymagajacy bycia w poblizu chorego, by go wystucha¢;

« etap gniewu i buntu - wymagajacy, by pacjent mogl sie wypowiedzie¢ oraz emocjonalnie
wyladowag;

« etap targowania si¢ z losem, z Bogiem — wymagajacy bycia, wspolczucia i troski;

« etap depresji, rezygnacji - wymagajacy zyczliwosci, czulosci, trzymania chorego za reke
i wspolnego milczenia;

« etap akceptacji, pogodzenia si¢ z faktem $mierci — wymagajacy towarzyszenia mu nieustannie.

Wspolczucie pozwala na cierpliwe przejscie przez chorego i personel medyczny tych pigciu
faz zaloby. Wybitny amerykanski kardiolog Bernard Lown przekonuje: ,,Lekarz skupiony na
uzdrawianiu musi si¢ odwazy¢ wydoby¢ na $wiatlo dzienne to, czego nie wie nawet serdeczny
przyjaciel. Pelne wspoélczucia zrozumienie nie wyleczy ran z przeszlosci, ale moze uczynic je
bardziej znosnymi.” Podobnie L. Sandrin wskazuje na wspoélczucie jako na jedyne lekarstwo
przynoszace ulge w cierpieniu: ,,[...] chory chce czu¢ si¢ polaczony i zrozumiany w swoim
doswiadczeniu bélu i tylko wtedy jego emocje moga zosta¢ przepracowane, a uczucie izolacji
znika [...]".

W 1968 roku Tadeusz Koszarowski, chcac by lekarze i personel medyczny widzieli nie tylko
chorobe, ale i to, co przezywa pacjent jako cztowiek, wprowadzit nowe pojecie ,,onkologia huma-
nistyczna”. Pojecie to nie stracifo nic ze swojej aktualnosci: lekarz powinien wczu¢ si¢ w sytuacje
swojego pacjenta, tylko dzieki temu jego opieka bedzie ukierunkowana na dobro chorego.

WSPARCIE CHOREGO | JEGO RODZINY
PRZEZ PERSONEL MEDYCZNY

W obliczu $mierci i w trakcie nieuleczalnej choroby personel medyczny staje si¢ dla chorego
najwazniejszg grupg wsparcia. Poprzez wzajemne relacje nastepuje obopolne uczenie si¢ przezy-
wania choroby, wrazliwosci, wspotodczuwania oraz zrozumienia. Chory oczekuje zainteresowania
swoj3 osobg oraz swoimi problemami. Stanistaw Kawula traktuje wsparcie spoteczne jako nie-
zbywalny sktadnik ,,spirali Zyczliwosci” i okresla je jako ,[...] pomoc dostepng dla jednostki lub
grupy w trudnych, stresowych, przetomowych sytuacjach. Zachodzi ona wéwczas, kiedy stoimy
wobec zadan zmierzajacych do pokonywania zycia”. Jest to pomoc wyrazona nie tylko stowami,
ale rowniez gestami i czynnosciami. Nalezy wymieni¢ 4 gtéwne plaszczyzny wsparcia:

« wsparcie emocjonalne - to komunikaty werbalne i niewerbalne, podkreslajace, ze chory jest
zauwazony, ze kto$ troszczy si¢ o niego, ze przynalezy do pewnej grupy;

« wsparcie wartosciujace — polega na dawaniu choremu komunikatow typu: ,,jestes dla nas kims
waznyn, ,,dzigki tobie moglismy osiagnac co$ wyjatkowego...”;

« wsparcie instrumentalne — dostarczanie konkretnej pomocy, np. podanie leku;

« wsparcie informacyjne - udzielanie rad, informacji, ktére moga pomoc w rozwigzywaniu
problemdw chorego lub w podejmowaniu przez niego decyzji.

Kazda osoba chora powinna mie¢ dostep do podstawowych grup wsparcia:

« psycholog, pedagog,
o duchowny,

« grupy terapeutyczne,
o lekarz,

« pielegniarka,

« wolontariusze,

e grupy samopomocy.
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Choroba nie dotyczy jednak wylacznie samego chorego, ale réwniez odbija znaczace pietno
na funkcjonowaniu rodziny. Wsparcie powinno przebiega¢ dwutorowo: jako dialog z chorym
i wspottowarzyszenie mu oraz dialog z rodzing i przygotowaniem jej na utrate bliskiej osoby.
Rozpoznanie nieuleczalnej choroby jest wstrzasem dla calej rodziny, ktéry wplywa na jakos¢
stosunkow rodzinnych. W przejmujacych stowach méwi o tym szesnastoletnia Ewa:

,» 10 jest trudne do opisania, jak to powiedziec? Mama przychodzi codziennie, jestesmy razem, ale
to i tak nic nie daje, dalej czuje to, co juz moéwitam. Najciekawsze, Ze pomimo jej obecnosci, to czuje.
Czesto zastanawiam sig nad tym, czemu tak jest. Kiedys sobie tak wymyslitam, ze moze wlasnie czuje
ten smutek, ze ona tu jest, nie dlatego, ze tu jest, nie wiem jak to logicznie powiedzie¢. Chodzi o to, ze
jestesmy razem, rozmawiamy, kocham jg, ale fakt mojej choroby, Ze musi tu przychodzic, no nie wiem,
jak to powiedzie¢. To tak, jak kocha¢ kogos, ale by¢ za szktem. Widziec go, ale nie moc sig przytulic.
Znowu to nie tak, mama mnie glaszcze jak malg dziewczynke, czasami czesze mi wiosy, bo jeszcze mi
nie wypadty, ale, o wlasnie, glaszcze nie matg Ewe, ale Ewe chorg na biataczke. Tak, to chyba to, nie
czesze wlosow Ewie corce, ale Ewie chorej na raka. Wie pan, tak jak patrze na nig jak mnie czesze to
widzg, iz z niepokojem patrzy potem na szczotke, sq na niej wlosy czy nie. Tak, to chyba to, tgsknig za
mojg mamg, tatq, siostrg, tesknie za nimi, tesknie za mamg Ewy, a nie za mamgq chorej Ewy, tesknie za
ojcem, a nie ojcem chorej Ewy, rozumie pan, to jest to, stad ten smutek, ta samotnos¢” [5].

Wydaje si¢ — pisze Malgorzata Postuszna (1997) - jakby nowotwor testowal rodzinne re-
lacje, zwiazki uczuciowe, jak i materialne. Wowczas potrzeba rodzinie wzajemnego wsparcia.
Najistotniejsza staje si¢ komunikacja, czyli porozumiewanie w rodzinie. Trzeba zwycigzy¢ strach,
lek i nauczy¢ si¢ wspoldziatac.

Chorzy na nowotwory potrzebujg od rodziny szczegdlnie wsparcia emocjonalnego, obecnosci
najblizszych i przyjaciol, mitosci, serdecznosci, troski, usmiechu i zrozumienia, opiekunczosci.
Lekarz przekazujacy rodzinie informacje o chorobie, musi pamieta¢ o opanowaniu, spokoju,
zyczliwosci, bo tylko w ten sposéb moze on udzieli¢ wsparcia zatroskanej i skrajnie zaniepo-
kojonej o los chorego rodzinie. Tylko w ten sposéb moze on przedstawi¢ bliskim wyjasnienia
i odpowiedzie¢ im na trapigce ich pytania. Tylko tak moze on cho¢ troche zdja¢ z ich barkow
brzemig poczucia winy i bezradnosci [13].

Niesienie pomocy umierajacemu nalezy do najtrudniejszych rdl jakie przypisato nam zycie.
Nie istnieje przy tym zadna recepta, jak nalezy wlasciwie czuwac przy umierajacym, najwazniejsze
jednak jest to, aby wzig¢ na siebie cigzar asystowania, starac si¢ ulzy¢ §miertelnie choremu w jego
ostatnich godzinach poprzez troskliwe pielegnowanie oraz okazywanie wszelkiej ludzkiej pomocy.
Nie jest to zadanie fatwe. Trzeba przezwyciezy¢ wlasng bezradnos¢, strach i nie ulega¢ pokusie
ucieczki. Jezeli uda si¢ nam okazac szacunek i uznanie, umocnic jego poczucie wlasnej wartosci
oraz pomoc w akceptacji tego, co nieuniknione, wowczas nasza obecnos¢ moze stanowic¢ prawdzi-
wa pomoc dla umierajacego, a dla nas samych moze by¢ bardzo cenng lekcja zZycia. Obok rodziny
i bliskich chorego, to w duzej mierze personel medyczny musi zadba¢, by chory czul, ze jest kimg
waznym, by mdgl swiadomie przezy¢ swoja ostatnig droge. Kazdy cztowiek cierpiacy boi sig, ze
w chwili $§mierci zostanie potraktowany przedmiotowo, drecza go leki i watpliwosci. Dlatego tak
waznym jest, aby zapewni¢ mu odpowiednie warunki przezycia wlasnej §mierci [14]:

l.umierajacy winien by¢ otoczony opieka, majaca na uwadze przyniesienie ulgi

w cierpieniach;

2.$mier¢ winna by¢ postrzegana jako wydarzenie osobowe;

3.umierajacemu nalezy umozliwi¢ przezycie §mierci w sposob swiadomy i godny;
4.umierajacy winien mie¢ zapewniong opieke religijna;

5.umierajgcy winien mie¢ zapewniong terapie przeciwbolowa.

Fakt bliskiego kontaktu z cierpieniem, umieraniem przewartosciowuje nasze osobiste reakcje
i dazenia. Kazdy chory moze stac si¢ dla nas nowg skarbnicg wiedzy, odrebng ksiega Zyciowej
madrosci. Takie towarzyszenie zmusza do refleksji nad tym, co najbardziej kruche — nad zyciem
ludzkim. Na krawedzi zycia i §mierci dostrzegamy glebszy sens istnienia. Nastepuje przewarto-
sciowanie dotychczasowych ideatéw, a wartosci ludzkie zmieniajg hierarchie. Nasz poglad na
milo$¢, cierpienie i godnosé¢ drugiego czlowieka ulega catkowitej przemianie.
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