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Dziesigty numer ,Edukacji Etycznej” zostal poswiecony zagadnieniom opieki
paliatywnej nad dzie¢mi, w tym hospicjum perinatalnemu, oraz problemom cho-
roby, umierania i $mierci. W wiekszosci ztozyly sie na niego teksty pracownikéw
Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Tischnera.

Z jednej strony w numerze znalazly sie teksty teoretyczne wyjasniajace idee opie-
ki paliatywno-hospicyjnej, jej zalozenia i cele wyspecyfikowane dla opieki nad dzie¢-
mi (artykuly Adama M. Ciegli, Jolanty Gozdzik, Mitos¢ nas rozumie. Smieré w mysleniu
Jozefa Tischnera. Zwigzki z ideq paliatywngq i hospicyjng, Magdaleny Wozniak, Jolanty
Gozdzik, Krzysztofa Kobylarza, Granice interwencji medycznej — kwalifikacja do i zasa-
dy opieki paliatywnej nad dzie¢mi chorymi nieuleczalnie). Temat perinatalnej opieki pa-
liatywnej podjela w swojej pracy Hospicjum w tonie matki Monika Buczek.

Z drugiej strony w numerze zamieszczamy teksty badawcze podejmujace mie-
dzy innymi tematy daremnej terapii, jakosci zycia pacjentéw w opiece paliatywnej,
przezywania $mierci nieuleczalnie chorych dzieci (prace Magdaleny Wozniak, Alek-
sandry Krasowskiej-Kwiecien, Wojciecha Czogaly, Jolanty Gozdzik, Kluczowe punk-
ty leczenia majgce wptyw na czas wdrozenia opieki paliatywnej i jej pozniejszy przebieg
w aspekcie jakosci zycia pacjentéw, sposobu funkcjonowania jego najblizszych i persone-
Iu medycznego, Aleksandry Krasowskiej-Kwiecierr, Michata Wichy, Magdaleny Woz-
niak, Adama M. Ciedli, Doroty Zygadlo, Jolanty Gozdzik, Terminalnie chore dziec-
ko w rodzinie — codzienno$¢, zyciowe dylematy, relacje spoteczne. Analiza na podstawie
badania ankietowego, Wojciecha Czogaly, Malgorzaty Czogaly, Magdaleny Wozniak,
Aleksandry Krasowskiej-Kwiecien, Jolanty Gozdzik, Czy mozna przygotowac rodzi-
ne na Smier¢ dziecka? Rozne sposoby przezywania $Smierci nieuleczalnie chorych dzieci
w oparciu o doswiadczenia Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J. Tischnera).

Numer dopelniaja teksty badawcze prezentujace zagadnienia stygmatyzacji
0s6éb przewlekle chorych oraz jakosci zycia rodzenstwa tego rodzaju pacjentéw
(artykuly Klaudii Krakus, Psychologiczne i spoteczne konsekwencje stygmatyzacji na
przyktadzie os6b chorujgcych przewlekle oraz Pauliny Zuchowicz, Jakos¢ zycia rodzen-
stwa dzieci chorych przewlekle).

W numerze publikujemy réwniez dwa scenariusze zajec z lekgji filozofii i etyki
wraz z autorskim opowiadaniem autorki w jednym z nich (Aleksandra Wegrecka,
W poszukiwaniu autorytetu oraz W skérze zwierzqt).

Zyczymy owocnej lektury
Zespot Redakeyjny , Edukacji Etycznej”
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The following issue of Edukacja Etyczna [Ethical Education] is devoted to chil-
dren’s palliative care and the special issues of pediatric and perinatal hospice care,
illness, death and dying. This issue contains texts by the staff of Fr. Joseph Tisch-
ner Children’s Hospice in Cracow. On the one hand, the issue includes theoretical
texts explaining the idea of pediatric palliative care (a text by Adam M. Ciesla and
Jolanta Gozdzik, Love understands us: Death in Joseph Tischner’s thought — the rela-
tionships between the idea of palliative and hospice care [Milos¢ nas rozumie. Smier¢
w mysleniu Jozefa Tischnera. Zwigzki z ideg paliatywng i hospicyjng] and an article by
Magdalena Wozniak, Jolanta Gozdzik and Krzysztof Kobylarz: The limits of medi-
cal intervention — qualifications and principles of palliative care for terminally ill chil-
dren [Granice interwencji medycznej — kwalifikacja do i zasady opieki paliatywnej nad
dzie¢mi chorymi nieuleczalnie]. The subject of perinatal palliative care is taken up by
Monika Buczek in her work titled Hospice in the mother’s womb [Hospicjum w tonie
matki].

On the other hand, we also present research in which the authors address such
topics as: futile treatment, patients’ quality of life in palliative care, and the ex-
perience of the death of terminally ill children (the work of Magdalena WozZniak,
Aleksandra Krasowska-Kwiecierr, Wojciech Czogata, Jolanta Gozdzik: Key points
in the treatment affecting the time of implementation of palliative care and its subse-
quent course in terms of the patient’s quality of life, the functioning of their close ones
and medical staff [Kluczowe punkty leczenia majgce wplyw na czas wdrozenia opieki
paliatywnej i jej pozniejszy przebieg w aspekcie jakosci zycia pacjentow, sposobu funk-
cjonowania jego najblizszych i personelu medycznego], an article by Aleksandra Kra-
sowska-Kwiecierr, Michat Wicha, Magdalena Wozniak, Adam M. Cieéla, Dorota
Zygadlo, Jolanta Gozdzik: A terminally ill child in the family — the everyday, life dilem-
mas, social relationships. A survey-based analysis [Terminalnie chore dziecko w rodzinie
— codziennos¢, zyciowe dylematy, relacje spoteczne. Analiza na podstawie badania anki-
etowego], and a text by Wojciech Czogata, Malgorzata Czogata, Magdalena Wozni-
ak, Aleksandra Krasowska-Kwiecien), Jolanta Gozdzik: Can we prepare the family
for the death of a child? Different ways of experiencing the death of terminally ill chil-
dren based on the experience of Father Joseph Tischner Children’s Hospice in Cracow
[Czy mozna przygotowac rodzine na smier¢ dziecka? Rozne sposoby przezywania $mier-
ci nieuleczalnie chorych dzieci w oparciu o doswiadczenia Krakowskiego Hospicjum dla
Dzieci im. ks. J. Tischneral.

The tenth issue is rounded out by research articles presenting the problem of
the stigmatization of the chronically ill as well as the quality of life of siblings with



these kinds of diseases (articles by Klaudia Krakus: Psychological and social consequ-
ences of stigmatization of people with chronic hepatitis C [Psychologiczne i spoteczne
konsekwencje stygmatyzacji na przyktadzie osob chorujgcych przewlekle] and Paulina
Zuchowicz, The quality of life of children whose siblings suffer from chronic illness [Ja-
kos¢ zycia rodzetistwa dzieci chorych przewlekle].

We have also published two class scenarios from philosophical and ethical
classes along with one author’s story (Aleksandra Wegrecka, In search of authority
[W poszukiwaniu autorytetu] and In animals’ skin [W skorze zwierzgt].

We wish you fruitful reading!
The Edukacja Etyczna Editorial Team
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ADAM M. CIESLA, JOLANTA GOZDZIK

I

Rozmowa o $mierci jest zadaniem karkotomnym. Ta ostatnia bowiem, doty-
czac wprawdzie rzeczywistosci kazdego czlowieka, z gruntu rzeczy jest nieprze-
kazywalna jako doswiadczenie, bedac ostatnim, jak pisal ks. prof. Jézef Tischner,
akordem czlowieka do wygrania w jego zyciu; domaga sie jeszcze od niego by by¢,
pozosta¢ sobg az do korica: ,,Chodzi przede wszystkim o to, by «nie falszowaé»™.

Nie majac wiec waloru do$wiadczenia, $mier¢ nie podlega rekonstrukeji po-
przez opowies¢. Sytuacja ta przesadza zaréwno o byciu wobec $mierci samego
umierajacego, jak i tych, ktérzy mu towarzysza. Nawet te zapisane juz zdania zda-
ja sie by¢ ,odepchniete” przez $mier¢, od jej fenomenu jako niepozadane?, a nasza
wyobraznia jezykowa juz od samego poczatku staje wobec niej catkiem bezradna.
Swoiste ,,odepchniecie” skazuje nas na sytuacje bycia wobec tego, ktéry umiera,
pozostawiajgc nam prébe trwania az do chwili jego $mierci bedaca, jak méwit He-
idegger, jedynie mozliwoscig niemozliwosci egzystencji®. Co wiec pozostaje z tego,
do czego $mier¢ taskawie daje dostep? Chyba tylko to, co przed nia dzia¢ sie bedzie
z umierajacym i z kazdym, kto mu towarzyszy.

J. Tischner, Filozofia czlowieka dla duszpasterzy i artystow, Wydawnictwo Naukowe PAT w Krako-
wie 1991, s. 65-66, 79; J. Tischner, Wspétczesna filozofia ludzkiego dramatu, IMJT, Krakéw 2012
Krakéw 2012, s. 171, 179.

2 K. Michalski, Heidegger i filozofia wspétczesna, PIW, Warszawa 1978, s. 142.

® M. Heidegger, Bycie i czas, przetl. B. Baran, Wydawnictwo Naukowe PWN 1994, s. 368.
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Odejdzmy jednak na chwile od tematu samej $mierci i sprébujmy zaglebi¢ sie
w to, co moze zadecydowa¢ o podjeciu préby realizacji idei hospicjum, a w szcze-
goélnosci domowego hospicjum dla dzieci. Bycie kazdego cztowieka jest tworzone
przez wiele réznorakich wplywéw. Jednak cokolwiek by ,sie” robito w jakimkol-
wiek obszarze zycia, nauki, pracy, nawet z najwiekszg troska o to konkretne zada-
nie, to réwnoczesnie pozostaje sie w objeciach jakiejs ,wszechogarniajacej aury”,
glebokiego aczkolwiek niedookreslonego przekonania, ze to nie jest to, o co cho-
dzi, i Ze wszystko to co teraz jest jakims zaledwie przygotowywaniem sie do tego,
co przyjdzie. Pozostaje jedynie powtarzac za poeta?: ,Powiedzialem do duszy me;j,
badz spokojna, czekaj bez nadziei, bo bytaby nadzieja niewlasciwych rzeczy [...]
Czekaj bez mysli, bo nie jestes gotowa do mysli”>. Jednak Tischner pyta dalej: ,Dla-
czego sprawiedliwi cierpia? [...] Doswiadczenie to [...] skania nas do tego, aby$my
stawiali znaki zapytania nad istnieniem [...]”%. Ujawnia nam nasz opér, jaki$ bunt
wzgledem tego, co jest, i zaprasza do myslenia. Sam jednak bunt wobec tragedii
w zyciu nie wystarcza, cho¢ juz daje do myslenia.

Po operacji krtani Tischner pisze: ,Uswiadamiam sobie, ze z powodu choroby
nie wréoce do wielu rzeczy. [ tego nie zal. Zamiast, zeby mi choroba zubozyla $wiat,
to mi go wzbogacila. Dala mi poczucie wolnosci. Uswiadomita mi tez zewnetrz-
no$¢ ciata™. Cialo jest wiec tym co widoczne z zewnatrz, ale jego waga jest sama
w sobie pozorna. To nie najwazniejsza cze$¢ tego, co ,sie” widzi, co widzi chory,
umierajacy. Dlatego czlowiek wystawiony na cierpienie az do $mierci, nie podlega
lekarzowi. Przeciwnie spotkanie lekarza z chorym to mozliwo$¢ wzajemnego to-
warzyszenia sobie otwartych, dobrych wolnosci. I nie chodzi tylko o to, ze w przy-
padku choroby medycyna tak czesto jest bezradna, ale o to, ze swoista wiara w jej
potege, czasami ,,glupia” wiara w nauke i w jej nieograniczong moc, moze nas pro-
wadzi¢ az na manowce. Podczas swojej choroby i cierpienia Tischner, w jednym ze
swych ostatnich tekstéw, przywoluje postawe siostry Faustyny: ,Dzisiejszy czlto-
wiek jest pochloniety wolg mocy. Jego idea zyciows jest panowanie nad $wiatem
i innym czlowiekiem. Z Dzienniczka plynie inne przestanie. Bardziej niz czegokol-
wiek, cztowiek potrzebuje milosierdzia. Moc, ktéra nie stuzy mitosierdziu, prowa-
dzi cztowieka na bezdroza™.

Tischner byl wiarygodnym patronem wolnosci, ktéra ziszcza sie¢ w doswiad-
czeniu spotkania z drugim czlowiekiem. Spotkania — jako poczatku wlasciwego
doswiadczenia, poprzedzajacego wszystkie mozliwe przezycia aksjologiczne czto-
wieka razem z mysleniem, w ktérym rozumiemy owga tragiczno$¢ przenikajaca

J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, SIW Znak, Krakéw 1982, s. 490.

T. S. Eliot, East Coker, s. 91 [w:] tegoz, Wybdr poezji, przet. W. Rulewicz, PIW, Warszawa 1988.

J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, dz. cyt., s. 490.

List Mariana i Kazimierza Tischneréw do Adama Cieéli z 14.10.2004 r.

J. Tischner, Maleriko$c i jej mocarz [w:] Tegoz, Mitos¢ nas rozumie, Wydawnictwo ZNAK, Krakéw
2011, s.134.

© N e U
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wszystkie sposoby ludzkiej egzystencji®. Spotkanie jednak to co$ znacznie wiecej
niz tylko zobaczenie, ,zetkniecie” czy uslyszenie. To od niego bierze swéj poczatek
dramat, ktérego korica nie mozna przewidzie¢. Jedno jest dla Tischnera wiadome.
Sam bunt wobec tragedii w zyciu nie wystarcza, cho¢ juz daje do myslenia. Dopie-
ro wybér, ktéry ma na celu uporanie sie z tragedia, niesie wystarczajaca nadzieje
podotania takiemu mysleniu, wbrew zaniechaniu poety, naszej codziennej naiw-
nosci czy praktyce nauki lub nawet etyki'®: ,W naszym mysleniu wedtug wartosci
jest obecny znamienny motyw — motyw wolnosci [...] Warto$¢ zdaje sie méwic¢ do
mnie: »jesli chcesz, mozesz mnie wybrac« [...] Caly urok swiata wartosci bierze sie
zapewne stad, ze nic z tego $wiata nie narzuca sie nam przemocg '’

Jedynie w spotkaniu czlowiek moze doswiadczy¢ pierwotnie dobra i zla, tra-
gizmu a zarazem wolania, ktére pochodzi od drugiego czlowieka. Te stowa: zlo,
dobro, tragizm czy wolanie drugiego s3 pozbawione rzeczywistosci doswiadczenia
poza spotkaniem. Tylko poprzez doswiadczenie uzyskuja aksjologiczne przyciaga-
nie ku drugiemu czlowiekowi, przybierajac okreslong forme poswiecenia. Dopiero
spotkanie ustanawia swoistg scene doswiadczanego zycia wedlug realnej hierar-
chii wartosci, w ktdrej dajemy pierwszenstwo drugiemu i rozumiemy go. Ustana-
wia doswiadczenie, w ktérym drugi cztowiek moze, dzieki mnie, by¢ i vice versa.
Zrédtowos¢ doswiadczenia aksjologicznego, do ktérej nie mozna nic doda¢ z in-
nego do$wiadczenia, pokazuje nam $wiat naszego zycia wraz z jego niedoskonato-
$ciami. Tischner pyta: ,Dlaczego sprawiedliwi cierpig?”*? Dlaczego dziecko cierpi?
I odpowiada: ,,Myslenie wylania sie jako dazenie do wyjasnienia tajemnicy tragicz-
nosci, ktéra postawil wobec nas agatologiczny horyzont spotkania”™?. Sama za$
tragicznosc jako paradygmat jakiejkolwiek doswiadczanej tragicznosci przez czlo-
wieka jest zmieniajacym sie polaczeniem dobra i zla, tego co wartosciowe z tym,
co je moze unicestwi¢, zZycia z przemijaniem i ze $miercig. Samo zagrozenie okre-
$lonej wartosci prowokuje do myslenia. Myslenie wiec ujawnia sie nie wtedy, kiedy
opisuje to, co pozytywne, lekcewazac negatywne, ale dopiero wtedy, gdy napotyka
to, co daje do myslenia — paradygmat doswiadczanej ludzkiej tragicznosci. Samo
za$ spotkanie z ,tragicznoscig” porusza sie w obrebie calej palety jej mozliwosci.
Od natkniecia sie i wycofania, poprzez zobaczenie, zaznajomienie, prébe oswoje-
nia az po zrozumienie. Samo spotkanie z ,tragicznoécia” nie narzuca niczego, tym
bardziej myslenia. Co najwyzej je powierza i daje naszej wolnosci. Podjecie mysle-
nia jest przejawem postawienia sprzeciwu w obliczu tragicznosci $wiata i podjecia
proby zrozumienia go.

9 Tamzes. 487.
10 Tamze s. 469.
11 Tamzes. 486.
12 J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, dz. cyt., s. 490.
13 Tamzes. 491.
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II

Patryk, Szymon, Mateusz, Krzysztof, Karolinka, Madzia, Daniel... juz nawet nie
pamietam tych wszystkich imion. Staneli przed laty na mojej drodze..., a moze to ja sta-
netam na drodze ich zycia. Oni mieli kilka dni, kilka miesiecy, kilkanascie lub kilkadzie-
sigt lat, a ja wlasnie zaczetam samodzielng prace na oddziale hematologii. Nie takie byly
moje marzenia, ja miatam by¢ kardiologiem. Jednak los chciat inaczej, pokierowal mnie
na oddziat hematologii. Dlaczego? Odpowiedz przyszla bardzo szybko. Bo tutaj odnala-
ztam swoje miejsce i tutaj mogtam dalej rozwijac i realizowaé mojg fascynacje Medycy-
ng. W tym miejscu poznatam prawdziwe miejsce lekarza w procesie leczenia. Ja, mtody
adept nauki i Sztuki, jakq jest Medycyna. Oni, pacjenci tego i nastepnych miejsc, w kto-
rych pracowatam i pracuje. Ja petna wiary w nieskoriczong moc medycyny. Oni $mier-
telnie chorzy. Ja z zasobem wiedzy i pasjg dalszego poznawania i niesienia pomocy. Oni
mieli plany, marzenia, nadzieje. Choroba pokrzyzowala ich plany, odebrata marzenia.
Do korica pozostata nadzieja. Najpierw byla to nadzieja na pokonanie choroby. Potem
nadzieja, ze ustgpi bol, ze bedzie sie dobrze oddychalo, ze ustgpi gorgczka. W koticu juz
tylko nadzieja, ze cierpienie ma kres, ze kiedys sie skoriczy, ze nastgpi chwila, ktéra przy-
niesie ukojenie.

Jak zapewne wszyscy mtodzi lekarze rozpoczetam prace z pelnym przeswiadcze-
niem, ze posiadam moc uzdrawiania, wiedze wielkq i moznos¢ dalszego jej zglebiania.
Moge leczyé, moje dziatania przyniosq ulge, pomogg pokonac chorobe. Studia utwier-
dzaty mnie w przekonaniu, ze wystarczy pozna¢ mechanizm choroby, poprawnie prze-
prowadzi¢ diagnostyke, zastosowac odpowiednie leki i juz sukces gotowy, pacjent wyle-
czony, choroba pokonana. Lata poznawania mechanizméw choroby oraz sposobéw jej
pokonania. Nie bylo takich pytat, egzaminow, ktore by skupialy uwage studentow na
stabosciach medycyny, na jej niemocy i bezradnosci. W procesie ksztalcenia dominowat
nurt nieograniczonej mocy medycyny. My lekarze mamy pokonywaé choroby, stabosci,
bol. Nieuleczalne choroby, cierpienie, staros¢, beznadziejnos¢ nie byty przedmiotem na-
szego poznawania.

Jakze szybko w codziennej rzeczywistosci przekonatam sie, ze studia nauczyty mnie
definicji, pozwolily poznac mechanizmy, przedstawily sposoby na ich naprawe, ale... No
wlasnie, ale nie zawsze te reguly w praktyce sie sprawdzaty. Okazato sie, ze tylko na
kartkach ksigzek poszczegdlne choroby wystepujq w kolejnych rozdziatach, w zyciu zda-
rzajq sie sytuacje nieprawdopodobne, objawy wzajemnie sie wykluczajgce, choroby na-
ktadajgce sie na siebie. Zamazujq sie obrazy, wykluczajq wyniki badan, a leki po prostu
nie dziatajq. Najprawdziwsze dla mnie stalo sie stwierdzenie: ,Nigdy nie méw nigdy”.

Medycyna zafascynowata mnie jeszcze bardziej. Podjetam jej wyzwanie. Medycyna
z przedmiotu dziatania stata sie dla mnie Sztukg. Sztukg obcowania z drugim cztowie-
kiem, z jego cierpieniem, bélem i beznadziejnoscig. Kazdy pacjent jest dla mnie Dzietem
Wielkim. Poznatam rados¢ tworzenia takiego Dzieta, zwyciestwa nad chorobg, smak
tryumfu, szczescia i spetnienia zawodowego. Poznatam jednak wiecej. Nauczytam sie
pokory wzgledem tworzonego Dzieta, pokory wzgledem nieograniczonej mocy Natury.
Poznatam smak spetnienia zawodowego, jakie daje trwanie przy nieuleczalnie chorym
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i umierajgcym cztowieku. Poznatam wartosé bycia wybranym i dostgpienia zaszczytu
towarzyszenia w ostatniej chwili Zycia, bycia Swiadkiem ostatniego tchnienia. Poznatam
niesamowite uczucie trzymania we wiasnych dtoniach dtoni umierajgcego. Nauczytam
sie korzystaé z mocy, jakq dajg nam najstabsi nasi podopieczni. To od nich dowiedziatam
sie, jakie sq prawdziwe wartosci zycia, co znaczy prawda, marzenia, nadzieja. Co znaczy
prawo do szacunku i prawo do wtasnych decyzji. Prawo do odstgpienia od nieskuteczne-
g0, a bolesnego leczenia. Co znaczy mie¢ prawo do godnego i szczesliwego Zycia, nawet
gdyby, w naszym pojeciu, byto ono zbyt krotkie.

Patryk, Szymon, Mateusz, Krzysztof, Karolinka, Madzia, Daniel... nieustannie
wzywajg mnie do bycia lekarzem artystq, dla ktorego kazde z nich jest Wielkim Dzie-
tem. Dlatego przez cale moje zycie zawodowe, przez rézne miejsca realizacji moich pasji
zawodowych przeplata sie wcigz bycie w hospicjum i dla Hospicjum.

III

»Patryk, Szymon, Mateusz, Krzysztof, Karolinka, Madzia, Daniel...”. Tischner
pisze: ,Imie wydobywa na jaw obecnos¢ indywidualnej wartosci ludzkiej i — bedac
jakims$ poczatkiem wtajemniczenia — dokonuje tego, iz otwiera przed czlowiekiem
szczegllny horyzont sensu... Spotkanie z imieniem jest spotkaniem z jakas obietni-
cg. Tylko cztowiek moze sktada¢ obietnice”*. Ci konkretni mali ludzie znani z imie-
nia ,staneli... na mojej drodze”. Tischner wskazywatl dwie perspektywy spotkan
czlowieka z czlowiekiem na jego zyciowej drodze. Te, ktéra wywodzi sie z tradycji
greckiej, gdzie, jak w wedréwce Odysa, czlowiek jest zawsze przeszkoda jako fatum
na jego drodze, i te, ktora bierze sie z tradycji judeochrzescijanskiej, gdzie spotka-
ny czlowiek wybiera wedrujacego i daje mu moc do dalszej drogi. Tak spotykany
czlowiek jest drogowskazem na drodze do celu jak u wedrujacego Abrahama do
Ziemi Obiecanej ™.

Tischner byl wiarygodnym swiadkiem wzajemnos$ci miedzyludzkiej: ,Wzajem-
no$¢ jest tym, ze ja jestem sobg dzieki tobie, a ty jestes sobg dzieki mnie™¢, a owa
wzajemno$¢ moze by¢ poczatkiem kazdego miedzyludzkiego dramatu, czyli tego,
co sie moze wydarzy¢ miedzy mnga a innym czlowiekiem.

W spotkaniu inicjowane jest miedzyludzkie porozumienie, pokazujace swoj
sens w swoistym ,zatrzymaniu”. Bo kazde takie spotkanie jest wydarzeniem. Ti-
schner stwierdza: ,jestem nauczycielem, lekarzem, studentem dla drugiego i wo-
bec drugiego. Nie sam siebie uczynitlem tym, kim jestem, lecz dokonato sie to dzie-
ki obecnosci drugich™”’. I dalej ,,Powiedzmy tylko jedno: tam gdzie sytuacja domaga
sie zastosowania stéwka wobec, inicjatywa wychodzi nie ode mnie, ale od drugie-
go... Jestem »zagadniety« przez drugiego, jestem ugodzony jego »wymownym spoj-

14

J. Tischner, Filozofia dramatu, Wydawnictwo Dialogue, Paryz 1990, s. 232.
J. Tischner, Wspélczesna filozofia ludzkiego dramatu, dz. cyt., s. 210.

16 Tamzes. 197

17 J. Tischner, Filozofia dramatu, dz. cyt., s. 230.

15
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rzenieme, urazony »nieopatrznym stowems, pociggniety »wezwaniem«. Drugi to
prawdziwy transcendens”*®. Do takiego spotkania jako wydarzenia dochodzi kazdy
znich: Patryk, Szymon, Mateusz, Krzysztof, Karolinka, Madzia, Daniel, ktérzy wy-
bieraja konkretnego lekarza do towarzyszenia w dalszej drodze. Decyduja, Ze oni,
ci najstabsi, daja mu tez moc do rozwoju, pracy, poglebiania indywidualnej $ciez-
ki zawodowej. Odtad sens tego, co pomiedzy lekarzem a nimi jest wartoscia, ktéra
od nich pochodzi. Pole wartosci zas uzyskuje swoje konkretne znaczenie wartosci
prawdy. W swojej habilitacji Tischner zaznacza: , By¢ moze prawda jako warto$¢ nie
jest w hierarchii warto$ci wartoscia najwyzsza [...] niemniej jest ona dla mnie jaka$
warto$cig konieczng, poniewaz tylko dzieki »prawdziwemu rozeznaniu« w §wiecie
rzeczy i w $wiecie warto$ci moge by¢ wierny jednemu i drugiemu”*®. Znacznie p6z-
niej, odwolujac sie do tradycji greckiej i judeochrzescijariskiej pisze tez: ,Poprzed-
nio myslelismy takze »z kims, jednak w sensie: »przeciwko komus«. Mysle¢ dla ko-
gos to ofiarowac dar prawdy i czynem tym ocalaé. Kto mysli, ocala ludzi i ich $wiat
w prawdzie”®. Jednak prawda spotkania rozstrzyga sie na innym polu niz podczas
natkniecia sie na rzecz. Prawda modeluje juz od samego poczatku spotkania, gdy
nastepuje rozeznanie miedzy twarza a maska drugiego, ktéry moze gra¢, udawac.
Dopiero wejscie w dialog moze uwolni¢ panujace miedzyludzkie zludzenia w imie
mozliwego wzajemnego zrozumienia.

Spotkanie naprawde moze by¢ wydarzeniem w tym sensie, ze inny to tran-
scendens, a zrédlowy sens owego spotkania nie powstaje w wyniku konfronta-
cji wiedzy lekarza z choroba pacjenta, ale jako dramat spotkania, ktéry jest pier-
wotny nawet wzgledem potegi nauki. Tischner pisze: ,0 czym mysle¢ trzeba, nie
przychodzi u nas z kart ksigzki, lecz z twarzy zaniepokojonego swym losem czlo-
wieka. [...] O jakosci filozofii decyduje jakos¢ bélu ludzkiego, ktéry chce filozofia
wyrazac i ktéremu chce zaradzi¢. Kto tego nie widzi, jest bliski zdrady™'. Spotka-
nie moze zaczynac sie od wybrania tego oto lekarza przez pacjenta na swoistego
$wiadka jego $mierci. W Filozofii dramatu Tischner pisze: ,Teoria poznania drugie-
go czlowieka znajduje sie wcigz w sytuacji szczegélnego impasu”?. Dwie strony
dalej: ,Warto$ci, rzezbigc miedzyludzks przestrzen, zarazem otwieraja i zamykajg
czlowieka przed drugim czlowiekiem”. Niejednokrotnie podkresla on takze nagla-
ca koniecznos¢ dialogu Filozofii z Medycyna.

Konstatacje Tischnera pokazujg, ze aby podota¢ i ,uregulowa¢” rzeke, ktérag
plynie do $mierci nieuleczalnie chore dziecko, trzeba wejs¢ z poziomu nauki na
poziom sztuki i poddad sie warto$ciom formujgcym miedzyludzky przestrzen.
W tekscie o znamiennym tytule Sztuka etyki zawartym w Mysleniu wedtug warto-

8 Tamze, s. 238-239

¥ J. Tischner, Studia z filozofii Swiadomosci, Instytut Mysli J6zefa Tischnera, Krakéw 2006, s. 398
2 Rozmowy w Castel Gandolfo, Centrum Mysli Jana Pawta II - Wydawnictwo Znak, Warszawa-
Krakéw 2010, tom I, s. 206

J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, dz. cyt., s. 13

22 ]J. Tischner, Filozofia dramatu, dz. cyt., s. 225
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$ci krakowski mysliciel stwierdza: ,Wotanie dobroci ludzkiej o ratunek jest sposo-
bem istnienia cztowieka na tym $wiecie. Wolanie takie, gdy sie je tylko uslyszy, zo-
bowigzuje. Zobowigzuje mocno, kategorycznie, bez mozliwosci wymoéwki... Jakim
stowem oddac¢ dzis to, co jest przejawem dobroci ludzkiej woli? [...] najlepiej jest
rzec: sposéb bycia. »Sposéb bycia« to bezposredni przejaw tego, kim cztowiek
jest [...] »Sposoby bycia« tacza ludzi z soba i rozdzielaja ludzi”*. Tischner dostrzega
sens podjecia wyzwania spotkania w mysleniu etycznym jako swoistej sztuce wyni-
kajacej z dobrej woli prowadzacej do odnalezienia siebie, lekarza i malego pacjenta:
»Myslenie etyczne odzwierciedla w tym punkcie najglebsze pragnienie cztowieka
- pragnienie bycia sobg. [...] Kazdy z nas czuje sie bowiem sobg przede wszystkim
tam, gdzie pulsuje rytmem ludzkiego zycia dobro¢ jego woli”**. W pokazanej wyzej
perspektywie myslenia wedlug wartosci owe sposoby bycia juz jako wartosci otwie-
raja droge cztowiekowi do drugiego, bo dwie wartosci oparte o siebie moga prowa-
dzi¢ do zmniejszania odlegtosci miedzy ludzmi, a inne, cho¢ rozdzielg ludzi miedzy
soba, moga kazdemu z nich zostawi¢ co$ z drugiego dla siebie. Dzialanie to doko-
nuje sie w przestrzeni mozliwego wyboru dobra lub zla.

Iv

Trzydziestopiecioletni Tischner podejmuje zagadnienie $mierci w sposéb ab-
solutnie pionierski w tekécie Naprawié ludzkqg smierc z 1966 roku oraz w pracy Prole-
gomena chrzescijatiskiej filozofii Smierci z 1968%. Majac na wzgledzie jedno z pierw-
szych zdan Wyznan $w. Augustyna: ,On dzwiga swa $miertelng dole...”?, filozof
uznaje $miertelny wyraz cztowieczej doli, ktéra w nim tkwi od narodzin. Dlatego,
dla odnajdywania wlasnego sposobu bycia, czlowiek musi dokonywa¢ nieustan-
nego starcia z rzeczywisto$cig $mierci. Problem w tym, ze $mier¢ nie istnieje ,na-
prawde”, bo tu i teraz jej jeszcze nie ma i nie wiadomo kiedy ,przyjdzie”. Trwo-
ga przed $miercig, jej tres¢ nie jest mozliwa do okreslenia ,w wyniku czego samo

2 J. Tischner, Sztuka etyki [w:] Tegoz, Myslenie wedtug wartosci, dz. cyt., s. 371.

2 Tamzes. 371-372

25 J. Tischner, Prolegomena chrzescijaniskiej filozofii $mierci [w:] Tegoz, Swiat ludzkiej nadziei, ZNAK
1975, s. 269-293. Tekst 6w pochodzi z 1968 roku. Dopiero rok pézniej ukazata sie pierwsza
w skali $wiatowej publikacja amerykanskiej lekarki i psycholog Elisabeth Kibler-Ross Rozmowy
o $mierci i umieraniu, w ktdrej opisala psychologiczng teorie reakeji pacjenta na wiadomosé
o nieuleczalnej chorobie i bliskiej perspektywie $mierci oraz piec etapéw psychologicznych, ktére
przechodzi pacjent. Sprawa udzialu samego Tischnera w podjeciu tematyki $mierci, zwlaszcza
w kontekscie poczatkéw ruchu hospicyjnego w Polsce, wymaga za$ osobnego opracowania.
Warto w tym miejscu jeszcze przypomnie¢ o idei hospicjum perinatalnego, ktére w Polsce
datuje sie od potowy lat 90. XX wieku. Nasze domowe Hospicjum dla dzieci im. ks. J. Tischnera
tez realizuje ja od dwoch lat. Tischner na poczatku lat 90. XX w. sam podjat i zrealizowat
takie hospicjum w tonie matki, calosciowa opieke dla mtodej rodziny, ktéra dowiedziala sie,
ze ich majace przyjs¢ na $wiat dziecko na pewno bedzie zy¢ krécej od nich. Przekonat ich,
uzyczyt im wlasnego mieszkania, finansowat, a matka urodzila chore dziecko (z relacji prof.
Z. Stawrowskiego).

% Sw. Augustyn, Wyznania, przet. Z. Kubiak, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1987, s. 7.
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jej pojawienie sie nosi pietno absurdu. W trwodze zagrazajgca jest préznia, pust-
ka [...]. Tym nadciggajacym jest »rzeczywisto$é« utworzona ze sprzecznosci. Nie
widze tez zadnego miejsca, w ktérym mégltbym sie schroni¢ [...]. Trwoga jest, ze
uzyjemy ulubionego powiedzenia Heideggera, »sposobem istnienia« pustoszenia
w $wiadomosci”. Tischner zwraca réwniez uwage na to, ze owo pustoszenie, przy-
chodzac do cztowieka spoza niego jest nie tylko nieznane, ale nie pochodzi zadng
miarg z istoty jakiejkolwiek prawdy o cztowieku. Pustoszenie wprowadza stan nie-
mozliwej do okreélenia samotnoéci i ,,ztobi” w czlowieku stan postepujacego wy-
niszczenia. ,Ja” ze swoja miloscig do samego siebie najpierw zmaga sie z tym sta-
nem, odpowiada niezgodg na ten stan, nastepnie podejmujac walke. Taka sytuacja
»graniczna”, w ktdrej nastepuje zmaganie sie totalnej destrukgji z koniecznoscia
dalszego uzasadnionego wtasna miloscia trwania ,Ja”, nie zna swego zakoriczenia.
Tischner: ,Dlatego $mier¢, jak to stusznie powiedzial Heidegger, jest tylko mozli-
woscig niemozliwosci”?.

Bycie dla Hospicjum, bycie ludzi hospicjum, ktérzy sie spotkali, jest wzajem-
noécia nas samych i wzajemnoscia pochodzaca z ponawianych wcigz na nowo we-
zwan Patryka, Szymona, Mateusza, Krzysztofa, Karolinki, Madzi, Daniela. Dlacze-
go? Tischner odpowiada: ,,Gdyby nie byto tragedii w zyciu czlowieka, nie bytoby tez
w jego zyciu radykalnego, filozoficznego myslenia”. Tischner: ,Jakie doswiadcze-
nie jest dla nas podstawowym Zrédlem wszystkich przezy¢ aksjologicznych z prze-
zyciem myslenia wlacznie? [...] jest tak przede wszystkim w chwilach spotkania
z drugim czlowiekiem [...] Doswiadczenie spotkania kryje w sobie niezwykla site
perswazji”*’. Jednak istota myslenia jako wyrazu dobrej woli czlowieka jest takie
zamyslanie przysztych wydarzen w polu dialogu, aby przetamac tkwiacg u jego zré6-
dla tragicznos¢. Tischner: ,Myslenie wedlug wartosci jest, jak stad wida¢, przede
wszystkim mysleniem wydarzeniowym. Okazuje sie, ze pierwotng siedzibg war-
tosci w $wiecie nie s3 ani byty, ani tzw. »warto$ciowe przedmiotyx, lecz wydarze-
nia”®. Samo stowo ,wydarzenie” daje mysli z siebie jaki$ dar bliskosci z drugim
w spotkaniu, ktéry mozna podjac lub zaniechaé. Podjecie daru bliskosci z drugim
ujawnia sie w doswiadczeniu dzialania podjetego dla dobra innej osoby. Tischner:
,Czyzby w ten sposéb tajemniczy los przygotowywal czlowieka na jakies najpraw-
dziwsze ze wszystkich spotkan™??

Tischner zauwaza, ze $mier¢ ,teraz dopiero jawi sie cztowiekowi nowego typu,
skonfrontowanemu z nia, jako bezsensowna przemoc i brutalnos¢. Smier¢ przy-
chodzi jedynie jako katastrofa. Nie umiera sie juz rzetelnie i $wiadomie. Nikt tez juz

2 J. Tischner, Prolegomena chrzescijariskiej filozofii smierci, dz. cyt., s. 278.

2% Tamzes. 281
2 J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, dz. cyt., s. 468
30 Tamzes. 486
31 Tamze, s. 495
32 Tamze, s. 496
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nie czuje i nie wie tego, ze musi umrze¢ swojg $miercig”**. Za Schelerem wskazuje,
ze czlowiek zwykle umiera, trwajac w jakim$ niewidzeniu wtasnej $mierci. Dlate-
go $mier¢ zaskakuje go jako katastrofa. Dopiero indywidualizacja ujawniajaca, ze
spos6b doswiadczenia wlasnej $§mierci jest niepodobny do zadnej innej, prowadzi
do wyréznienia jej jako szczegdlnej wartosci. Stad dotychczasowe rozwazania, kt6-
re doprowadzily nas do uznania jedynej w swoim rodzaju wartosci ludzkiego ,,Ja”,
mowig takze, ze wartos¢ kazdego bez wyjatku umierajacego czlowieka jest jedno-
razowa i jedyna w swoim rodzaju.

W Prolegomenach znajduje sie moment, moze najbardziej uderzajacy w feno-
menie niedostepnosci samego aktu umierania: ,Ale czlowiek wtedy tylko moze
nadac¢ $mierci indywidualng wartos¢, gdy godzi sie spojrzec jej w twarz i wybra¢ dla
niej jakie$ znaczenie. Dokonujac tego, odstania na plaszczyZznie znaczenia, ze spo-
sobem bytowania czlowieka w strone $mierci jest walka™*.

Tischner za Levinasem® podkresla, ze, bedac w obszarze spotkania jako wy-
darzenia, dialog to wymiar mozliwej komunikacji z pojawiajacym sie absolutnie
innym czlowiekiem, ktérego samo nadejscie, jego wezwanie jest nieprzewidziane.
Stad mozliwa mowa wymyka sie dyskursowi nauki. Moja odpowiedz na zadane py-
tanie dopiero ustanawia mozliwo$¢ dyskursu nauki, nie na odwrét. Dlatego sfera
wartosci konstytuujaca relacje miedzyludzkie domaga sie odpowiedzi konkretnego
lekarza, ktérego wzywa maly pacjent i weryfikuje jako odpowiedZ poprzez towa-
rzyszenie. Tischner konstatuje za Levinasem: ,»mysl zabija mysliciela« - i to jest
tak rzeczywiscie. Medycyna szkodzi nie tylko pacjentom, ale tez lekarzom”*.

Co zatem my jako Hospicjum mozemy zrobi¢ dla tych najmniejszych, ktérym
sie $wiat ,odmoéwil”? Tischner w pierwszym liscie ze szpitala pisat do swoich stu-
dentéw: ,Musimy jednak pamieta¢, ze — jak pisal Platon - jeste$my tu, postawie-
ni przez bogdéw, »jakby na posterunku« i — jak w podobnym duchu wyrazat sie $w.
Pawel - »nie sobie zyjemy, nie sobie umieramy«. »Jako stojacy na posterunku,
»nie sobie zyjacy« musimy godnie i rzetelnie spelnia¢ nasz podstawowy obowia-
zek, obowigzek wobec myslenia™’. Dlatego podejmujemy to myslenie w $lad za
pierwszym zdaniem z Prolegomen Tischnera: ,Czesto méwi sie o filozofii czynu, ale
rzadziej o czynie jako wyrazie filozofii"*. Podejmujemy, by ziszcza¢ myslenie Ti-
schnera w perspektywie owej ,sztuki etyki”: ,[...] nawet gdyby nam przyszlo, nie
wiem jak dalece, zrewidowac logos tej filozofii, zawsze przeciez pozostanie jej ethos
— proba heroicznego myslenia wérdéd przeciwienstw swiata. I kto wie, czy przy calej

8 M. Scheler, Cierpienie, smier¢, dalsze zycie, przet. A. Wegrzecki, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa 1994, s. 97

J. Tischner, Prolegomena chrzescijariskiej filozofii $mierci, dz. cyt., s. 293.

J. Tischner, Wspélczesna filozofia ludzkiego dramatu, dz. cyt., s. 260.

3  Tamze,s. 262

87 J. Tischner, Krakéw, 28 pazdziernika 1997 roku [w:] Listy do studentéw. Jézef Tischner, ,Logos
i Ethos” 1998, nr 1 s. 5-9.

J. Tischner, Prolegomena chrzescijariskiej filozofii $mierci, dz. cyt., s. 269.
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ulomnosci naszego myslenia nasz podziw dla tego heroizmu nie okaze si¢ owoc-
niejszy niz wszystko inne”*. Podejmujemy, by towarzyszy¢ malemu pacjentowi,
jego rodzinie w cierpieniu, ktére: ,Nie uszlachetnia. Nie ono dZwiga. Cierpienie
zawsze niszczy — pisal schorowany Tischner. — Tym, co dzwiga, podnosi i wznosi
ku gorze, jest milos¢”. Mitos¢, ktéra ,przedziwna jest [...] My jej nie rozumiemy,
aw kazdym razie nie tak, jak ona rozumie nas™.

Augustyn, Wyznania, przet. Z. Kubiak, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1987.

Heidegger M., Bycie i czas, przet. B. Baran, Wydawnictwo Naukowe PWN 1994.

Michalski K., Heidegger i filozofia wspéiczesna, PIW, Warszawa 1978.
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Tischner J., Krakéw, 28 pazdziernika 1997 roku [w:] Listy do studentéw. Jézef Tischner, ,Logos
i Ethos” 1998, nr 1.

Tischner J., Filozofia cztowieka dla duszpasterzy i artystow, Wydawnictwo Naukowe PAT, Krakéw
1991.

Tischner J., Studia z filozofii Swiadomosci, Instytut Mysli Jézefa Tischnera, Krakéw 2006.

Tischner J., Malerikos¢ i jej mocarz [w:] Tegoz, Mitos¢ nas rozumie, Wydawnictwo Znak, Krakéw
2011.

Tischner J., Wspdtczesna filozofia ludzkiego dramatu, IMJT, Krakéw 2012 Krakéw 2012.

8 J. Tischner, Myslenie wedtug wartosci, dz. cyt., s. 311

40 J. Tischner, Mifos¢ nas rozumie, dz. cyt., s. 10
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adrzednym obowiagzkiem kazdego lekarza jest ratowanie zycia. Nie wol-

no nam jednak zapomina¢, ze takze w procesie ratowania zycia moga

zdarzy¢ sie sytuacje, w ktérych podtrzymywanie dzialan ratunkowych

i wspomaganie funkcji narzadéw nie niesie korzysci, a wrecz szkodzi,
narazajac chore dziecko na niewyobrazalne cierpienie zaréwno fizyczne, jak i du-
chowe. Od wiekéw obowigzuje nas wciaz ta sama zasada primum non nocere. Szcze-
g6lny wymiar przyjmuje ona wobec chorych nieuleczalnie.

W stownictwie medycznym funkcjonujg terminy: dystanazja i ortotanazja. Ich
znajomo$¢ nie jest jednak tak powszechna jak zwrotéw: eutanazja czy uporczywa
terapia. Dystanazja to przedluzanie procesu umierania, a ortotanazja to przyzwo-
lenie na $mier¢, kiedy nadeszla jej pora'.

Od eutanazji nalezy odrézni¢ decyzje o rezygnacji z uporczywej terapii, to
znaczy z zabiegdw medycznych, ktére przestaly by¢ adekwatne do realnej sytu-
acji chorego, poniewaz sa niewspéimierne do oczekiwanych rezultatéw lub tez sg
zbyt ucigzliwe dla samego chorego i dla jego rodziny. Rezygnacja z terapii uporczy-
wej (Srodkéw nadzwyczajnych), obecnie coraz czesciej nazywanej terapia daremna,

1 Zob. K. Kobylarz, Aspekty psychologiczno-etyczne zwigzane z leczeniem zroslakoéw, ,,Bioetyczne Ze-
szyty Pediatrii” 2005, nr 2, s. 96-107.
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nie jest jednoznaczna z samobdjstwem lub eutanazja, a jedynie wyraza akceptacje
ludzkiej kondycji w obliczu $mierci®.

Kontynuowanie intensywnego leczenia chorego i stosowanie ucigzliwych, stre-
sogennych dziatant medycznych traci sens w obliczu nieuchronnej $mierci i jest ra-
czej wyrazem przemocy wobec bezbronnego pacjenta. Zaniechanie tychze dziatan
nie oznacza pozostawienia pacjenta bez naleznej pomocy medycznej. W kazdej ta-
kiej sytuacji réwnoczasowo z odstgpieniem od dzialan podtrzymujacych funkcje
narzadéw wdrozone zostaje postepowanie paliatywne. W zwigzku z powyzszym
w opiece paliatywnej w réwnej mierze nie do zaakceptowania jest zaréwno przy-
$pieszenie naturalnej $mierci, jak i uporczywa terapia. Podstawowsa zasadg opieki
paliatywnej jest akceptacja $mierci jako naturalnego korica nieuleczalnej choroby.
W 2011 roku Polskie Towarzystwo Pediatryczne opublikowalo wytyczne postepo-
wania w zakresie zaniechania i wycofania sie z uporczywego leczenia podtrzymu-
jacego zycie u dzieci®, w 2014 roku zostaty zas opublikowane adekwatne wytyczne
postepowania wobec pelnoletnich pacjentéw pozbawionych mozliwosci $wiado-
mego skladania o$wiadczen woli na oddziatach intensywnej terapii*. Jest to doku-
ment umozliwiajacy niestosowanie terapii daremnej°.

Lekarz, dzialajagc w najlepszym interesie pacjenta w terminalnej fazie nieule-
czalnej choroby, w sytuadji zblizajacego sie konca zycia, powinien skoncentrowaé
swoje dzialania na maksymalnym agodzeniu cierpienia, bez wplywania na dtu-
gos¢ zycia®. Amerykanska Akademia Pediatrii jako cel opieki paliatywnej u dzieci
wskazuje przyjecie postepowania, ktérego celem jest ,doda¢ zycia do lat dziecka,
a nie lat do zycia dziecka” (The goal is to add life to the child’s years, not simple years
to the child’s life).

Przez opieke paliatywnga rozumiemy opieke nad nieuleczalnie chorym, kté-
ry znajduje sie w terminalnej fazie choroby’. Nadrzednym celem opieki palia-
tywnej jest poprawienie jakosci zycia chorego, fagodzenie objawéw postepujacej

2 L. Szczepaniak, Opieka nad dzieckiem w stanie zagrozenia zycia — problemy z pogranicza medycyny

i teologii, ,,Pediatria Polska” 2013, nr 88, s. 382-387.

T. Dangel, R. Grenda, E. Sawicka i inni, Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzy-
mujgcego zycie u dzieci. Wytyczne dla lekarzy, Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011.
A. Kubler, J. Siewiera, G. Durek, K. Kusza, M. Piechota, Z. Szkulmowski, Guidelines regarding
the ineffective maintenance of organ functions (futile therapy) in ICU patients incapable of giving in-
formed statements of will, Anaesthesiology Intensive Therapy 2014, t. 46, s. 215-220.

,Nie ulega watpliwosci, ze wytyczne towarzystw naukowych nie s3 zZrédlem powszechnie obo-
wigzujacego prawa. Samo ich naruszenie nie moze wiec automatycznie stanowi¢ podstawy do
wywodzenia negatywnych skutkéw dla lekarza — np. odpowiedzialno$ci cywilnej i karnej. Wy-
tyczne natomiast stanowia wyraz tzw. aktualnej praktyki medycznej — szczegdlnie jezeli z ich
tresci wynika, ze istotnie opublikowane zasady maja za zadanie ujednolici¢ lub potwierdzi¢ ist-
niejacg praktyke medyczng”. Zob. E. Jedrzejewski, Legal character of guidelines issued by medical
associacions, ,Problemy Medycyny Rodzinnej” 2010, t. 11, nr 2, s. 76.

6 A.Kiubler, dz. cyt., s. 215.

K. Szmyd, J. Wectawek-Tompol, Sposéb podejmowania decyzji o zakoriczeniu leczenia przyczynowe-
go u dzieci z chorobami nowotworowymi, ,Onkologia Polska” 2011, t. 14, nr 4, s. 190-192.
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choroby, eliminowanie bélu oraz wsparcie psychiczne i duchowe chorego i jego
najblizszych®.

Specyfika opieki paliatywnej jest to, ze nie koniczy sie ze $miercig chorego, ale
obejmuje wsparciem psychicznym i duchowym jego najblizszych w okresie zaloby.
Czasu rozpoczecia opieki paliatywnej nad nieuleczalnie chorym oraz zakoriczenia
opieki nad jego najblizszymi nie da sie opisa¢ prostymi regutami ani wyznaczy¢ za-
kresem dni czy miesiecy, a moze lat. Jest on tak zmienny, jak tylko ré6zny moze by¢
przebieg choroby i zaloby.

Przez pojecie choroby nieuleczalnej rozumiemy kazda chorobe ograniczajaca
zycie, niedajaca nadziei na wyleczenie ani na poprawe stanu zdrowia®. Uporczy-
wa badz daremng terapia za$ nazywamy stosowanie metod i srodkéw medycznych
nieproporcjonalnych do mozliwosci poprawy stanu klinicznego czy chociazby tyl-
ko jakosci zycia nieuleczalnie chorego™.

Nie ma odrebnych zasad dla prowadzenia opieki paliatywnej nad dzie¢mi, tak
jak nie ma dla dzieci innej definicji choroby nieuleczalnej czy uporczywej terapii.
Niezaprzeczalnie jednak opieka paliatywna nad dzieé¢mi jest szczegdlnym rodza-
jem opieki paliatywnej i powinna by¢ prowadzona przez zesp6l, ktéry zna, rozu-
mie i respektuje specyfike pracy z chorym dzieckiem i jego najblizszymi®'.

Wskazaniem do objecia opieka paliatywng jest kazda nieuleczalna choroba,
ktoéra przebiega z wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci. Przykltadowy wykaz
mozliwych wskazan do opieki paliatywnej przedstawiono w tabeli 1. Nalezy pod-
kresli¢, ze w wiekszo$ci s3 to choroby, ktérych wystapienie kwalifikuje do objecia
opieka paliatywna zaréwno dzieci, jak i dorostych pacjentéw. Blednie przyjmuje
sie, ze podstawowg réznicg w opiece paliatywnej nad dzie¢mi jest szerszy zakres
wskazan. W rzeczywistosci tylko choroby o bardzo agresywnym przebiegu powo-
duja $mier¢ przed osiggnieciem pelnoletnio$ci. Cze$¢ pacjentéw z rozpoznaniem
jednej z ciezkich nieuleczalnych choréb wymienionych w tabeli 1 wchodzi w wiek
dorosty i nadal ma wskazania do kontynuowania opieki paliatywnej. Btednym ste-
reotypem jest réwniez opinia, ze wskazaniem do objecia opieka paliatywna u oséb
dorostych jest tylko nieuleczalna choroba nowotworowa®.

8  Zob. K de Walden-Gatuszko, Podstawy opieki paliatywnej, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, War-

szawa 2004.

Zob. tamze.

A. Kibler, dz. cyt., s. 215.; Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujgcego zycie

u dzieci. Wytyczne dla lekarzy, red. T. Dangel, Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011,

s. 11.

T. Dangel, Opieka paliatywna nad dzie¢mi, Wyd. Fundacja Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,

Warszawa 2007.

2 Zob. H.M. Chung, L.J. Lyckholm, T.J. Smith, Palliative care in BMT, “Bone Marrow Transplant”
2009, nr 43, s. 265-273.
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Tabela 1. Przykladowe wskazania do prowadzenia opieki paliatywne;

L Niepoddajace sie leczeniu cho- guzy lite
roby nowotworowe choroby nowotworowe szpiku i krwi
II. | Choroby spowodowane czynni- choroba wywotana przez wirus HIV (AIDS)
kiem zakaznym i ich nastep- powiklania encefalopatii pozakaznych o ciezkim przebiegu
stwa ciezkie powiktania bakteryjnych zapalert opon mézgowo-
-rdzeniowych i mézgu
choroby spowodowane wirusami powolnymi
zespoly powstate wskutek zakazen wewnatrzmacicznych
III. | Uszkodzenia o$rodkowego dzieciece porazenie mézgowe
uktadu nerwowego spowodo- encefalopatie pourazowe
wane niedotlenieniem, krwoto- encefalopatie niedokrwienne
kami, zakrzepicg zylng, uraza- encefalopatie toksyczne
mi lub zatruciami
IV. | Choroby metaboliczne genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany
- aminokwaséw
— puryn
- lipidéw
- weglowodanéw
- metali
choroby peroksyzomalne
choroby lizosomalne
mukopolisacharydozy
V. | Choroby zwyrodnieniowe ukta- stwardnienie zanikowe boczne
du nerwowego (genetycznie postepujace zwyrodnienie istoty szarej mézgu
uwarunkowane i nieznanej dziecieca dystrofia neuroaksonalna
etiologii) oraz demielinizacyjne zwyrodnienie gabczaste
choroby mitochondrialne
VI. | Genetycznie uwarunkowane dystrofie miesniowe
choroby nerwowo-miesniowe dystrofie miotoniczne
rdzeniowy zanik miesni
VII. | Choroby uwarunkowane gene- mukowiscydoza
tycznie o postepujacym cha- stwardnienie guzowate i inne fakomatozy
rakterze, przebiegajace z wy- wady szkieletowe, niektére dysplazje kostne mozliwe do
datnym skréceniem okresu stwierdzenia u noworodkéw
przezycia choroby tkanki Iacznej
VIII. | Aberracje chromosomowe zesp6t Edwardsa (trisomia 18)
zespol Pataua (trisomia 13)
IX. | Zespoly ciezkich zlozonych wady serca
wad wrodzonych i powiktania wady cewy nerwowej
ich przebiegu powiklane wodogtowie
X. | Nabyte zespoly przebiegajace niewydolnos¢ watroby w stanie schytkowym
z kraficowg niewydolnoscig na- schylkowa niewydolnosé nerek towarzyszaca innym wa-
rzadowa dom wrodzonym
przewlekta niewydolno$¢ oddechowa lub krazeniowo-od-
dechowa w schorzeniach innych niz wymienione powyzej,
w tym dysplazja oskrzelowo-ptucna
XI. | Choroby o réznorodnej etiologii kardiomiopatie
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Bardzo trudna decyzja o zaprzestaniu leczenia chorego jest ogromnym cieza-
rem dla lekarza, stad czesto prébuje on podzieli¢ sie odpowiedzialnoscia z inny-
mi lekarzami, np. przekazujac chorego na oddzial intensywnej terapii lub starajac
sie nie dostrzega¢ nieskutecznos$ci stosowanej terapii, ktérg eskaluje w imie wyko-
rzystania wszystkich mozliwosci technicznych wspéiczesnej medycyny?®. Nasilone
cierpienie i przedtuzone umieranie chorego wynika ze ztudnego przeswiadczenia
leczacego, ze nastapi niewielka poprawa, nawet chwilowa. Lekarze, podejmujac ta
najtrudniejsza decyzje o zaprzestaniu intensyfikowania terapii, musza uwzgledni¢
pragnienia samego chorego, jesli to mozliwe, oraz jego rodziny. Decyzje te podej-
muje lekarz prowadzacy, zawsze po zasiegnieciu opinii wszystkich zaangazowa-
nych w leczenie specjalistéw réznych dziedzin medycyny.

Niepodejmowanie lub zaprzestanie stosowania terapii podtrzymujacej zycie
powinno mieé miejsce w nastepujacych sytuacjach klinicznych: a) $mierci mézgu
stwierdzanej w oparciu o okreslone kryteria przez komisje orzekajaca o $mierci
mozgu'; b) rozpoznania choroby o jednoznacznie ztym rokowaniu i nieuleczal-
nym charakterze (takze w badaniu prenatalnym), przy braku mozliwosci skutecz-
nego leczenia'®; ¢) w przypadku kiedy leczenie stanowi przyczyne nieuzasadnione-
go cierpienia, a brak jest szans na uzyskanie poprawy kliniczne;j'é.

W kazdej z wymienionych sytuacji zesp6t medyczny opiekujacy sie chorym po-
winien obowigzkowo oméwi¢ zasadnos$¢ kontynuacji prowadzonego leczenia lub
odstapienie od niego z pacjentem, takze z dzieckiem (jezeli pozwala na to jego stan
kliniczny i dojrzatos¢) oraz jego rodzicami. Niedopuszczalne jest pozostawienie de-
cyzji o niepodejmowaniu lub zaprzestaniu stosowania terapii podtrzymujacej zy-
cie przypadkowemu lekarzowi spoza zespotu leczacego, np. lekarzowi petnigcemu
dyzur, jak réwniez odwrotnie — niedopuszczalne jest niestosowanie sie takiego le-
karza do niepodejmowania czynnosci podtrzymujacych zycie wbhrew ustaleniom
zespotu leczacego.

Decyzja o dalszym postepowaniu musi by¢ jawna dla catego zespotu leczacego,
chorego ijego opiekunéw. Osoby uczestniczace w podejmowaniu decyzji o zaprze-
staniu terapii podtrzymujacej zycie winni oprécz rokowania klinicznego uszano-
wac godnos¢ chorego oraz mie¢ na uwadze stopien zaleznosci od aparatury i dozyl-
nej farmakoterapii, a takze stopienl zaleznosci od dziatan opiekuniczych ze strony
personelu medycznego i cztonkéw rodziny. W kazdym przypadku zaprzestania te-
rapii podtrzymujacej zycie zesp6t leczacy ma obowigzek zapewnié¢ choremu opieke

¥ Warto zwrdci¢ uwage na problem zblizania sie, a niekiedy wrecz przekraczania granic interwen-

¢ji medycznej unormowanej prawnie. Zob. W. Wrébel, Rezygnacja z uporczywej terapii w swietle
polskiego prawa, ,Medycyna Praktyczna” 2009, z.10.

Zob. Obwieszczenie Ministra Zdrowia z dn. 17 lipca 2007 r. w sprawie kryteriéw i sposobu stwierdze-
nia trwatego, nieodwracalnego ustania czynnosci mézgu, DzU 2007, poz. 547.

A. Kubler, dz. cyt., s. 230 i dalsze oraz Zaniechanie..., dz. cyt., s. 36 i dalsze.

Tamze.
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paliatywna we wlasnym zakresie lub skierowa¢ go do osrodka specjalistycznego,
gdzie istnieje mozliwos¢ takiego postepowania.

Rozpoznanie nieuleczanej choroby w zadnym stopniu nie moze ograniczac
praw pacjenta i zesp6! leczacy musi je respektowac na tych samych zasadach, na
ktérych opieral swoje postepowanie przed postawieniem takiej diagnozy. Odpo-
wiednie zapisy prawne okreslajg obowigzki zespotu leczacego w zakresie przeka-
zywania informacji o chorobie, podejmowanej diagnostyce, terapii i rokowaniu.
W przypadku pacjentéw doroslych jedyna strong takiej komunikacji dla zespotu
leczacego — jest chory, chyba ze nie jest zdolny do takiej komunikacji lub wskaze
inng osobe. W przypadku dzieci zawsze strona komunikacji sg rodzice/opiekuno-
wie dziecka'”. Ale nie wolno nam zapomina¢, ze prawo do informacji, przekazanej
w sposéb dostosowany do stopnia dojrzatosci i rozumienia, ma réwniez dziecko.
Niedopuszczalne jest traktowanie dziecka w sposéb przedmiotowy i catkowite wy-
taczenie go z procesu komunikacji.

Zalamanie stanu zdrowia, diagnoza nieuleczalnej choroby, jest dla pacjenta,
jak i calej jego rodziny ogromnym stresem. Personel medyczny sprawujacy wte-
dy opieke nad chorym w znaczacej mierze moze i powinien poméc w ogranicze-
niu zasiegu i sily tego stresu'®. W tej najbardziej burzliwej fazie choroby, wokét
ktérej pietrza sie rézne emocje, proby poszukiwania ratunku, zatamanie, walka,
poszukiwanie winnego itp., najwazniejsze jest wykonanie kilku prostych gestéow
i czynnoéci zapewniajacych utrzymanie dobrej komunikacji miedzy personelem
medycznym bezposrednio opiekujacym sie nieuleczalnie chorym, chorym (doro-
stym i dzieckiem) i jego rodzicami/opiekunami.

Dobra komunikacja oraz udzielanie choremu, w przypadku dziecka jego rodzi-
com/opiekunom, pelnej i rzetelnej informacji o stanie zdrowia w znacznym stop-
niu redukuje ich niepokéj, co réwniez posrednio uspokaja dziecko. Wtasciwa re-
lacja wszystkich uczestnikéw tej komunikacji wzbudza i podtrzymuje wzajemne
zaufanie, utatwiajac podejmowanie trudnych decyzji. Najczestszym btedem popel-
nianym w tej fazie opieki jest wyeliminowanie z procesu wzajemnej komunikacji
samego chorego, takze dziecka, szczegélnie nastolatka. Oczywiscie dotyczy to tyl-
ko sytuacji, kiedy pozwala na to stan kliniczny chorego czy jego dojrzatosé.

Za zapewnienie warunkéw dobrej komunikacji w kazdej sytuacji odpowiedzial-
ny jest personel medyczny sprawujacy opieke nad nieuleczalnie chorym. Kilka pro-
stych zasad powinno zawsze towarzyszy¢ rozmowie z pacjentem i jego rodzicami.
Powinna by¢ ona prowadzona zawsze w osobnym pomieszczeniu, bez udziatu oséb
trzecich, bez pospiechu i zniecierpliwienia. Rozmowy takie powinny by¢ prowa-
dzone systematycznie, jesli wystepuje taka potrzeba — to wielokrotnie, nawet co-

17 Zob. Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i rzeczniku praw pacjenta, DzU 2009,

nr 52, poz. 417, art. 17.
Zob. E. Kiibler-Ross, Rozmowy o $mierci i umieraniu, przel. I. Dolezal-Nowicka, Wyd. Media Ro-
dzina, Poznan 1998, s. 55 i dalsze.
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dziennie. Zaréwno pacjent, jak i jego rodzice powinni mie¢ czas na przygotowanie
sie do rozmowy. Przekazanie ztej prognozy powinien przeprowadzac lekarz prowa-
dzacy lub inny dobrze znany choremu lekarz. Lekarz prowadzacy rozmowe powi-
nien dobrze zna¢ historie choroby pacjenta, stan emocjonalny rodzicéw i dziecka
orazich sytuacje rodzinng. W trakcie rozmowy nalezy informowac o stanie faktycz-
nym pacjenta w sposéb delikatny i zrozumialy dla pacjenta i jego rodzicéw. Zespét
medyczny sprawujacy opieke nad nieuleczalnie chorym, juz w fazie postawienia
takiego rozpoznania, powinien zapewnic¢ choremu i jego najblizszym wsparcie psy-
chologa i/lub kaptana, jezeli taka jest wola chorego lub jego opiekunéw™. W trakcie
tej/tych rozmoéw pacjent, jego rodzice/opiekunowie powinni otrzymac rzetelng in-
formacje na temat mozliwosci kontynuowania (przejecia) opieki nad chorym ijego
najblizszymi przez hospicjum stacjonarne lub domowe. Nalezy uwzgledni¢ mozli-
wosci socjalno-ekonomiczne i warunki lokalowe rodziny chorego.

Wilasciwa edukacja rodziny nieuleczalnie chorego dziecka prowadzona przez
caly czas trwania choroby, juz od momentu jej rozpoznania, pozwala, wobec
zblizajacej sie perspektywy korica zycia, zapewni¢ pelen mitosci i spokoju czas
umierania. Umozliwia réwniez rodzicom i choremu dziecku spokojng rozmowe
o odchodzeniu i $mierci. Daje choremu wsparcie. Pozwala na dobre wykorzysta-
nie pozostaltego czasu zycia. Ulatwia wlasciwg i sprawng reorganizacje zycia calej
rodzinny na czas odchodzenia chorego. Pozwala przygotowac sie do prawidtowego
przezycia zaloby®.

Zaakceptowanie nieuleczalnosci choroby oraz nieuchronnosci $mierci zaréw-
no przez chorego, jak i jego bliskich pozwala w pelni wykorzysta¢ pozostaly czas
zycia wéréd oséb najblizszych, wspélczujacych i kochajacych. Chory objety opieka
paliatywna powinien przez mozliwie najdtuzszy czas méc prowadzi¢ normalne zy-
cie rodzinne, realizowa¢ swoje pasje oraz marzenia.

Warto po raz kolejny przypomnie¢, ze celem nadrzednym opieki paliatywnej
jest dobro kazdego objetego nia pacjenta, czy to dorostego, czy dziecka. Cel ten
moze by¢ trudny do zaakceptowania przez osoby nierozumiejace istoty lub nieak-
ceptujace faktu zaistnienia choroby nieuleczalnej u nich samych lub ich dziecka.

Brak zrozumienia i akceptacji nieuleczalnej choroby i $mierci jest zjawiskiem
normalnym w pierwszej fazie zachowania sie czlowieka, u ktérego rozpoznaje sie
taka chorobe lub u jego najblizszych. Stan ten jest jedng z form odpowiedzi na ,zl3
wiadomo$¢™?. Ten sam stan braku zrozumienia i akceptacji nieuleczalnej choroby,
w tym $mierci, w Srodowisku lekarzy i pielegniarek, w ich codziennej pracy jest zja-
wiskiem nieprawidlowym. Zwykle tez prowadzi do stosowania uporczywe;j terapii
u chorego, a takze wystapienie zespolu wypalenia zawodowego u personelu.

19

Czlowiek wobec $mierci. Aspekty psychologiczno-pastoralne, red. J. Makselon, Krakéw 2005, Wy-
dawnictwo Naukowe Papieskiej Akademii Teologicznej w Krakowie.

20 Zob. J.A. Burn, Preparing to Say Good-bye: Care for the Dying, t. 3. Hawaii 2002.

2 Zob. E. Kuibler-Ross, dz. cyt., s. 57 i dalsze.
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Od wielu lat opieka paliatywna jest regularnym przedmiotem studiéw wydzia-
t6w lekarskich i pielegniarskich. Programy specjalizacji w kazdej dziedzinie medy-
cyny klinicznej zawieraja szkolenia i kursy z zasad opieki paliatywnej. Braku ak-
ceptacji dla prowadzenia opieki paliatywnej nie mozna wiec wyttumaczy¢ brakiem
wiedzy.

Tylko odpowiedzialne i konsekwentne stosowanie zasad opieki paliatywnej od
samego poczatku rozpoznania nieuleczalnej choroby przez wszystkie osoby spra-
wujace opieke nad chorym w kazdej sytuacji, kazdym czasie i zakresie — otwiera
szeroko plaszczyzne wspétpracy pomiedzy chorym, jego rodzing i zespolem lecza-
cym. Realizacje zasad opieki paliatywnej nad chorym zawsze powinien rozpoczy-
na¢ zesp6t oddziatu szpitalnego, ktéry postawil diagnoze nieuleczalnej choroby
oraz wykazal brak mozliwosci dalszego leczenia przyczynowego.

Opieka paliatywna moze by¢ prowadzona zaréwno w oddziale szpitalnym, jak
i w domu pacjenta. W przypadku dzieci bezdyskusyjnie miejscem preferowanym
jest dom rodzinny. Dlatego, jesli tylko istnieje taka mozliwos¢, aby nieuleczalnie
chore dziecko moglo przebywa¢ w domu w ostatniej fazie swojego zycia, obowiaz-
kiem personelu medycznego jest je do takiej opieki skierowaé. W przypadku braku
mozliwoéci przekazania dziecka do domowej opieki paliatywnej zespé6t leczacy ma
obowigzek zorganizowa¢ i prowadzi¢ opieke paliatywna nad pacjentem w oddziale
szpitalnym, respektujac wszystkie zasady tejze opieki. Z wiadomych wzgledéw ze-
sp6! oddziatu szpitalnego nie bedzie mdgt prowadzi¢ opieki nad rodzing pacjenta.
Miedzy innymi z tego powodu do prowadzenia tej opieki albo jej catkowitego prze-
jecia powinien by¢ wlaczony specjalistyczny interdyscyplinarny zesp6t hospicyjny
zajmujacy sie zaréwno problemami somatycznymi, jak i psychicznymi czy ducho-
wymi samego pacjenta, ale takze jego najblizszych.

Zesp6t hospicjum domowego przejmujacy opieke nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem ma obowiazek zapewni¢ mu opieke lekarska i pielegniarsky dostepna
w ciggu calej doby przez wszystkie dni tygodnia, stalg opieke psychologiczna, re-
habilitacje zachowawcza w ramach lagodzenia objawéw choroby, rozwéj i uczenie
sie na miare sil i mozliwosci. Zadaniami zespolu hospicyjnego wobec cztonkéw
najblizszej rodziny sg: wsparcie psychologiczne i duchowe, takze po $mierci cho-
rego, pomoc w tagodzeniu niedoboréw socjalno-bytowych. Mimo ze kazdy czto-
nek zespolu wnosi swdj szczegélny wkiad w jego funkcjonowanie, to pokrywanie
sie pol dzialania i zacieranie r6l s3 nieuniknione. Dotyczy to szczegélnie personelu
medycznego, ktérego zadania wobec nieuleczalnie chorego dziecka i jego najbliz-
szych ewoluuja w trakcie prowadzenia opieki, uzupelniajg sie, wspieraja. Zakres
podstawowych czynnosci oraz zadann domowego zespotu hospicyjnego w réznych
fazach opieki paliatywnej przedstawiono w tabeli 2.
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Tabela 2. Zakres czynnosci zespotu hospicyjnego w réznych fazach opieki paliatywnej

Etap Wobec chorego Wobec jego rodziny
Nawigzanie o regularne odwiedziny o regularne odwiedziny
wspélpracy o zapewnienie lek6w i nie- o instruktaz pielegnacji - wykonywania toalety,
i wzajemne po- zbednego sprzetu medycz- zmiany pozydji, toalety przeciwodlezynowej,
znawanie sie nego oraz nauka korzysta- zmiany opatrunkéw, karmienia i pojenia
nia z niego ® nauka przygotowania i podawania lekéw droga
o lagodzenie objaw6w cho- doustna, podskérna, zakladania igly typu ,,mo-
roby, tak aby umozliwi¢ jak tylek”
najpelniejsze uczestniczenie | ® nauka mozliwosci modyfikacji dawki lekéw
w zyciu rodzinny ® nauka wymiany rurki tracheotomijnej
© wymiana rurki tracheoto- © nauka prawidtowego odsysania nadmiaru wy-
mijnej dzieliny z gérnych drég oddechowych
© odsysanie nadmiaru wydzie- | ® przygotowanie na mozliwo$¢ wystapienia ta-
liny z gérnych drég odde- kich objaw6w choroby, ktére dotychczas nie
chowych wystepowaly (spokojne oméwienie przebiegu
® pomoc w rozwigzywaniu takiego zdarzenia)
wszystkich nowych proble- | ® nauka obslugi i konserwacji sprzetu medycznego
moéw zdrowotnych ® zaproponowanie, a nie narzucanie planu opieki
(przedstawienie mozliwoséci wyboru, dostoso-
wanie do sytuacji w razie potrzeby, uzgodnienie
priorytetéw)
Oswajanie sig, | ® leczenie objaw6éw wymagaja- | ® wejscie w problemy domu po to, aby w chwilach
akceptacja sy- cych szybkiego u$mierzania, trudnych - narastania dolegliwosci, zaostrzenia
tuacji i norma- ze szczeg6lnym uwzglednie- choroby czy w okresie umierania — by¢ dla ro-
lizacja niem leczenia bé6lu zgodnie dziny kims bliskim, ,, swoim”
z zasadami tréjstopniowej ® poprzez rozmowe o nieuchronnosci $mierci da-
drabiny analgetycznej WHO zenie do jej akceptadji, co zwieksza szanse na
o lagodzenia dusznosciiin- przekonanie o bezcelowosci lub nawet szkodli-
nych objawéw wosci uporczywej terapii
o dazenie do jak najlepszejja- | ® edukacja o sposobach pomocy choremu przed
kosci zycia przyjazdem lekarza lub pielegniarki w sytuacji
zaostrzenia objawéw
© wspieranie, nie nadzorowanie dziatan rodziny
Odchodzenie towarzyszenie w agonii ® obecnosc¢ i wsparcie
niepodejmowanie zadnych | ® pomoc w toalecie po $mierci
agresywnych dzialan wobec
chorego (kropléwki, poje-
nie, karmienie, podawanie
lek6w)
Zatoba © wsparcie, pomoc w okresie osierocenia

Podstawowym warunkiem wtasciwej realizacji opieki paliatywnej jest praca ze-
spotowa, ktéra zaktada koordynacje dzialan, utatwia odnajdywanie srodkéw i za-
pobiega bezproduktywnemu dublowaniu sie. Rzeczywista praca zespotowa zaist-
nieje, gdy ta grupa bedzie potrafita wyznaczy¢ wspélne cele, opracowad i realizowa’
wspélny plan dziatan, ponosi¢ wspétodpowiedzialno$é za podejmowane decyzje,
dzieli¢ sie wltasnym doswiadczeniem i wiedzg, a takze dba¢ o ciagly rozwéj i do-
skonalenie zawodowe. Aby to nastgpito, wszyscy czlonkowie zespolu muszg by¢
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przekonani o stusznosci podjetego postepowania i by¢ sktonni do wspétpracy. Tyl-
ko taka postawa daje gwarancje jednolitosci postepowania i jednoznaczno$ci prze-
kazu kierowanego w strone podopiecznych. Kazde wahanie i niepewno$¢ zostanie
natychmiast zauwazona przez chorego czy jego najblizszych. Rodzi to niepokdj,
destabilizacje, nasila lek i bél, wzmaga cierpienie. Brak przekonania o stusznosci
podejmowanych krokéw i niejednolitoéé¢ dziatarh podkopuja zaufanie i uruchamia-
ja kaskade probleméw. Nie poprawiajg jako$ci zycia nieuleczalnie chorego, nie daja
wytchnienia i pomocy jego najblizszym. A samych cztonkéw zespotu w blizszej lub
dalszej perspektywie czasu narazaja na wystgpienie tzw. zespolu wypalenia zawo-
dowego?.

Drugim réwnie waznym warunkiem prawidlowego prowadzenia opieki palia-
tywnej jest czas. Czas pozwala na wzajemne poznanie, zdobycie zaufania, odzy-
skanie stanu réwnowagi, wypracowanie wzajemnych relacji, rzeczywiste towarzy-
szenie w ostatniej fazie nieuleczalnej choroby. Podstawowym zadaniem zespotu
opieki paliatywnej jest nawigzanie takich relacji z pacjentem i jego rodzing, kté-
re pozwolg na mozliwie najpelniejsze przygotowanie sie do zblizajacego sie konca
zycia. Do tej wspotpracy w przypadku opieki nad nieuleczalnie chorym dzieckiem
powinno szczegélnie zostaé wlaczone takze rodzenstwo, oczywiscie w zakresie od-
powiednim do jego wieku i dojrzatosci. Bledem postepowania jest koncentrowanie
sie zespotu hospicyjnego tylko na chorym dziecku i jego rodzicach/opiekunach.
Rodzenstwo chorego dziecka zwykle jest zepchniete na plan dalszy przez sam fakt
zaistnienia ciezkiej choroby ich brata czy siostry, a jej nieuleczalno$¢ i terminal-
noéc tylko te sytuacje poglebia.

Objety opieka paliatywna pacjent powinien prowadzi¢ w miare mozliwosci
normalne dla niego zycie. Nieuleczalnie chore dziecko powinno mozliwie najdluzej
wraz z rowiesnikami bra¢ udzial w zajeciach szkolnych, sportowych czy tez innych
ogdlnorozwojowych.

Zasady kwalifikacji i prowadzenia opieki paliatywnej nad dzieckiem nieule-
czalnie chorym muszg zosta¢ wpisane w system opieki zdrowotnej. Kazdy lekarz
opiekujacy sie ciezko chorym dzieckiem, znajacy najlepiej jego historie choroby
i przebieg leczenia, powinien mie¢ prawo, a nawet wrecz obowigzek wskazania
czasu, kiedy to leczenie stalo sie nieskuteczne i dla dobra dziecka nalezy od niego
odstapi¢, wdrazajac postepowanie paliatywne. Decyzja tego rodzaju nie powinna
by¢ podwazana przez nikogo — innych specjalistéw czy rodzine chorego. Pewnym
niebezpieczenistwem obecnego systemu opieki zdrowotnej jest coraz wieksza pro-
ceduralno$¢ dziatant medycznych, ktére opiera¢ sie maja na coraz to nowych sche-
matach postepowania w réznych sytuacjach medycznych. Z drugiej jednak strony
zbyt pochopne dyskwalifikowanie chorych dzieci z bardzo kosztownej intensyw-

22 Zob. A. Nitka-Sieminiska, W. Nyka, M. Sieminski, Zespét wypalenia, ,Forum Medycyny Rodzin-

nej” 2007, t. 1, z. 1, s. 47-48 oraz M. Kulik, Cierpienie, ktére przerasta, czyli o wypaleniu lekarzy
pracujgcych z ludzmi przewlekle chorymi, Wyd. KUL, Lublin 2008, s. 12 i dalsze.
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nej terapii i kierowanie ich do postepowania paliatywnego w celu unikania upo-
rczywej terapii tatwo moze okaza¢ sie poparciem dla eutanazji. O tym takze nie
wolno zapominac®.
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MONIKA BUCZEK

Celem artykutlu jest przedstawienie idei perinatalnej opieki paliatywnej, ktéra
moze by¢ takze okreslana jako hospicjum perinatalne. Jest to stosunkowo nowa
dziedzina medycyny, ktéra narodzita sie w latach 90. XX wieku i od tego czasu roz-
wija sie zaréwno na $wiecie, jak i w Polsce. Korzystajac z zalozen opieki paliatywnej,
posiada swoja odrebno$¢ i specyfike, ktéra wynika z faktu, ze w centrum zaintere-
sowania stawia kobiete w cigzy, oczekujacg narodzin $miertelnie chorego dziecka.
Postepujaca technicyzacja medycyny i zwigzana z nig mozliwoé¢ rozpoznawania
ciezkich uszkodzen ptodu, a takze sztucznego przedtuzania zycia dziecka, owocu-
je coraz wiekszg iloscig dylematéw etycznych. Zwigzane sa one z decydowaniem
o0 ludzkim Zyciu i $mierci. Jedna z odpowiedzi na ten dylemat jest ustawodawstwo
aborcyjne, ktére, réwniez w Polsce, pozwala na usuniecie cigzy z obciazajaca dia-
gnoza. Za prawnymi regulacjami idzie réwniez praktyka. Wielu specjalistéw maja-
cych kontakt z kobietg w cigzy, oczekujaca narodzin $miertelnie chorego dziecka,
rekomenduje lub nawet forsuje decyzje o przerwaniu ciazy, czesto prezentujac ja
jako jedyne wlasciwie rozwigzanie i ograniczajac tym samym mozliwos$¢ niezalez-
nego i w pelni swiadomego wyboru rodzicéw.

Idea hospicjum perinatalnego pojawila sie jako konieczna alternatywa, dajac
nadzieje i realne wsparcie tym rodzicom, ktérzy decyduja sie na kontynuowanie
cigzy i towarzyszenie swojemu dziecku poprzez jego zycie, czesto ograniczone tyl-
ko do tona matki, az do naturalnej $mierci. Rodzina objeta opieka hospicjum pe-
rinatalnego moze liczy¢ na wsparcie psychologiczne, ktére trwa od momentu po-
stawienia niekorzystnej diagnozy i jest kontynuowane réwniez po $mierci dziecka.



Edukacja Etyczna 2015, nr 10, s. 27-35 28

Zespot hospicjum tworza takze lekarze réznych specjalnosci towarzyszacy rodzi-
nie na poszczegdlnych etapach: w trakcie trwania cigzy, podczas porodu, a tak-
ze w trakcie umierania dziecka. Pomiedzy opcja usuniecia cigzy i odebrania zycia
$miertelnie choremu dziecku oraz zgoda na sztuczne przedluzanie go, jakie jest
mozliwe i czesto praktykowane we wspoélczesnej medycynie, istnieje wyboér, jaki
daje perinatalna opieka paliatywna, ktdrej celem jest troska o godne zycie i godna
$mier¢ chorego dziecka.

Przedmiotem rozwazan bedzie tu hospicjum perinatalne okredlane inaczej
jako perinatalna opieka paliatywna. Z jednej strony mozna $miato powiedzie¢, ze
jest to stosunkowo nowa dziedzina. Z drugiej strony jednak trzeba uwzgledni¢, ze
jest ona zakorzeniona w ruchu hospicyjnym, czy jeszcze szerzej: w opiece paliatyw-
nej. Nowe jest to, ze w centrum zainteresowania specjalistéw z r6znych dziedzin
zaangazowanych w prace w hospicjum perinatalnym jest kobieta w ciazy, oczeku-
jaca narodzin dziecka, o ktérym wiadomo na podstawie badan prenatalnych, ze
jego zycie jest zagrozone. Spodziewamy sie, ze dziecko, ze wzgledu na swoje wady,
schorzenia, moze umrze¢ w tonie matki, w trakcie porodu lub wkrétce potem. Ho-
spicjum perinatalne korzysta z filozofii i doswiadczen ruchu hospicyjnego, bywa
tez okreslane jako ,hospicjum w tonie matki”, musi jednak posiada¢ swoja odrebng
specyfike ze wzgledu na to, ze dziecko, ktérego opieka dotyczy, jeszcze sie nie uro-
dzito. Jedli dziecko przezywa pierwsze chwile po porodzie, zdarza sie, ze zostaje
objete opieka hospicjum dla dzieci, réwniez w warunkach domowych.

Hospicjum perinatalne miesci sie takze w szerszym pojeciu opieki paliatywnej,
z zalozeniem, ktdre ta dziedzina realizuje, méwigcym, ze $mier¢ jest naturalnym
procesem, ktérego nie nalezy ani op6znia¢, ani przyspiesza¢; skupia sie na zapew-
nieniu komfortu i godnosci w ostatnim okresie zycia.

Warto w tym miejscu na chwile zastanowi¢ si¢ nad tym, dlaczego w ogdle poja-
wila sie potrzeba rozwijania tej nowej dziedziny wsparcia, jaka jest hospicjum pe-
rinatalne? Powodéw jest co najmniej kilka.

Jednym z nich jest postep medycyny, ktéra oferuje coraz dokladniejsze me-
tody okreslania stanu dziecka w onie matki. Metody nieinwazyjne, ktére sg ru-
tynowe, jak réwniez inwazyjne, ktére pozwalaja czesto bez watpliwosci, a czasem
z pewnga doza pewnosci stwierdzi¢, jaki jest stan dziecka i zwigzane z nim rokowa-
nia. Z jednej strony jest to dobrodziejstwo pozwalajace na skuteczne interwencje
w lonie matki i wyleczenie plodu. Z drugiej, w sytuacji kiedy schorzenie jest nie-
uleczalne, pojawia sie pytanie, co z tg wiedza robi¢. To trudne pytanie, poniewaz
konfrontuje nas z doswiadczeniem bezradnosci, z bliskoscig nieuchronnej $mierci,
a s3 to doswiadczenia, ktére wspélczesnie bardzo mocno wypieramy.

Drugim powodem jest zaawansowanie rozwoju intensywnej terapii, ktéra po-
zwala na przedluzanie zycia, réwniez dzieci z bardzo zlymi rokowaniami na przy-
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szlos¢. Taka sytuacja owocuje coraz wiekszg iloscig dylematéw etycznych zwigza-
nych z decydowaniem o zyciu i $mierci. Technicyzacja wspélczesnej medycyny,
ktérej towarzyszy odsuwanie $mierci i dazenie do zawladniecia nig, sprawia, ze
mimo istniejacych zalecert o warunkach powstrzymania sie od intensywnej, upo-
rczywej i agresywnej terapii w praktyce jest ona czesto stosowana z inicjatywy le-
karza lub rodzicéw, mimo Ze jest to dzialanie pozbawione sensu i odbierajace god-
no$¢ umierajacemu dziecku.

Duze znaczenie ma ustawodawstwo w tym zakresie, ktére pozwala na usunie-
cie cigzy z diagnoza wady letalnej. Jednak z faktu, Zze co$ mozna zrobi¢, nie nalezy
wyciggaé wniosku, ze jest to dobre. Ustawowo regulowana dopuszczalno$é przery-
wania cigzy dla wielu oséb sugeruje, ze jest to rozwigzanie stuszne. Jednak w prak-
tyce okazuje sie, ze jest to rozwigzanie ,jedynie” stuszne i ,jedynie” mozliwe, po-
niewaz nie ma systemowej propozycji alternatywnej. W praktyce inne rozwigzana
nie tylko nie sg polecane, omawiane, lecz czesto bywaja odradzane.

Zatrzymajmy sie przez chwile nad tym, jak wyglada ustawodawstwo polskie
w zakresie przerywania cigzy. Warunki dopuszczalnosci przerwania cigzy regulo-
wane s3 ustawg O planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopusz-
czalnosci przerywania cigzy'. Przerwanie cigzy, zgodnie z art. 4a ust.1 pkt 1-3 usta-
wy, jest dopuszczalne wylacznie przez lekarza w przypadku, gdy:

a) cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety ciezarnej

b) badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na duze prawdo-
podobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieule-
czalnej choroby zagrazajacej jego zyciu

c) zachodzi uzasadnione podejrzenie, ze cigza powstata w wyniku czynu zabro-
nionego.

Dla kazdej z tych trzech okolicznosci istnieje inny ustawowo regulowany czas,
do ktérego mozliwe jest usuniecie cigzy. W wypadku stwierdzenia duzego praw-
dopodobienstwa ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczal-
nej choroby zagrazajacej jego zyciu, przerwanie ciazy jest dopuszczalne do chwili
osiggniecia przez pléd zdolnosci do samodzielnego zycia poza organizmem kobie-
ty ciezarnej.

Ze sprawozdania Rady Ministréw z realizacji tej ustawy wynika, ze z roku na
rok wykonuje sie coraz wiecej zabiegéw przerywania cigzy ze wzgledu na ciezkie
i nieodwracalne wady ptodu?. Istnieje zapewne co najmniej kilka czynnikéw, ktére
maja wplyw na zwiekszajaca sie liczbe dokonywanych aborcji. Jednym z nich jest
utrwalony, znajomy schemat, polecany czesto jako jedyny istniejacy. Hospicjum
perinatalne musialo sie zatem pojawi¢ jako droga alternatywna.

' Ustawa z dn. 7 stycznia 1993 r. O planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy, DzU nr 17, poz. 78 z pdzn. zm.

Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonania oraz o skutkach stosowania w roku 2012 ustawy z dnia
7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci
przerywania cigzy, Sejm Rzeczypospolitej Polskiej, Druk nr 2067, Warszawa 2014.
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Zanim przyjrzymy sie blizej temu, jak dziala hospicjum perinatalne, rozwazmy
przez chwile, jak wyglada rzeczywisto$¢ bez takiego systemowego wsparcia. Co sie
dzieje, gdy u kobiety w cigzy zostaje zdiagnozowana choroba dziecka ograniczaja-
cajego zycie?

Zazwyczaj lekarz informujacy o stanie dziecka ma do zaoferowania dwie moz-
liwosci: przerwanie cigzy jedng z dostepnych metod / przedwczesne wywolanie
porodu lub kontynuowanie cigzy w oczekiwaniu na spodziewana $mier¢ dziecka.
Sa lekarze, ktérzy potrafig te informacje przekazac z wrazliwoscia i delikatno$cia,
analizujac wraz z rodzing mozliwe rozwigzania i towarzyszac w wyborze. W wie-
lu sytuacjach zdarza sie jednak, ze opcja aborcji jest mniej lub bardziej forsowana.

Wielu lekarzy poloznikéw uwaza, ze jedynym stusznym rozwigzaniem jest
przerwanie cigzy. Jest to przekonanie, ktére pojawia sie czesto automatycznie.
Kiedy o tym pomyslimy glebiej, musza sie pojawi¢ watpliwosci. Jesli aborcja jest
jedyna prezentowang mozliwoécig, prawdopodobnie wynika to z przekonania, ze
kontynuowanie cigzy wigze sie z wiekszym ryzykiem w odniesieniu do fizycznego
czy emocjonalnego stanu kobiety. Te przypuszczenia nie s3 jednak poparte fakta-
mi. Czasem lekarze twierdza, ze udzielaja bezstronnych konsultacji. Nawet jesli
moéwig o mozliwosci kontynuowania cigzy, przedstawiaja te mozliwo$¢ w sposéb,
ktéry wywoluje przerazenie. Przerwanie cigzy moze by¢ okreslone jako aktywne,
zdecydowane dzialanie, podczas gdy kontynuowanie cigzy dotyczy tych oséb, kté-
re nie sa w stanie podja¢ tak stanowczych decyzji jak aborcja.

Nawet jesli lekarz nie ma zamiaru ujawnia¢ wlasnego stanowiska, czesto bywa
dyrektywny przez sam dobér stéw. Méwienie rodzicom, ze moga dokonac abor-
¢ji albo moga ,nie robi¢ nic” i pozwoli¢ dziecku umrzeé po urodzeniu, wywoluje
przerazajace wyobrazenia w gtowach rodzicéw o tym, jak to bedzie bezradnie i sa-
motnie sta¢ w obliczu umierania ich dziecka. Jakkolwiek przerazajaca moze by¢
opcja abordji, jesli jest pokazana jako podejmowanie uznanych, wlasciwych dzia-
tan, uruchamia znajome schematy, takie jak uméwienie sie na wizyte lekarska, po-
byt w szpitalu. W ten sposéb tego rodzaju wybér wydaje sie latwiejszy do wyobra-
Zenia i uniesienia.

Moze sie zdarzy¢, ze niejednoznaczny jezyk uzyty do opisu przerwania cigzy
moze ukrywa(, ze rekomendowane procedury sg rodzajem aborcji. Ten brak ja-
snosci moze rodzi¢ u rodzicéw poczucie bycia manipulowanymi, a nie informowa-
nymi. Czasem specjalisci celowo przekazujg informacje w sposéb niejasny, niejed-
noznaczny, majac na uwadze che¢ ochrony przed bolesng rzeczywistoscig. Jednak
bycie niejednoznacznym w kwestii przerwania cigzy oznacza réwnoczesnie zama-
zanie faktéw dotyczacych tego, co w rzeczywistosci spotyka dziecko. Niejedno-
znacznos$¢ w tym obszarze zapowiada przyszle meczarnie, kiedy rodzina odkrywa,
ze nigdy nie zdecydowalaby sie na takie rozwigzanie, gdyby byta w pelni poinfor-
mowana. To takze znaczny czynnik ryzyka dla patologicznej zatoby czy stresu po-
urazowego. Mozna powiedzie¢, cytujac doktora Waldemara Golebiowskiego, ze
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»jednym z najskuteczniejszych lekéw, ktére moze zaoferowa¢ hospicjum perina-
talne, jest prawda™.

Niejednokrotnie zalecenia usuniecia cigzy wynikaja z przestarzatych przeko-
nan dotyczacych poronienia czy urodzenia martwego dziecka. Przez lata ten temat
stanowil tabu. Lekarze i pielegniarki kierujgc sie — w swoim przekonaniu — dobrem
pacjentki, odmawiali pokazania martwego czy umierajacego dziecka i sugerowali,
aby o nim zapomnie(¢ oraz postarac sie o kolejne. Nie mozna wykluczy¢, ze wielu
specjalistéw mialo dobre zamiary, ale takie podej$cie owocowato przedtuzajaca sie
zaloba i ogromnym emocjonalnym ciezarem.

Zalecenie usuniecia cigzy moze by¢ réwniez zakorzenione w stosowanych
przez wiele lat praktykach dotyczacych intensywnej terapii. Bardzo dlugo i wtasci-
wie czasem réwniez obecnie, kiedy rodzi sie dziecko terminalnie chore, pojawiaja
sie naciski na umieszczenie go w intensywnej opiece neonatologicznej, gdzie przed
swoja nieuchronng $miercig dziecko moze dodatkowo cierpie¢ z powodu stosowa-
nia agresywnych metod interwencji. Usuniecie cigzy jest rozpatrywane jako mniej-
sze zto, ktére miatoby pozwoli¢ unikng¢ niepotrzebnego cierpienia.

Warto doda¢, ze wspdlczesne standardy neonatologii reprezentuja bardziej ho-
listyczne spojrzenie na pacjenta, uwzgledniajac zaréwno korzysci, jak i ogranicze-
nia plynace z mozliwosci, jakie daje intensywna terapia.

Nacisk na usuniecie cigzy moze wynika¢ réwniez z osobistego nastawienia le-
karza na dzialanie i unikanie tematu $mierci, zaloby, a takze sygnalizowa¢ brak
przygotowania w tym zakresie. Smier¢ dziecka moze by¢ postrzegana jako zawodo-
wa porazka. W koncu wielu lekarzy po prostu nie jest swiadomych korzysci, jakie
plyna z perinatalnej opieki paliatywne;j.

Jesli rodzina nie decyduje sie na usuniecie cigzy, pozostaje w rutynowej opie-
ce perinatalnej - takiej, ktéra dotyczy prawidlowo przebiegajacej cigzy, ewentual-
nie w opiece perinatalnej ograniczonej do koniecznego minimum. W obydwu tych
przypadkach pozostaje ogromna ilo$¢ niewiadomych dotyczacych zwlaszcza czasu
porodu, loséw dziecka po porodzie, podejscia specjalistéw, ich rozumienia tematu
i decyzji rodzicéw. Rodzice zdani sa sami na siebie lub na samodzielne poszukiwa-
nie informacji oraz poszukiwanie specjalistéw, ktérzy rozumiejg ich wybér.

Pozostawienie rodziny samej sobie oraz brak strategii staje sie szczegdlnie
trudny w obliczu $mierci dziecka w tonie matki lub po porodzie. Brak informacji
o mozliwosci pochowania dziecka, zorganizowania pogrzebu, brak zachety ze stro-
ny personelu do pozegnania sie z dzieckiem oraz brak wsparcia w zatobie moga
znacznie poglebic i tak juz silnie przezywany przez rodzicéw kryzys.

Jest wreszcie nowe rozwigzanie — hospicjum perinatalne, mozna powiedzie¢,
trzecie rozwigzanie w zaistnialej sytuacji, ktére jest odlegle réwnie od przerwania
ciazy, jak i od biernego oczekiwania na $mier¢ dziecka.

®  Audycja Klub Tréjki w III Programie Polskiego Radia, z 30.03.2015 r., http://www.polskieradio.
pl/9/396/Artykul/1411719,Jak-pomoc-umierajacemu-dziecku
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Byron Calhoun i wspélpracownicy z Madigan Army Medical Center, Tacoma,
Washington sa waznymi pionierami w perinatalnej opiece paliatywnej. Dr Calho-
un, ginekolog poloznik, rozwinat idee perinatalnej opieki paliatywnej miedzy 1995
a 2002 r., okreslajac ja po raz pierwszy hospicjum perinatalnym.

Dr Calhoun zaproponowal nowy rodzaj opieki realizowany przez interdyscypli-
narny zespél. Wraz z matka, jej nienarodzonym dzieckiem i rodzing podstawowy
zespét tworza lekarze podstawowej opieki, pracownik socjalny oraz pielegniarka
z doswiadczeniem w zakresie zaloby. Pozostali czlonkowie zespotu (lekarz neo-
natolog, anestezjolog, psychiatra, psycholog, kaptan, potozna) sg dostepni w ra-
zie potrzeby. Podstawowy zesp6?t spotyka sie regularnie, opieka jest dostarczana
w czestotliwosci i intensywnosci dopasowanej do potrzeb rodziny.

Waznym zadaniem personelu jest zmniejszanie leku rodziny, redukowanie
uczué odizolowania i osamotnienia, a takze wsparcie w relacjach z pozostalymi
dzie¢mi w rodzinie, z dalsza rodzing, przyjaciélmi, a takze wsparcie w relacjach
z innymi osobami, ktérych niedelikatne pytania moga powodowac stres.

Poniewaz rézne formy wspierajace pamie¢ o dziecku bardzo pomagajg w prze-
chodzeniu przez proces zatoby, duzo uwagi poswieca sie zbieraniu zdje¢ ultrasono-
graficznych i innych pamigtek. Osoby z rodziny, szczegélnie rodzenstwo i dziad-
kowie, s zapraszani do odwiedzenia rodzicéw i dziecka. Rodzice s3 zachecani do
tego, aby pozna¢ pte¢ dziecka i nada¢ mu imie.

Duzy nacisk jest polozony na przygotowanie planu porodu, ktéry daje rodzi-
com poczucie kontroli w tym trudnym czasie i pozwala unikna¢ niepotrzebnych
interwencji medycznych. Po porodzie diagnoza jest weryfikowana i dziecko trafia
do rodzicéw, z ktérymi przebywa mozliwie najdtuzej. Opieka jest kontynuowana
réwniez po $mierci dziecka. Kontakt rodziny z zespotem pozwala miedzy innymi
na kontynuowanie wsparcia w procesie zatoby, rozwazanie kolejnej cigzy i zapew-
nienie konsultacji genetyczne;j.

W ciggu pierwszych siedmiu lat funkcjonowania programu perinatalnej opieki
paliatywnej Calhoun i wspétpracownicy prowadzili badanie efektywnosci perina-
talnej opieki paliatywnej*. W badaniu uwzgledniono wszystkie przypadki w Madi-
gan Army Medical Center pomiedzy 1995 a 2002 rokiem (facznie 33 przypadki le-
talnych schorzen zdiagnozowanych u dzieci przed urodzeniem). 28 rodzin wybrato
perinatalng opieke paliatywnga zamiast aborcji (85%). Sposréd dzieci i rodzin obje-
tych perinatalng opieka paliatywna stwierdzono $mier¢ w tonie matki u 39% oraz
zywe urodzenia u 61% (17 dzieci).

W innych badaniach statystyki sa podobne. Warto podkresli¢, ze badania doty-
cza populacji Stanéw Zjednoczonych, gdzie aborcja jest powszechna.

4 McGovern K., Continuing the pregnancy when the unborn child has a life-limiting condition,

Chisholm Health Ethics Bulletin, Caroline Chisholm Centre for Health Ethics, Melbourne,
Australia, Autumn 2012.
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Dziatania Calhouna i wspétpracownikéw dowodza, ze kiedy rodzinie zostaje
zaoferowana wielokierunkowa pomoc, wiele rodzin z niej korzysta idac za glebo-
kim instynktem naturalnej ochrony wlasnego dziecka, a nie zabijania go.

Przyjrzyjmy sie teraz blizej definicji perinatalnej opieki paliatywnej, aby zoba-
czy¢ zakres oddziatywania tej formy wsparcia. Uchwala Brytyjskiego Towarzystwa
Opieki Perinatalnej z 2009 roku méwi: ,Opieka paliatywna nad ptodem, nowo-
rodkiem lub niemowleciem z wadg letalng jest rodzajem czynnej i kompleksowej
opieki od momentu diagnozy lub rozpoznania, poprzez zycie dziecka az do jego
$mierci i dltuzej. Obejmuje aspekty fizyczne, emocjonalne, spoleczne oraz duchowe
i jest ukierunkowana na poprawe jakosci zycia (noworodka) i wspieranie rodziny.
Uwzglednia fagodzenie bolesnych objawéw oraz opieke w czasie $mierciiw okresie
zaloby®”. Perinatalna opieka paliatywna jest tu ponadto opisywana jako caloscio-
we prowadzenie leczenia objawowego i opieki u schylku zycia, ktére nastepuje po
wielokierunkowej zgodzie na zakwalifikowanie ptodu, noworodka lub niemowlecia
ijego rodziny. Moze réwniez obejmowac okres przejsciowy pomiedzy czynnym ru-
tynowym leczeniem a opieka paliatywng.

Podobnie formuluje definicje perinatalnej opieki paliatywnej dr Tomasz Dan-
gel: ,Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu wsparcia rodzicom
plodéw i noworodkéw z wadami letalnymi i opiece nad noworodkami, ktére cier-
pia z powodu tych wad, ma na celu zapewnienie komfortu oraz uchronienie od
uporczywej terapii. Kladzie nacisk na kontrole (opanowanie) objawéw u dziecka,
wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe dla rodzicéw, wlgczajac w to wsparcie
w okresie zaloby. Opieka nad dzieckiem moze by¢ sprawowana na oddziale neona-
tologicznym badZ w domu, o ile dziecko przezyje pordd i bedzie moglo by¢ wypisa-
ne ze szpitala (i rodzice beda tego chcieli)™®.

Przeanalizujmy pokrétce te definicje, co pozwoli nam zobaczy¢, jakie sa szcze-
gélne zadania hospicjum perinatalnego i jaki jest zakres jego oddzialywania. Po
pierwsze perinatalna opieka paliatywna, jak méwi definicja, jest rodzajem czynnej
opieki w sytuacji, w ktérej mamy do czynienia z zagrozeniem zycia plodu w tonie
matki. Dzieki tego rodzaju opiece rodziny nie sa bezradne. Wrecz przeciwnie, jest
wiele dziatan, ktére mozna podjaé, a ktére maja stuzy¢ zaréwno dziecku, jak i ro-
dzinie. Mieszczg sie tutaj wszelkie oddzialtywania medyczne, pielegniarskie, a tak-
ze rodzicielskie, ktérych celem jest troska o komfort dziecka (miedzy innymi: wy-

British Association of Perinatal Medicine, Palliative care (supportive and end of lie care) A framework
for clinical practise in Perinatal medicine 2010. http://www.bapm.org/publications/documents/
guidelines/Palliative Care Report final %20Augl0.pdf (2015-11-20)

Dangel, T., Szymkiewicz-Dangel, J., Hospicjum perinatalne — polski model, Fundacja Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci, http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/hospicjum-perinatalne/
hospicjum-perinatalne-polski-model.pdf (2015-11-20)
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bér odpowiedniego sposobu karmienia i $wiadomos¢ tego, ze celem karmienia nie
jest przybieranie na wadze, a dobre samopoczucie dziecka, przygotowanie rodzi-
c6w na bliski z nim kontakt, ktéry dziata kojaco, ewentualnie stosowanie lekéw
przeciwbdlowych). Z drugiej strony warto jeszcze raz podkresli¢, ze rolg hospicjum
perinatalnego jest zaniechanie wszelkich dziatan, ktére nosityby znamiona upo-
rczywej terapii.

Po drugie hospicjum perinatalne jest rodzajem kompleksowej opieki. Uwzgled-
nia wszystkie aspekty funkcjonowania rodziny w tym szczegdélnym okresie i kon-
czy sie niejednokrotnie o wiele pdézniej niz po $mierci dziecka. Osobami objetymi
opieka sg przede wszystkim dziecko i jego rodzice. Jednak mozliwo$¢é wsparcia cze-
sto zostaje zaoferowana réwniez zdrowemu rodzenistwu, dziadkom, a takze innym
osobom blisko zwigzanym z rodzing. Oprdcz bezposredniej pomocy, jakiej moga
potrzebowac bliskie osoby (np. przygotowanie rodzicéw do rozmowy ze zdrowym
rodzenstwem, przygotowanie rodzenstwa do spotkania z chorym dzieckiem), waz-
nym celem jest budowanie sieci wsparcia wérdd bliskich oséb cierpiacej rodziny.

Po trzecie poczatek opieki hospicjum nad rodzing ma miejsce w momencie
pojawienia sie niekorzystnej diagnozy. Optymalna sytuacja jest taka, ze pracow-
nik hospicjum uczestniczy w przekazywaniu diagnozy rodzicom albo kontakt do
hospicjum zostaje rodzinie przekazany w trakcie rozmowy informujacej o stanie
dziecka. Moment graniczny koniczacy wspoétprace jest indywidualny dla kazdej ro-
dziny. Wspdlpraca ze specjalistami trwa w trakcie cigzy, po jej rozwigzaniu, pod-
czas zycia dziecka i po jego $mierci. Najczesciej kontynuowane jest psychologicz-
ne wsparcie w trakcie zaloby, a decyzja o zakonczeniu spotkan podejmowana jest
wspélnie z rodzing. Nalezy takze podkresli¢, ze to rodzice decyduja, ktdre sposrod
r6znych form wsparcia sg realizowane w konkretnej rodzinie. Wyré6znia sie:

wsparcie medyczne: rodzice maja mozliwos¢ skorzystania z konsultacji gine-
kologicznej, genetycznej, neonatologicznej i innych w miare potrzeby, ktdre
pomoga zrozumie¢ sytuacje dziecka i podejmowac najlepsze dla niego decyzje;
do dyspozycji rodzicoéw jest takze zesp6l polozniczo-lekarski, ktéry towarzyszy
rodzicom w trakcie porodu

wsparcie psychologiczne: polega na towarzyszeniu rodzinie w procesie po-

dejmowania decyzji, przezywania zaloby, ktéra moze trwac juz od momen-

tu postawienia diagnozy. Szczegélnym zadaniem w trakcie trwania ciazy jest
opracowanie planu porodu, ktdry jest pisemnym wyrazeniem woli rodzicéw

w odniesieniu do ich dziecka. Dotyczy okresu porodu i czasu, kiedy dziecko jest

juz na $wiecie, a takze okolicznosci jego umierania i po $mierci. Rodzice maja

mozliwo$é wplywu na takie aspekty jak: stosowanie badz niestosowanie agre-
sywnych terapii podtrzymujacych zycie, preferencje dotyczace sposobu, w jaki
dziecko przychodzi na $wiat, czy chocby sposéb, w jaki chcg by¢ z dzieckiem po
porodzie (wybdr ubranka, obecnos$¢ fotografa, karmienie, itd.). Plan porodu
pelni zarazem role dokumentu, ktéry wyraza wole rodzicéw i jest uwzglednio-
ny przez personel, jak réwniez stanowi on wazne do$wiadczenie przezywania
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wplywu, wagi osobistego zaangazowania, jakie rodzice moga wnies¢. Tworze-
nie planu porodu moze by¢ wyrazem rodzicielskiej troski oraz mitosci i w ten
sposéb czesto bywa przezywane. Stanowi realna, przeciwng bezradnosci forme
bycia rodzicéw blisko dziecka

wsparcie spoteczne/socjalne: polega miedzy innymi na budowaniu sieci wspar-
cia w §rodowisku rodziny czy przygotowaniu rodzicéw na przekazywanie in-
formagji bliskim i znajomym. W okresie oczekiwania na dziecko, a takze w cza-
sie zaloby cennym wsparciem okazuje sie kontakt rodzicéw z innymi osobami,
ktére maja za soba podobne doswiadczenie. Réwnie waznym zadaniem, ktére
realizuje hospicjum perinatalne, jest wrazliwe reagowanie na socjalng sytuacje
rodziny w tym szczeg6lnym czasie i w miare potrzeby pomoc w uzyskiwaniu
wsparcia.

wsparcie duchowe: wigze sie z wrazliwym rozpoznaniem, jakie sg duchowe/re-
ligijne potrzeby rodzicéw i w razie potrzeby zapewnienie wsparcia kapelana.

Krakowskie hospicjum dla dzieci im ks. Jézefa Tischnera realizuje, jako jeden
z obszaréw swojej dzialalnosci, misje perinatalnej opieki paliatywnej. Jestesmy
mlodym, ciggle rozwijajacym sie zespotem. Wazne jest jednak to, ze dzieki istnie-
niu hospicjum perinatalnego przy naszym hospicjum rodziny z Krakowa i oko-
lic maja realng mozliwos$¢ uzyskania wszechstronnego wsparcia w sytuacji opo-
wiedzenia sie za zyciem oraz za godna, naturalng $miercig dziecka, gdy jest ona
nieunikniona. JesteSmy réwniez przekonani, ze powolanie do Zycia hospicjum
perinatalnego przeklada sie na by¢ moze powolnga, ale systematyczng zmiane $wia-
domosci spolecznej dotyczacej mozliwosci towarzyszenia umierajacemu czlowie-
kowi, jak réwniez umierajagcemu w fonie matki dziecku.

British Association of Perinatal Medicine, Palliative care (supportive and end of lie care) A frame-
work for clinical practise [w:] ,Perinatal Medicine” 2010.

Dangel J. Zasady podejmowania decyzji na podstawie diagnozy prenatalnej ze szczegélnym uwzgled-
nieniem postepowania okotoporodowego w przypadkach prenatalnego rozpoznania nieuleczalnej
choroby plodu, ,,Standardy medyczne/Pediatria” 2011.

Dangel T., Szymkiewicz-Dangel J, Hospicjum perinatalne — polski model, Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, Informator 2015.

Kuebelbeck A., Davis D.L, A gift of time, John Hopkins University Press 2010.

McGovern K., Continuing the pregnancy when the unborn child has a life-limiting condition.
Chisholm Health Ethics Bulletin, Caroline Chisholm Centre for Health Ethics, Melbourne,
Australia, Autumn 2012.

Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonania oraz o skutkach stosowania w roku 2012 ustawy z dnia
7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci
przerywania cigzy, Sejm Rzeczypospolitej Polskiej, Druk nr 2067, Warszawa 2014.

Ustawa z 7 stycznia 1993r O planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczal-
nosci przerywania cigzy, DzU nr 17, poz. 78 z p6ézn. zm.
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Kluczowe punkty leczenia majace
wplyw na czas wdrozenia opieki

paliatywnej i jej pdzniejszy przebieg
w aspekcie jakosci zycia pacjentow,
sposobu funkcjonowania jego
najblizszych i personelu medycznego

MAGDALENA WOZNIAK
ALEKSANDRA KRASOWSKAKWIECIEN
WOJCIECH CZOGALA

JOLANTA GOZDZIK

merykariska Akademia Pediatryczna jako nadrzedny cel opieki paliatyw-

nej u dzieci wskazuje przyjecie postepowania, ktérego celem jest ,doda¢

zycia do lat dziecka, a nie lat do zycia dziecka” (The goal is to add life to

the child’s years, not simple years to the child’s life). W tej prostej formule
zawarta jest kwintesencja opieki paliatywnej zaréwno nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem, jak i dorostym.

Od kilkudziesieciu lat, w poszanowaniu osoby ludzkiej i jej godnoséci, w catym
cywilizowanym $wiecie krzewi sie idee opieki paliatywnej. Wszyscy znamy jej za-
tozenia, bo ich studiowanie znajduje sie w regularnym programie studiéw medycz-
nych. Réwnolegle wszyscy jestesmy uczestnikami nieustannego postepu w dzie-
dzinie medycyny. Doskonale zdajemy sobie sprawe, ze nawet najmniejszy postep/
odkrycie jest szeroko propagowane nie tylko w czasopismach fachowych, ale tak-
ze w mediach spolecznosciowych. O porazkach, nieuleczalnych chorobach, $mierci
milczy sie lub méwi w kontekscie winy, zaniedbania, btedu.

Wielu spoéréd nas nieomal codziennie musi podejmowac decyzje o zaprzesta-
niu lub kontynuowaniu mniej badz bardziej agresywnej terapii wobec braku po-
stepu leczenia. Bezkrytyczna propaganda sukcesu terapii eksperymentalnych,
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eskalacja roszczeniowych postaw spolecznych, niesprawny system ochrony zdro-
wia powoduja, Ze s3 to decyzje szczegdlnie trudne i bardzo czesto kwestionowane
przez pacjentéw i ich opiekunéw, ale takze przez przedstawicieli srodowisk me-
dycznych.

Nadrzednym celem opieki paliatywnej jest poprawienie jakosci zycia chorego
dziecka, tagodzenie objawéw postepujacej choroby, eliminowanie bélu oraz wspar-
cie psychiczne, duchowe, a nawet socjalne chorego i jego najblizszych. Wsparcie
udzielane rodzinie chorego nie koriczy sie wraz z jego $miercia, ale obejmuje tak-
ze okres zatoby. Czasu rozpoczecia opieki paliatywnej nad nieuleczalnie chorym
dzieckiem i zakoniczenia nad jego najblizszymi nie mozna sztywno usankcjonowac.
Nie da sie z gory ustali¢ rytmu, liczby i czasu trwania wizyt, takze w odniesieniu do
tzw. najblizszej rodziny, ktéra stanowi indywidualnie kwalifikowang, niejednorod-
na grupe os6b o zréznicowanych potrzebach.

Na podstawie loséw czterech wybranych podopiecznych Krakowskiego Ho-
spicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera chcemy wskaza¢ wptyw kluczowych
punktéw leczenia na czas wdrozenia opieki paliatywnej i jej pdzniejszy przebieg
w aspekcie jakosci zycia pacjentéw, sposobu funkcjonowania ich najblizszych i per-
sonelu medycznego.

W pazdzierniku 2010 roku do Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J. Ti-
schnera (KHD) zglasza sie rodzina 4-letniego dziecka z zespolem Leigha. Rozpo-
znanie choroby postawiono w 2. roku zycia dziecka. Od tego czasu pozostaje w do-
mowej opiece hospicyjnej. Niemiej KHD jest juz trzecim domowym hospicjum, do
ktérego rodzice zwracaja sie z prosba o pomoc. Jako powéd kolejnych zmian ro-
dzice wskazuja zta komunikacje i brak zaufania do zespotu hospicyjnego. W opie-
ce zespotu KHD dziecko pozostaje przez 3 lata i 7 miesiecy do dnia $mierci. Przy
przyjeciu dziecka do KHD rodzice deklarujg pelna wiedze dotyczaca zasad sprawo-
wania domowej opieki paliatywnej i przekonanie o zasadnosci jej prowadzenia wo-
bec ich dziecka. W rodzinie tej oprdcz chorego dziecka jest jeszcze zdrowy, starszy
brat. Rodzice sa czynni zawodowo. Wspélnie dzielg opieke nad dzie¢mi. Rodzina
wykazuje zaangazowanie spoleczne, czynnie uczestniczy wraz z chorym dzieckiem
w spotkaniach Stowarzyszenia Rodzin Katolickich, skad czerpie wsparcie duchowe.
Ponadto poprzez stowarzyszenie rodzin dzieci z zespolem Leigha utrzymuje staly
kontakt z innymi rodzinami, u ktérych wystepuje to schorzenie. Celem stowarzy-
szenia jest pomoc w zdobywaniu informacji o chorobie i jej leczeniu oraz wzajem-
ne wsparcie. Dzialania stowarzyszenia koncentruja sie takze na tworzeniu grupy
nacisku na uzyskanie refundagji dla leczenia eksperymentalnego o niepotwierdzo-
nej skutecznosci. Dzialania na rzecz dostepnoéci terapii eksperymentalnej buduja
w rodzicach nadzieje na wyleczenie, a wobec dziecka generuja stosowanie nadzwy-
czajnych §rodkéw terapeutycznych. Rodzice pacjentki podejmuja decyzje o odsta-
pieniu od leczenia eksperymentalnego i wdrozeniu opieki paliatywnej. Decyzja ta
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jest przez srodowisko stowarzyszenia niezrozumiana i negatywnie oceniona. Ro-
dzice pozostaja pod wplywem olbrzymiego stresu i narastajacych watpliwosci co
do stuszno$ci podjetej decyzji. Poszukuja wsparcia. Nawigzujg kontakt z zespotem
hospicyjnym KHD. Rodzice borykaja sie z dylematem, czy odstepujac od leczenia
eksperymentalnego nie decyduja sie na eutanazje u dziecka. W toku kolejnych roz-
moéw, przez ponad 3 lata czynnej opieki paliatywnej nad dzieckiem, cztonkowie
zespolu wyjasniaja pojecia uporczywej terapii, stosowania §rodkéw nadzwyczaj-
nych czy eutanazji. Stan dziecka ulega istotnemu pogorszeniu na kilka dni przed
$miercia. Rodzice, wspierani przez zesp6?! opieki hospicyjnej, podtrzymuja decyzje
o niepodejmowaniu dziatan nadzwyczajnych. Dziecko umiera w domu w otoczeniu
najblizszej rodziny i ich przyjaciél. W okresie zatoby rodzina korzysta z opieki psy-
chologa, pozostaje takze w stalym kontakcie z czlonkami zespolu hospicyjnego,
bierze udzial w spotkaniach organizowanych przez hospicjum.

Opisang powyzej sytuacje mozna by uznaé¢ za nieomal wzorcowg w zakresie
wdrozenia opieki paliatywnej wobec nieuleczalnie chorego dziecka. Pokazuje ona
jednak, jakim naciskom i presji sa poddawani rodzice. W tym przypadku jest to
gléwnie nacisk ze strony stowarzyszenia na zastosowanie leczenia eksperymental-
nego oraz zle przyjecie decyzji rodzicéw o odstapieniu od tego typu terapii, budo-
wanie w nich poczucia winy. W nastepstwie tego rodzice zmieniaja kolejne hospi-
¢ja, poszukujac przede wszystkim wsparcia dla swojej decyzji i pomocy w trwaniu
przy niej pomimo naciskéw z zewnatrz i instynktownego pragnienia zdrowia dla
swojego dziecka.

Postawienie diagnozy choroby nieuleczalnej w fazie terminalnej to zaledwie
pierwsza cze$¢ ustalenia wskazania i mozliwoséci wdrozenia opieki paliatywnej.
Druga, zasadnicza cze$¢ tej kwalifikacji to zgoda chorego / jego opiekunéw na za-
przestanie leczenia przyczynowego, odstapienie od poszukiwania terapii nadzwy-
czajnych, eksperymentalnych, alternatywnych, ktére moga mie¢ dziatania ubocz-
ne, toksyczne, dodatkowo pogarszajace jakos¢ zycia dziecka, a skoncentrowanie
sie na leczeniu znoszacym objawy niepozadane i poprawiajace jako$¢ zycia.

Zadajemy sobie pytanie, czy w XXI wieku, ludzko$¢ nakierowana na postep i na
osiggniecie sukcesu godzi sie jeszcze z istnieniem choréb nieuleczalnych? W §lad
za tym ida nastepne pytania. Czy my, lekarze, potrafimy odstapic¢ od nieskuteczne-
go i toksycznego leczenia przyczynowego? Czy na pewno znajdujemy godne uspra-
wiedliwienie dla wdrazania eksperymentéw terapeutycznych o niesprawdzonej
skutecznosci i mozliwej toksycznosci, szczegélnie u nieuleczalnie chorych dzieci,
ktére nie moga same wyrazi¢ swojej woli, a ktérych rodzice / opiekunowie chca
mieé poczucie, ze ,zrobili wszystko co mozliwe, zeby pokona¢ nieuleczalng choro-
be dziecka”?

Teoretycznie odpowiedZ na te pytania nasuwa sie sama. Lekarz w swoich de-
cyzjach i dzialaniu ma przede wszystkim nie szkodzi¢ (primum non nocere), a ro-
dzic ma zawsze dziala¢ w najlepszym interesie swojego dziecka. Tak jest w teorii.
W codziennej praktyce rodzice najczesciej czerpia wiedze na temat terapii albo od
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innych rodzicéw, albo z informacji prasowych czy internetowych. Blogi interneto-
we pelne s3 doniesien na temat leczenia wlasnych, ale tez cudzych dzieci. Przedsta-
wiane tam szczegdly przebiegu terapii, bez naleznej refleksji nad nieznajomoscia
indywidualnej sytuacji, daja podstawy do budowania mitéw sukcesu lub nieupraw-
nionych oskarzen w przypadku porazki. Lekarze za$, szczegélnie ci mlodsi, brak
powodzenia terapii odbierajg jako osobiste niepowodzenie.

W kwietniu 2013 roku do KHD zglasza si¢ matka siedemnastoletniej dziew-
czyny z prosba o pomoc w ustaleniu skutecznego leczenia przeciwbdlowego u jej
corki, ktéra od 14 roku zycia jest leczona z powodu osteosarcoma kosci udowe;j
prawej, obecnie w szdstej wznowie choroby z licznymi przerzutami do obu ptuc,
kosci ramiennej lewej i koéci przedramienia oraz miednicy. Zaproponowano ob-
jecie dziecka wraz z rodzing domowg opieka hospicyjng, na ktéra matka nie wy-
razila jednak wtedy zgody. Matka nie akceptowata faktu, ze choroba nie poddaje
sie leczeniu i w poszukiwaniu ratunku jezdzila z cérka na rozliczne konsultacje
do nieomal wszystkich osrodkéw onkologicznych w Polsce. Stalo sie tak, ponie-
waz jeden z lekarzy w o$rodku koordynujacym terapie wyrazit sie, ze istniejg spo-
soby na zwalczenie opornosci choroby. Niestety wkrétce potem umart, a matka
wraz z nieuleczalnie chorg cérka pozostaly, w ich opinii, pozbawione szans na
wyleczenie, bo jak wielokrotnie to wypowiadaly, lekarz ten tajemnice wylecze-
nia dziewczyny zabral ze sobg do grobu. Matka nigdy nie pogodzila sie z faktem
nieuleczalno$ci choroby i jej progresji. Wbrew postepowi choroby, pomimo wiel-
kiego cierpienia u dziecka, matka wywierala nacisk na kolejnych lekarzy, réw-
niez decydujac sie na skrajnie emocjonalne wystapienia w mediach, domagajac
sie wdrazania kolejnych coraz bardziej toksycznych terapii, w efekcie ktérych do
nieustanie postepujacej choroby dotaczaly sie coraz liczniejsze dzialania niepo-
zadane. Ciagly stres, potyczki stowne w kolejnych placéwkach medycznych i brak
osoby koordynujacej leczenie powodowaly, iz w momencie objecia domowa opie-
ka hospicyjna, co nastapilo dopiero po 3 miesigcach od otrzymania skierowania,
u dziewczyny dominowaty objawy bedace wynikiem dzialania niepozadanego le-
kow opioidowych i obrzeki limfatyczne koniczyn po maksymalnych mozliwych
dawkach napromienia. Stan przewleklego stresu i brak nadziei na wyleczenie wy-
wotal u dziecka gleboka depresje, ktéra nie byta dotad leczona. W efekcie dziew-
czyna przyjmowala bez jakiejkolwiek kontroli eskalowane dawki lekéw. Wyste-
powal u niej szereg objawéw niepozadanych tej terapii, za ktére matka obwiniata
kolejnych lekarzy. Zdarzalo sie, ze w ciagu jednego tygodnia zglaszala sie do 3-4
lekarzy, od kazdego domagajac sie leczenia przeciwbélowego dla dziecka. Do ich
zalecen nie stosowala sie nigdy dluzej niz przez 1-2 dni. Sama ustalala sposéb or-
dynowania lekéw. Przy kazdej okazji podkreslata swoja wiedze na temat dziatania
tych lekéw oraz niekompetencje i nieuczciwo$¢ lekarzy. Przy przyjeciu do hospi-
cjum obie panie wyrazily $wiadoma zgode na objecie domowga opiekg paliatywng.
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Nie przerwalo to niestety dalszego poszukiwania mozliwosci wyleczenia. Opieka
domowego hospicjum nad dziewczynkg trwala 2 miesigce. Mimo ze zespét hospi-
cyjny odbywal wizyty codziennie i nieustannie prowadzono rozmowy majace na
celu wyjasnienie watpliwoséci, do korica sprawowania opieki paliatywnej nie udato
sie nawigzaé wspélpracy z matka. Dziewczynka w ostatniej fazie zaufala zespo-
towi leczacemu, zgodzilta sie na podjecie leczenia przeciwdepresyjnego, co spo-
wodowalo, ze udalo sie ustali¢ skuteczne leczenie przeciwb6lowe. Odchodzita na
tyle Swiadomie, ze podczas ostatniej wizyty przed utrata przytomnosci pozegna-
ta sie nawet z lekarzem. Niestety matka nie zaakceptowala tego stanu u dziecka.
W chwili agonii, pomimo obecnoéci nieustannie wspierajacego ja zespotu hospi-
cyjnego, wezwala pogotowie ratunkowe. Na jej zadanie dziecko zresuscytowano
i przetransportowano do oddzialu intensywnej terapii, gdzie po 24 godzinach od
przyjecia stwierdzono $mieré mézgu i odlaczono aparature podtrzymujaca czyn-
nosci zyciowe narzadéw.

Analizujac powyzsza sytuacje, jeste$my przekonani, ze podstawowg przyczyna
catej lawiny niekorzystnych zdarzen jest nieumiejetnos¢ i nieche¢ ze strony perso-
nelu medycznego do prowadzenia trudnych rozméw. Czesto s to skomplikowa-
ne rozmowy z tzw. trudnym, tj. roszczeniowym, niegrzecznym, nawet agresyw-
nym rozmowcg. Powiadomienie o niekorzystnej diagnozie jest nietatwe zaréwno
dla osoby przekazujacej informacje, jak i dla osoby informowanej. Uczynienie tego
w sposéb zrozumialy i z odpowiednia dozg empatii moze mie¢ kluczowe znacze-
nie dla dalszych loséw pacjenta. Nieprecyzyjnie przekazana informacja, niedomé-
wienie, falszywie wzbudzane nadzieje moga rzutowaé na decyzje terapeutyczne,
nawet po wielu latach. Czesto zapominamy, ze chore dziecko ma réwniez prawo
do uzyskania danych na temat stanu wlasnego zdrowia, musza one jedynie by¢
przekazane w sposéb dla niego zrozumiaty, dostosowany do wieku i mozliwosci
intelektualnych. Edukacje w zakresie budowania wlasciwych relacji pacjent-le-
karz / pielegniarka czy prowadzenia trudnych rozméw w programach studiéw me-
dycznych trudno uzna¢ za chocby szczatkows.

Znaczaca wiekszo$¢ lekarzy nie potrafi badz nie chce rozmawiac o niekorzyst-
nym dla pacjenta rokowaniu. Nie chcg by¢ postrzegani jako ci, ktérzy odbierajg na-
dzieje. Nie bez znaczenia pozostaje tu réwniez wizerunek lekarza kreowany przez
wspblczesne media. Zwykle przybiera on jedng z dwéch postaci. Pierwsza to po-
sta¢ ,boga”, ktéry za pomoca nowoczesnego sprzetu, cudownych lekéw czy ko-
morek uzdrawia z nieuleczalnych choréb. Druga to posta¢ bezdusznego potwora
popelniajacego btedy, czesto pod wptywem alkoholu lub innych uzywek, nastawio-
nego wylacznie na zysk materialny.

W kwietniu 2015 roku do KHD zglasza sie matka dwéjki rodzenstwa (chto-
piec 19 miesiecy i dziewczynka 6 lat) chorujacych na wrodzony niedobdr dehy-
drogenazy diugotanicuchowych kwaséw ttuszczowych. U chtopca choroba zostata



Edukacja Etyczna 2015, nr 10, s. 36-43 41

rozpoznana w okresie noworodkowym ze wzgledu na wywiad rodzinny; u starszej
siostry rozpoznanie postawiono w dramatycznych okolicznosciach niewydolnosci
wielonarzadowej w wieku 1 roku. Wczesne rozpoznanie choroby, wlasciwe lecze-
nie zywieniowe z wykluczeniem dlugotancuchowych kwaséw ttuszczowych, odpo-
wiednia podaz glukozy zapewnia utrzymanie réwnowagi metabolicznej ustroju,
prawidlowy rozwoéj psychomotoryczny. Dzieci objeto opieka hospicjum ze wzgle-
du na czeste dekompensacje metaboliczne w przebiegu infekgji (2-3 w miesigcu).
Dzieci pozostaja w opiece wielospecjalistycznej (okulisty, kardiologa, neurologa).
Co ok. 4 miesigce przechodza badania kontrolne w poradni metabolicznej osrod-
ka referencyjnego. Préba sprawowania opieki nad dzie¢mi w okresie dekompen-
sacji metabolicznej przez lekarza opieki podstawowej zakoriczyta sie niepowodze-
niem. Nie jest mozliwa opieka na odlegtos¢, nie da sie zaplanowa¢ podazy glukozy
i elektrolitéw na czas dtuzszy niz kilka godzin. Kolejne hospitalizacje prowadzily
do kolejnych infekcji prowadzacych kazdorazowo do niewydolnosci wielonarzado-
wej, wymagajacej przeniesienia do Oddziatu Intensywnej Terapii osrodka koordy-
nujacego leczenie. Rodzice przez dlugi okres czasu nie zywili przekonania o moz-
liwosci skorzystania z pomocy hospicjum. Poddawali sie naciskowi spotecznemu,
ktoéry glosi, ze zapisa¢ dziecko do hospicjum to skaza¢ go na pewna $mier¢, ode-
bra¢ nadzieje, zrezygnowac ze starania sie o nie. Obawiali sie potepienia ze stro-
ny srodowiska, w ktérym zyja. Matka byta namawiana do skorzystania z tej formy
pomocy przez rodzicéw dzieci z podobna chorobg. Ostatecznie matka poprosita
o spotkanie z zespolem hospicyjnym. W wyniku tego spotkania zgodzila sie przy-
ja¢ pomoc hospicjum pomimo braku akceptacji dla tej decyzji ze strony meza. Od
czasu wdrozenia tej opieki dzieci przebyly po kilka infekcji. Kazdorazowo lecze-
nie prowadzono w warunkach domowych. Réwnolegle zespé6t opieki paliatywnej
pracuje z rodzicami w celu ich przygotowania na ewentualne pogorszenie stanu
dzieci i mozliwo$¢ odstapienia od stosowania §rodkéw nadzwyczajnych i darem-
nej terapii.

Wskazaniem do objecia opieka paliatywng jest kazda nieuleczalna choroba,
ktéra przebiega z wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci. W grupie pacjentéw
pediatrycznych jedynie okoto 10-20% to dzieci z chorobg nowotworowa w fazie
terminalnej. Pozostala grupa jest bardzo réznorodna i obejmuje choroby neuro-
degeneracyjne o réznym podlozu, zwykle o przebiegach wieloletnich, z fazami po-
prawy i zaostrzen. Tak zréznicowana grupa pacjentéw nie moze by¢ traktowana
jednakowo, zgodnie ze sztywno ustalonymi regutami. Odmienne potrzeby dzie-
ciiich rodzin wymuszaja indywidualne podejécie. Opieka paliatywna nad nieule-
czalnie chorym dzieckiem powinna by¢ prowadzona w jego rodzinnym domu, ca-
todobowo, przez zesp6t kompetentnych oséb, ktére znaja, rozumieja i respektuja
specyfike pracy z dzieckiem i jego najblizszymi. W sktad takiego zespotu wchodza
zwykle lekarz, pielegniarka, psycholog, osoba duchowna, rehabilitant i pracownik
socjalny. Sa oni zobowigzani do nawigzania dobrego i owocnego kontaktu nie tylko
z chorym dzieckiem i jego najblizsza rodzing, ale réwniez z pozostaltymi cztonkami
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zespotu. Tylko takie relacje wzajemnej wspélpracy i zaufania zbudujg dobre fun-
damenty do najbardziej efektywnej pracy na rzecz podmiotéw opieki paliatywnej'.

Z prosbg o objecie opieka paliatywna rodziny zglosila sie trzydziestoletnia ko-
bieta w dwudziestym czwartym tygodniu cigzy. U ptodu potwierdzono genetycz-
nie wystepowanie zesp6t Edwardsa. Od pierwszych dni pracy zespotu hospicyjne-
go objeto opieka rodzicéw oraz dwoje starszych dzieci. Zgodnie z wola rodzicéw
zaplanowano por6d w najblizszym szpitalu. Rodzice na pi$mie poprosili o niesto-
sowanie wobec dziecka nadzwyczajnych $rodkéw leczniczych w trakcie porodu
i bezposrednio po nim. Zesp6! hospicyjny poczynit ustalenia co do sposobu poste-
powania wobec majacego sie narodzi¢ dziecka z personelem szpitala poloznicze-
go. Niestety, wbrew woli rodzicéw, zespdt prowadzacy pordd prowadzit zintensyfi-
kowane dziatania lecznicze i diagnostyczne. Ordynator oddzialu noworodkowego
w pierwszej rozmowie z rodzicami po porodzie mial sie wyrazi¢ ,takich edwardséw
to ja mam cale przedszkole”. Po tej rozmowie rodzice z entuzjazmem zaakceptowa-
li plany zintensyfikowanej diagnostyki i leczenia u ich nowo narodzonej céreczki.
Dziecko, zamiast wypisania do domu, zostalo przekazane do szpitala o wyzszej re-
ferencyjnosci oraz poddane dzialaniom diagnostycznym i terapeutycznym. Mimo
licznych konsultacji oraz badan diagnostycznych stan dziecka nie ulegl poprawie,
a wrecz przeciwnie — systematycznie sie pogarszal. Rodzice przezywali dylematy
zwigzane z koniecznoécia podziatu rél, obowigzkéw, utrzymania rodziny, sprawo-
wania opieki na dwojgiem starszych dzieci w wieku 3 i 5 lat oraz towarzyszenia
chorej céreczce w trakcie jej hospitalizacji. Ponownie musieli przepracowac akcep-
tacje nieuleczalnej choroby dziecka. Po 30 dniach hospitalizacji rodzice poprosili
0 mozliwo$¢ zabrania dziecka do domu i objecie ich rodziny opieka zespotu hospi-
cyjnego. Dziewczynka przebywata w domu przez szes¢ tygodni. Umarta w 10 tygo-
dniu Zycia w domu, otoczona miloscig rodzicéw i rodzenstwa.

W naszej opinii dom jest najwlasciwszym miejscem pobytu dla kazdego dziec-
ka, tym samym staje sie szczeg6lnie wazny dla dziecka nieuleczalnie chorego. To
w swoim domu i w otoczeniu swoich rodzicéw, rodzenistwa, dziadkéw nieuleczal-
nie chore dziecko powinno mie¢ prawo i szanse zy¢, a jesli przyjdzie ta chwila, to
ma prawo w objeciach rodzicéw odejs¢ z tego swiata. O roli domu i szpitala w kon-
tek$cie nieuleczalnej choroby poruszajaco pisal profesor Jacek Filek w eseju Dziec-
ko jako kategoria filozoficzno-etyczna®.

Pomimo zmiany swiadomosci spolecznej dotyczacej opieki paliatywnej i ruchu
hospicyjnego, w dalszym ciggu decyzja o odstapieniu od leczenia przyczynowego
badz akceptacja braku mozliwosci takiego leczenia jest dla rodzicéw bardzo trud-

' K.de Waden-Gatuszko, dz. cyt.; T. Dangel, dz. cyt.
2 J. Filek., Dziecko jako kategoria filozoficzno-etyczna [w:] Tegoz, Zycie, etyka, inni. Scherza i eseje
filozoficzne, wyd. Homini, Krakéw 2010.
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na. Niejednokrotnie watpliwosci co do stuszno$éci odstapienia od leczenia s3 gene-
rowane przez personel medyczny. Jedno nierozwaznie wypowiedziane stowo czy
grymas twarzy moze zburzy¢ spokéj i skoncentrowaé rodzicéw nie na dziecku oraz
na jego jakosci zycia, a na walce z chorobg, kosztem dziecka. Prowadzi to zwykle
do szeregu dziatan niepozadanych oraz stosowania srodkéw nadzwyczajnych i nie-
adekwatnych, w ktérych efekcie zamiast w domu, w otoczeniu najblizszych, dziec-
ko zostaje poddane coraz bardziej intensywnym procedurom podtrzymujacym zy-
cie, trwanie nieuleczalnej choroby i towarzyszacego jej cierpienia.

Wszyscy uczestnicy oraz organizacja opieki nad nieuleczalnie chorym dziec-
kiem, a wiec lekarze, pielegniarki, rodzice, opiekunowie, system ochrony zdrowia,
media spolecznoséciowe, w réwnej mierze odpowiadaja za zbudowanie porozumie-
nia®. Nieprawidlowa komunikacja, a czesto nawet jej catkowity brak, to najczestsza
przyczyna utraty szansy na wdrozenie opieki paliatywnej, w chwili w ktérej nieule-
czalnie chory moze odnieé¢ z niej najwieksza korzysé. Zeby budowa¢ prawidtowa
komunikacje w tym obszarze, konieczne jest jednak dobre poznanie i zrozumienie
zasad opieki paliatywne;j.
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Wprowadzenie

Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Tischnera opiekuje sie dzie¢-
mi w kraficowych stadiach nieuleczalnych choréb, ich rodzinami oraz rodzinami
osieroconymi. Nasi podopieczni to dzieci dotkniete gleboka niepelnosprawnoscia:
w wiekszo$ci stale lezace, cierpigce z powodu ciezkiego upoéledzenia umystowego,
wymagajace ciaglej opieki drugiej osoby. Zakres dzieciecej opieki hospicyjnej r6z-
ni sie od opieki nad doroslymi ze wzgledu na specyfike schorzert wymagajacych
postepowania paliatywnego. Sa to najczesciej choroby przewlekle stanowigce na-
stepstwa wad rozwojowych lub genetycznie uwarunkowanych zaburzen metaboli-
zmu oraz nastepstwa uszkodzenia o$rodkowego uktadu nerwowego: skutki pato-
logicznych proceséw wewnatrzmacicznych i okotoporodowych lub niedotlenienia
mozgu o réznej przyczynie. Rzadziej, chociaz w zakresie bardzo waznym z powodu
szczegblnych potrzeb, pediatryczna opieka paliatywna dotyczy terminalnych sta-
diéw choréb nowotworowych.

Niepomysélna diagnoza u dziecka, wyczerpanie mozliwosci terapeutycznych
w kontekscie dtugotrwatej choroby zwykle o niestabilnym, nieprzewidywalnym
przebiegu i przy tym zycie rodzicéw w kazdym aspekcie zdeterminowane choro-
ba — to wszystko wymaga od opieki paliatywnej szerokiego, wieloplaszczyznowego
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zakresu. Nie pokazemy efektywnosci naszych dziatan np. przy pomocy wskaznika
przezycia wolnego od choroby ani zadnego podobnego, bowiem nie sprowadzimy
cierpienia do medycznego problemu, ktéry mozna rozwigzal. Cierpienie i $§mier¢
musza by¢ postrzegane jako naturalne, nieuniknione doswiadczenie czlowieka, in-
tegralne z jego percepcja psychiczna, osadzone w jego wlasnym swiecie wartosci'.
Troska opieki paliatywnej jest szeroko pojmowany dobrostan zycia chorego dziec-
ka ijego bliskich w aktualnych realiach ich zycia.

Zasadniczym celem pediatrycznej opieki hospicyjnej jest stworzenie choremu
dziecku mozliwoéci pozostania we wlasnym domu przez caly czas nieuleczalnej
fazy choroby, az do $mierci. Dzieckiem opiekuja si¢ jego rodzice, ktérym pomaga
zespol hospicyjny. Dlugotrwaly, czesto wieloletni przebieg nieuleczalnej choroby
dziecka ma istotny wplyw na wszystkie sfery zycia rodziny. Wraz z cierpieniem ro-
dzicéw zwigzanym z postepujaca utratg przez dziecko sprawnosci, podstawowych
funkgji organizmu, a w konicu zycia, nieuchronnie pojawiaja sie prozaiczne trud-
nosci zycia codziennego. Zazwyczaj zdarzaja sie: koniecznos¢ rezygnacji z pracy
(zwigzana z absorbujaca opieka nad dzieckiem), ograniczenie kontaktéw srodowi-
skowych, chroniczne niewyspanie, wlasne problemy zdrowotne w sferze fizycznej
i psychicznej, koniecznos¢ ograniczenia wlasnych potrzeb, niedostatek materialny.
Zadaniem hospicjum jest pomoc rodzinie w znalezieniu i realizowaniu takiego spo-
sobu na zycie, ktéry umozliwia z jednej strony zapewnienie jak najlepszego, sze-
roko pojetego komfortu choremu dziecku, a z drugiej mozliwie najskuteczniejsze
ograniczenie barier zwigzanych z choroba, ktére dotykaja pozostalych czlonkéw
rodziny. Terapia paliatywna rodziny, szczegdlnie zagrozonej dysfunkcja w zwiazku
z chorobg dziecka, ukierunkowana jest na ujawnianie czynnikéw utrudniajacych
lub uniemozliwiajacych adaptacje do trudnej sytuacji zyciowej i przeciwdzialanie
im, poprawe komunikacji w rodzinie oraz ksztaltowanie umiejetnosci i gotowosci
do rozwigzywania probleméw?.

Celem prezentowanej analizy byla préba okreslenia wptywu nieuleczalnej cho-
roby dziecka na zycie codzienne rodziny oraz préba poznania dylematéw sfery psy-
chicznej, jakie niesie przezywanie choroby.

Material i metoda

Przeprowadziliémy badanie ankietowe wsrédd rodzicéw podopiecznych Kra-
kowskiego Hospicjum dla Dzieci im ks. J. Tischnera dotyczace warunkéw zycia,
probleméw osobistych i spolecznych zwigzanych z choroba i odchodzeniem dziec-
ka. Odpowiedziato nam 41 rodzicéw. Byly to osoby w wieku od 28 do 59 lat ($red-

' JR.Kane, M. Primono, Alleviating the suffering of seriously ill children, ,American Journal of Hos-
pice & Palliative Care” 2001, t. 18, nr 3, s. 161.

A.S. Bartell, D.W. Kissane, Issues in Pediatric Palliative Care: Understanding Families, ,,Journal of
Palliative Care” 2005, t. 21, nr 3, s. 165.
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nio 40,4 lat). Ich chore dzieci s3 w wieku od 1 roku do 28 lat ($rednio 11 lat),
wiekszos¢ z nich (35) choruje od urodzenia lub wczesnego niemowlectwa, najpéz-
niejsze zachorowanie nastapito w wieku 14 lat. Sredni czas zycia z choroba to obec-
nie 10 lat (1-28). Odpowiedzialo nam takze 13 rodzicéw zmarlych dzieci, oséb
w wieku od 35 do 50 lat (Srednio 40 lat). Choroba byta zdiagnozowana u ich dzieci,
gdy byly w wieku od narodzin do 15 lat i trwata od dwéch miesiecy do 20 lat ($red-
nio 8 lat). U pieciorga dzieci byla to choroba nowotworowa, u pozostatych osmior-
ga wystepowalo schorzenie neurodegradacyjne. Dzieci te przezyly od dwéch mie-
siecy do 20 lat ($rednio 11 lat).

Wyniki ankiety

Pojawienie sie w rodzinie dziecka z ciezka, nieuleczalng chorobg wymaga-
to najczesciej powaznych zmian w organizacji zycia. W 41 rodzinach (76%) jed-
no z rodzicéw musialo zrezygnowac z pracy zawodowej, by poswieci¢ sie opiece
nad dzieckiem. W 29 rodzinach (54%) konieczne bylo regularne zaangazowanie do
opieki babci lub dziadka. Ponad polowa rodzin (52%) musiata przeprowadzi¢ sie,
przebudowa¢ dom lub mieszkanie na potrzeby osoby niepelnosprawnej. Choroba
spowodowala istotne obnizenie statusu materialnego, zwigzane z koniecznoscig
ograniczania podstawowych potrzeb w 34 rodzinach (63%). W znaczacej wiekszo-
$ci (90%) rodzice odpowiedzieli nam, ze opieka nad chorym dzieckiem spowodo-
wala, Ze nie mieli czasu dla siebie, na odpoczynek ani tym bardziej realizowanie
wlasnych pasji czy zainteresowan. W 19 rodzinach (sposréd 41 rodzin, w ktérych
chore dziecko miato rodzenistwo w wieku szkolnym) fakt wystepowania choroby
w rodzinie powodowal ograniczenia w rozwijaniu wlasnych aktywnosci i zaintere-
sowan zdrowych braci lub siéstr.

Uzyskiwang z r6znych zrédet pomoc socjalng 53% rodzin ocenilo jako wystar-
czajaca, 41% jako niewystarczajaca (6% rodzin nie zglaszalo potrzeby pomocy).
Opieke medyczng (ocena dotyczyla zbiorczo wszystkich niezbednych dla dziecka
form opieki zdrowotnej) 76% rodzicéw okreslito jako dostatecznie zabezpieczajgca
potrzeby dziecka, 24% uznalo dostep do opieki medycznej jako niewystarczajacy.

Wystapienie choroby u dziecka limituje podtrzymywanie znajomosci i relacji
towarzyskich. Znajomi ponad polowy rodzicéw naszych podopiecznych ograni-
czyli kontakty lub przestali ich odwiedza¢ od czasu, gdy pojawilo sie chore dziec-
ko. Wigzalo sie to z poczuciem utraty doznawania przyjazni u 54% rodzicéw
chorych dzieci. Poczucia osamotnienia w opiece nad dzieckiem doznawato 72% ro-
dzicéw. Po wystgpieniu ciezkiej choroby u dziecka tatwo byto o kogos, kto wystu-
cha, porozmawia, pocieszy (liczne pytania w ankiecie, przewaga odpowiedzi twier-
dzacych), jednak pomimo tego w wiekszosci przypadkéw (61%) nie bylto nikogo,
kto by w istotny sposéb pomdgt rodzicom odnalez¢ sie w rzeczywistosci zycia po
uzyskaniu niepomyslnej diagnozy dziecka. Zrédlem doraznej pomocy i wsparcia
w najtrudniejszych chwilach byla rodzina (75%), natomiast przyjaciele i znajo-



Edukacja Etyczna 2015, nr 10, s. 44-51 47

mi - jedynie w pojedynczych przypadkach. Polowa pracujacych rodzicéw spoty-
kata sie w warunkach pracy z dyskryminacja ze wzgledu na sytuacje rodzinng. Co
trzeciemu rodzicowi dawano do zrozumienia, Zze gorzej pracuje z powodu chorego
dziecka. Piecioro z 33 zdrowych dzieci w wieku szkolnym z rodzin naszych pod-
opiecznych (18%) doznawalo przykrosci z powodu choroby brata lub siostry w po-
zarodzinnych relacjach réwiesniczych.

Tylko niektérzy rodzice odzyskali w warunkach zycia z chorobg dziecka po-
czucie bezpieczenistwa i stabilizacji zyciowej (37% badanych) i zwykle potrzeba
bylo na to kilku lat. Wiekszo$¢ rodzicow (59%) uwazato, ze ich zycie po wysta-
pieniu choroby u dziecka lub po jego odejsciu nigdy nie powrdcito do ,normalno-
$ci”. U wiekszosci (74%) wystepuje tez trwale, utrzymujace sie wiele lat poczu-
cie krzywdy i niesprawiedliwosci. Polowa rodzicéw pozostaje w poczuciu utraty
szcze$cia przez chorobe dziecka. Przeciwne przekonanie — o odbudowaniu swoje-
go szczedcia, okreslanego nawet jako wieksze w odniesieniu do czasu ,sprzed cho-
roby” wyrazilo 14 respondentéw (26%). U wiekszos$ci rodzicéw opiekujacych sie
chorym dzieckiem fakt wystgpienia choroby nie mial wptywu na ich $wiatopoglad
religijny. Jedynie kilkoro respondentéw napisato, ze choroba zmienita ich nasta-
wienie w sferze wiary (u niektérych oséb doszto do wzmocnienia, u innych osla-
bienia przekonan religijnych). Inaczej byto w przypadku rodzicéw, ktérych dziecko
zmarto — polowa z nich napisata o duzym umocnieniu swojej wiary w Boga w kon-
tekscie doswiadczenia choroby i odejscia dziecka.

W podsumowaniu niniejszej préby przyblizenia codziennosci ludzi opiekuja-
cych sie swoim nieuleczalnie chorym dzieckiem przytaczamy stwierdzenie wiek-
szosci z nich (70% naszych respondentéw), ze ich zycie jest (lub przynajmniej
bywa) dobre i udaje im sie tworzy¢ szczesliwg rodzine, pomimo ogromu zmian ja-
kie choroba nieuchronnie wniosta w rodzinng codziennos¢.

Omowienie

Kontekst warunkoéw zycia i probleméw wszystkich cztonkéw rodziny ciezko cho-
rego dziecka uznawany jest od dawna za kluczowy w paliatywnej terapii pediatrycz-
nej, rozumianej jako terapia rodziny. Badacze irlandzcy Gallagher i wspétpracowni-
cy® na podstawie analizy populacyjnej, dotyczacej ponad szesciuset rodzin z dzie¢mi
dotknietymi ciezka wrodzong niepelnosprawnoscia w odniesieniu do oémiu tysie-
cy rodzin wychowujacych zdrowe dzieci, opisuja znamienne réznice. Poczawszy od
tego, ze w rodzinach, w ktérych dzieci sg zdrowe, zasadnicza opieke nad dzie¢mi
pelnig niekiedy ojcowie, natomiast w przypadku dzieci przewlekle chorych gléw-
nym opiekunem sg prawie zawsze matki. W poréwnaniu do matek dzieci zdrowych

8 S. Gallangher, A. Hanningan, Depression and chronic health conditions in parents of children with

and without developmental disabilities: The growing up in Ireland cohort study, ,Research in Devel-
opmental Disabilities” 2014, t. 35, s. 448.
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te, ktére opiekuja sie dzieckiem niepelnosprawnym, czesciej nie pracuja zawodowo,
maja znamiennie nizsze dochody, nizszy ich odsetek posiada wyzsze wyksztalcenie.
Czesciej tez nie majg partnera zyciowego. Badanie Gallanghera pokazato, ze matki
dzieci niepelnosprawnych czesciej chorowaly na schorzenia przewlekte przed uro-
dzeniem dziecka niz matki w populacji ogélnej. Wyniki omawianego badania doty-
czace sfery materialnej, podobne do uzyskanych w naszej ankiecie, nie sg zaskaku-
jace, wazne jest natomiast spostrzezenie autoréw, ze kazdy z wymienionych przez
nich aspektéw jakosci zycia stanowi niezalezny czynnik ryzyka depresji, znamien-
nie czesciej dotykajacej rodzicéw ciezko chorych dzieci (wystepuje u 15% z nich)
niz rodzicéw dzieci zdrowych. Badacze zwrdcili uwage na znaczaco zanizong wy-
krywalnos¢ depresji u rodzicéw chorych dzieci, zwykle zbyt pochltonietych opieka
nad dzieckiem, aby zadba¢ o wlasne problemy zdrowotne.

Dziatania na rzecz poprawy materialnego bytu rodzin opiekujacych sie niepet-
nosprawnym dzieckiem, skadingd na state wpisane w dziatalnos¢ Krakowskiego
Hospicjum dla Dzieci im ks. J. Tischnera, wydajg sie - w $wietle przytaczanych ba-
dan oraz wynikéw wlasnych — podstawowym obszarem aktywnosci pomocowej,
aw pewnym stopniu takze redukuja ryzyko ujawnienia sie depresji u rodzicéw cho-
rych dzieci. Jednak w kontekscie caloksztattu probleméw zwigzanych z opieka nad
nieuleczalnie chorym dzieckiem to zaledwie ,wierzchotek géry lodowej”.

Amerykanska badaczka spolecznych zagadnien zwigzanych z niepelnospraw-
noscig u dzieci i zarazem matka dziewczynki z ciezkim mézgowym porazeniem
dzieciecym, Sara E. Green®, zwraca uwage na powszechnosc¢ i ztozonos¢ zjawiska
spolecznej stygmatyzacji dzieci uposledzonych fizycznie lub umystowo i czton-
kéw ich rodzin. Dyskryminacja niepelnosprawnosci, uposledzen, tak jak i innych
wszelkich réznic w stosunku do powszechnie przyjetej i spotecznie oczekiwanej
tzw. ,normy” jest zjawiskiem nieuchronnie obecnym w $wiecie, niezaleznie od
préb i sposobéw jej zwalczania. Bledem jest zaprzeczanie jej wystepowaniu, celo-
we jest, aby stawiac jej czoto. W naszym materiale ujawnili$my szczegélnie dotkli-
we jej przejawy w warunkach pracy zawodowej rodzicéw naszych podopiecznych
oraz ze strony réwie$nikéw rodzenistwa naszych podopiecznych.

Green opisuje mechanizmy oddzialywania stygmatyzacji zwiazanej z choroba
dziecka i jego otoczenia na podstawie badan socjologicznych 91 rodzin dotknie-
tych ciezka niepelnosprawnoscia. Osoba szczegélnie narazong jest matka chorego
dziecka. Podatnos¢ matki na skutki przejawéw dyskryminacji srodowiskowej ze
wzgledu na chorobe lub niepelnosprawnosé¢ dziecka jest $cisle zalezna od stopnia
jej subiektywnego postrzegania wlasnej sytuacji zyciowej jako ciezaru, cierpienia,
niekiedy nawet zla lub kary. W takich przypadkach, ktére czesto ujawniajg brak
akceptacji choroby dziecka przez matke, jest ona bardzo podatna na doznawanie
smutku, wstydu, odczuwanie ponizenia lub winy pod wplywem niewielkich lub na-

4 S.E. Green, ,What do you mean ‘what’s wrong with her?””: stigma and the lives of families of children

with disabilities, ,Social Science & Medicine” 2003, t. 57, s. 1361.
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wet iluzorycznych, nadinterpretowanych przejawédw niecheci ze strony otoczenia.
Matki realnie pogodzone ze swojg sytuacja zyciows s3 znacznie odporniejsze na
przejawy réznego typu dyskryminacji. Kolejnym spostrzezeniem Green jest nega-
tywny wplyw nadmiernego antycypowania przez matke mozliwych reakcji otocze-
nia wobec niepelnosprawnosci dziecka na jako$¢ budowanych przez to dziecko re-
lacji spolecznych (jesli to mozliwe ze wzgledu na stopieni niepelnosprawnosci) oraz
na usytuowanie spoteczne innych czlonkéw rodziny. Lekowe nastawienie matki do
otoczenia moze by¢ powodem zaburzenia funkcjonowania jej dzieci w srodowisku.
Green ujawnia jeszcze jeden mechanizm zwigzany z poczuciem stygmatyzacji spo-
tecznej: lek przed mozliwymi formami dyskryminacji powoduje, ze matki chorych
dzieci zawezajg krag swoich wiezi spotecznych do §cisle okreslonego, matego grona
ludzi nazwanych tu ,madrymi”, to znaczy rozumiejacymi i akceptujacymi niepel-
nosprawno$¢ ich dziecka, zatem z calg pewnoscia nie stwarzajacymi ryzyka ,,ujaw-
nienia stygmatéw”. Czesto s3 to ludzie w podobnej sytuacji Zyciowej. Ten ostatni
mechanizm moze by¢ odpowiedzialny za czesto obserwowane w naszej pracy ho-
spicyjnej izolowanie sie¢ matek chorych dzieci od otoczenia, unikanie kontaktéw —
szczegdlnie z nieznanymi dotad ludZmi, zamykanie sie w domu, nieche¢ do wyjscia
poza najblizsze otoczenie.

Znamiennym faktem ujawnionym w przeprowadzonym przez nasz zespot ba-
daniu jest to, ze rodzice dotknieci chorobg dziecka przez wiele lat trwaja w poczu-
ciu zalu i niesprawiedliwosci losu. U 59% rodzicéw zal ten nigdy nie ustapit. To za-
padanie sie w cierpieniu jest w dlugim przebiegu wyniszczajace. Zadaniem opieki
paliatywnej jest rozpoznawanie tego stanu i w kazdym mozliwym wymiarze po-
dejmowanie préby pomocy w jego przewartosciowaniu. Podobnie jak Kane i wsp.®
przyznajemy, ze w swiadczeniu opieki paliatywnej w koricu nieuchronnie siegamy
obszaru, gdzie dziatania profesjonalne integruja sie z nasza wlasng sfera swiato-
pogladows i czerpia z jej zasobéw. Ksigdz J6zef Tischner wskazuje na kluczowa
role odkrywania i nazywania prawdy o trwajacej rozpaczy na drodze do jej pokona-
nia: ,Niewolnik, ktéry nie chce uznac tego, ze jest niewolnikiem, r6zni sie w spo-
s6b nieskoniczony od niewolnika, ktéry przyznaje, ze jest niewolnikiem. A r6zni
sie tym, ze drugi ma w swej garsci prawde o sobie i ten wybér prawdy jak gdyby go
podnosil ponad samego siebie. Jest jeden podstawowy sposéb pokonywania roz-
paczy: aby pokonac rozpacz, trzeba wybra¢ prawde o rozpaczy. Trzeba sobie powie-
dzieé: rozpaczam, to wlasnie jest rozpacz. I - chocby czastkowa — prawda o rozpa-
czy jest juz wyjéciem poza rozpacz”®.

Analiza przedstawionych informacji wskazuje na jeszcze jeden aspekt zwigzany
z sytuacjami granicznymi, gdy trudne doswiadczenie zyciowe powoduje z biegiem

J.R. Kane, M. Primono, Alleviating the suffering of seriously ill children, ,American Journal of Hos-
pice & Palliative Care” 2001, t. 18, nr 3, s. 161.

J. Tischner, Myslgca nadzieja [w:] Tenze, Rekolekcje paryskie, Wydawnictwo Znak, 2013, s. 114—
-115.
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czasu utozsamienie sie czlowieka ze swoim zyciowym bélem, tak jak wspomnia-
no powyzej o mechanizmie uporczywego antycypowania stygmatyzacji, zakotwi-
czania sie w pozycji osoby skazanej na cierpienie, w efekcie nie pozwalajacej samej
sobie ani nikomu innemu na zmiane tej sytuacji. Ten szczegdlnie trudny problem
jest rozpoznawany przez Tischnera: ,W momencie gdy zaczyna zagraza¢ rozpacz,
odzywa sie w gtebi swiadomosci chochota jakis irracjonalny instynkt trwania i afir-
madji siebie wbrew wszystkiemu. W wyniku jego dzialania rozpacz przeksztalca sie
w melancholie. Melancholia jest rozpacza, ktdra nie zdazyla dojrzeé. Réznica wyni-
ka z czasowosci. Czas rozpaczy jest czasem bez jutra. Czas melancholii jest czasem
degradujacego sie jutra. Swiadomos¢, ze moje jutro zostanie zdegradowane, ma jed-
nak jeszcze inng role do spelnienia. Ona nie pozwala narodzi¢ sie prawdziwie pelne;j
radosci zycia, ktérej ustepuje miejsca cofajaca sie rozpacz. Melancholia od tej strony
ogladana jest stanem niedojrzalej radosci. Kryje ona w sobie rados¢ doprowadzong
do potowy i w polowie skazang na przeistoczenie w egzystencjalny smutek™.

Pytanie o mozliwo$¢ zaradzenia cierpieniu czlowieka w sytuacji skrajnie gra-
nicznej — umierania wlasnego dziecka - juz samo w sobie moze wydawac sie zu-
chwate. W opiece paliatywnej tak daleko by¢ moze nie siegniemy, ale stale prébu-
jemy nie ba¢ sie prawdy, towarzyszy¢, stucha¢, ujawnia¢ zasoby ttumione w danym
czltowieku w kontekscie wartosci, ktére i nas samych przekonuja. Jézef Tischner
mierzy sie z problemem degradujgcego cierpienia poprzez konfrontacje z biblij-
nym Hiobem. Wskazuje na rozréznienie pomiedzy nieszczesciem i ztem. Nieszcze-
Scie to choroba, zlo to zatracenie si¢ w cierpieniu rozumiane jako utrata wiary.
Z%e jest ,zadomowienie sie” w cierpieniu, brak wiary i woli wyjscia z obszaru roz-
paczy. Skrajnie zle jest, gdy czlowiek nie odnajduje siebie inaczej niz w rozpaczy,
a w konicu i innych ludzi lokalizuje w kontekscie cierpienia, bo ,,nie zniesie widoku
krzyza, na ktérym nie bedzie zadnego otra”. Tymczasem, wskazujac na Hiobowa
wierno$¢ Bogu, ksiadz Tischner nalega na przeciwstawianie sie cierpieniu poprzez
wiare i nadzieje®. Juz jako $miertelnie chory dopelnia tej mysli w swoim przekona-
niu, ze cierpienie, ktére samo w sobie ,,zawsze niszczy”, a na pewno ,nie uszlachet-
nia” jest jednak droga do budowania wiezi z drugim cztowiekiem. W okolicznosci
odchodzenia osoby bliskiej buduje sie wartos¢ relacji, ktéra przewyzsza cierpienie
i zwraca wolno$¢. ,Tym, co dzwiga, podnosi i wznosi ku gérze, jest mitos¢™.

Whnioski

Whnioski z badania ankietowego przeprowadzonego w grupie 54 podopiecz-
nych Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im ks. J. Tischnera:

7 J. Tischner, Swiat ludzkiej nadziei, Wydawnictwo Znak, Krakéw 2014, s. 16.
8 T. Poniklo, Jozef Tischner. Myslenie wedtug mitosci, Wydawnictwo WAM 2014, s. 265-269.
9  Tamze,s. 259
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1. Potrzebna jest inicjatywa instytucjonalna ukierunkowana na pomoc socjalng
dla ludzi dotknietych ciezka, nieuleczalng chorobg dziecka. W chwili obecnej
ten obszar potrzeb jest zaspokajany w widoczny, cho¢ wcigz niewystarczajacy
sposéb.

2. Konieczne sg wszelkie mozliwe dziatania w skali spolecznej na rzecz postawy
zrozumienia i akceptacji nieuchronnosci wystepowania nieuleczalnych choréb,
niepelnosprawnosci i $mierci, takze w aspekcie przeciwdziatania réznym for-
mom wykluczenia ludzi dodwiadczonych niepelnosprawnoscia dziecka.

3. Pomoc rodzinom dotknietym ciezka chorobg lub utrata dziecka w jak najwiek-
szym zakresie powinna opiera¢ sie na wszechstronnym ujawnianiu i wykorzy-
stywaniu ich wtasnych zasobdéw.
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Czy mozna przygotowac rodzine

na $Smier¢ dziecka? Rézne sposoby
przezywania §mierci nieuleczalnie
chorych dzieci w oparciu

o do$wiadczenia Krakowskiego
Hospicjum dla Dzieci im. ks. J. Tischnera

WOJCIECH CZOGAELA
MALGORZATA CZOGALA
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ALEKSANDRA KRASOWSKAKWIECIEN
JOLANTA GOZDZIK

7’
mier¢ dziecka jest doswiadczeniem wyjatkowo trudnym, szczegélnie obec-
nie - w czasach ogromnego postepu w medycynie - jawi sie ona jako wy-
darzenie sprzeczne z porzadkiem $wiata. O ile $mier¢ ludzi starszych
przyjmujemy z bdlem, ale naturalnie, o tyle $mier¢ dziecka zawsze burzy
funkcjonowanie rodziny. Celem niniejszej rozprawy jest préba przedstawienia spo-
sobdéw i metod przygotowania rodziny oraz przezywania $mierci dziecka na pod-
stawie doswiadczen wlasnych cztonkéw zespolu hospicyjnego Krakowskiego Ho-
spicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera.

Kazda rodzina i kazda sytuacja pacjenta w rodzinie jest niepowtarzalna. Réw-
nie niepowtarzalne s3 doswiadczenia choroby i $mierci dzieci w poszczegdlnych
rodzinach. Zatem nie istnieje jeden, uniwersalny sposéb przygotowania rodziny
do nieuchronnego odejscia dziecka. Statut Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im.
ks. J6zefa Tischnera okresla cele opieki paliatywnej i sposoby jej realizacji. Opieka
angazuje cala rodzine w towarzyszenie odchodzacemu dziecku. Najwazniejsze za-
pisy tego dokumentu zawieraja sie w nastepujacych punktach:
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opieka paliatywna nad dzie¢mi i mlodzieza ze schorzeniami ograniczajacymi

zycie jest aktywnym i calo$ciowym podejsciem obejmujacym elementy fizycz-

ne, emocjonalne, spoteczne i duchowe;

skupia sie na podniesieniu jakosci zycia dziecka i wspieraniu rodziny;

obejmuje leczenie nieprzyjemnych objawéw, niesienie ulgii wytchnienia rodzi-

nie oraz opieke w czasie umierania i w okresie zaloby;

celem opieki paliatywnej nie jest przedtuzanie ani skracanie zycia, ale poprawa

jego jakosci.

To wlasnie na poprawie jakosci zycia nieuleczalnie chorego dziecka, a takze zy-
cia calej jego rodziny koncentruja sie dzialania zespotu hospicyjnego. Temu celowi
stuzy przygotowanie chorego dziecka i jego rodziny do zdarzen wynikajacych z nie-
uniknionego postepu nieuleczalnej choroby, takze do $mierci. Najlepszym miej-
scem przebywania nieuleczalnie chorego dziecka jest jego rodzinny dom. Zatem
naturalnym zadaniem opiekunéw nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi jest umoz-
liwienie im chorowania i umierania w domu. Czeste trudno$ci, jakie napotykaja
czlonkowie zespolu hospicyjnego w pracy z rodzing, wynikaja ze specyfiki choréb
dzieci obejmowanych opieka paliatywna. Tylko okoto 10% z nich cierpi na choro-
by nowotworowe. Wiekszo$¢ dzieci choruje na przewlekle schorzenia, przewaznie
o podlozu neurologicznym, czesto obserwuje sie stabilny i dlugotrwaly przebieg
kliniczny'. Przyczyny umieralnosci w tej grupie to gtéwnie infekcje i wyczerpywa-
nie sie sit Zyciowych organizmu. Dzieci czesto pozostaja w bardzo ograniczonym
kontakcie z otoczeniem, a przewaznie towarzysza im znaczne ograniczenia rucho-
we, niedowlady i deformacja sylwetki. Wszystkie te cechy sprawiajg, Zze odpornosé
na infekcje jest znacznie ograniczona, a czeste i dlugotrwate hospitalizacje w okre-
sie poprzedzajacym przyjecie do hospicjum sg zrédlem kolonizacji chorych przez
patogeny szpitalne?.

Po raz pierwszy w latach szescédziesigtych dwudziestego wieku sformulowano
prawa umierajacych, ktére nastepnie byly modyfikowane w réznorodny sposéb.
Najwazniejsze zalozenia, ktére mozemy znalez¢ m.in. na stronie www.hospicja.pl,
zawieraja sie w nastepujacych punktach.

Umierajacy cztowiek ma prawo do:

naturalnej, godnej i $wiadomej $mierci

umierania we wlasnym domu, a jesli to niemozliwe — nie w izolacji i w osamot-

nieniu

rzetelnej informacji o stanie swego zdrowia i udzialu w podejmowaniu decyzji
dotyczacych jego osoby

L. Przysto, Odrebnosci i charakterystyka pediatrycznej opieki paliatywnej, ,Clin. Exp. Med. Lett.”
2007, nr 48, Supl B, s. 25-26.

W. Czogala, A. Krasowska-Kwiecien, M. Czogata, Ocena wplywu patogenéw wieloopornych koloni-
zujgcych dzieci przewlekle i nieuleczalnie chore bedgce pod opiekq Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci
im. ks. Jozefa Tischnera na czestos¢ zakazer u nich wystepujgcych, ,Przeglad Lekarski” 2010, t. 67,
nr 1, s. 40-44.
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zwalczania fizycznego bélu i innych dolegliwosci

troski i pielegnacji z poszanowaniem jego ludzkiej godnosci

otwartego wyrazania swoich uczué, zwlaszcza na temat cierpienia i $mierci

swobodnego kontaktu z rodzing i bliskimi

pomocy psychologicznej i wsparcia duchowego zgodnego ze swymi przekona-

niami

niezgody na uporczywg terapie przedtuzajacg umieranie

zapewnienia naleznego szacunku dla swojego ciala po $mierci®.

Niezwykle trudne moze by¢ rozpoznanie oznak zblizajacego sie zakonczenia
zycia. Dziecko czesto samo wysyla sygnaly o $mierci, ktére jednak nie sg odpo-
wiednio odczytywane przez rodzine lub ignorowane przez zesp6t leczacy, pragnacy
odsuna¢ trudny moment odejécia pacjenta. Czesto pokusa daremnego przedtuza-
nia zycia dominuje w planowaniu postepowania medycznego, a przede wszystkim
w postepowaniu rodziny i opiekunéw. Jest to odbierane jako troska o odchodzace
dziecko, i odwrotnie: brak dziatan zmierzajacych do przedluzenia gasnacego zycia
rodzina, zwlaszcza dalsza, przyjmuje za rodzaj eutanazji. Czesto zgoda na odejscie
dziecka jest pietnowana przez otoczenie i dalsza rodzine. Zawsze w sytuacjach gdy
trzeba podja¢ decyzje dotyczaca udzielania dalszej daremnej pomocy, nalezy zada¢
rodzicom pytanie o rozréznienie prawdziwej troski o dziecko od egoizmu rodziny
prébujacej za wszelka cene ,zatrzymac” dziecko przy sobie.

Osobnym problemem, ktéry wcale nie wydaje sie marginalnym, jest fakt, ze
dziecko nieuleczalnie chore moze by¢ podstawa egzystencji materialnej rodziny
w postaci réznych dodatkéw i zasitkéw. Wtedy brak zgody na jego odejscie moze
wigzac sie ze $wiadomoscia, ze kiedy go zabraknie, zmieni sie funkcjonowanie fi-
nansowe rodziny.

W $wietle poprzednich rozwazan najwazniejszym celem przygotowania rodzi-
ny odchodzacego dziecka do akceptacji jego choroby i $mierci jest uzyskanie zdol-
nosci dalszego prawidlowego jej funkcjonowania po przejsiciu fizjologicznej zatoby.

W latach 2011-2014 domowg opieka hospicyjng objetych byto 94 dzieci (84
z rozpoznaniem nieuleczalnej choroby przewleklej w fazie terminalnej oraz 10
z choroba nowotworowa). W przedstawionym okresie zmarlo 28 dzieci. Ponizej
prezentujemy przykladowe sytuacje:

Przyklad 1. Dziewczynka 1,5-roczna z rozpoznaniem nieuleczalnej choroby
genetycznej, ze skrajnie uposledzonym rozwojem od urodzenia, praktycznie jedy-
nie w kontakcie emocjonalnym z rodzicami, zostata przyjeta do domowej opieki
hospicyjnej po zdiagnozowaniu choroby. Stan dziecka byl stabilny, okresowo na-
wracaly infekcje drég moczowych. Podczas interwencyjnej wizyty lekarskiej z po-
wodu infekgji lekarz stwierdzit oddechy agonalne i zaniki tetna obwodowego. Poin-
formowat rodzicéw o krytycznym stanie dziecka, wyjasnil zasadnos¢ odstapienia

8 Prawa czlowieka umierajgcego [w]: W. Botoz, Bioetyka i prawa cztowieka, Wydawnictwo Uniwersy-

tetu Kardynala Stefana Wyszynskiego, Warszawa 2007.
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od podejmowania akgji resuscytacyjnej. Rodzice podjeli decyzje niepodejmowania
nieadekwatnych dzialan, pozegnali sie z odchodzacym dzieckiem i towarzyszyli
mu w umieraniu w domu. Rodzina przeszla fizjologiczng zalobe, pozostaje silna,
ma drugie zdrowe dziecko.

Przyklad 2. Dziewczynka chora na wrodzong chorobe metaboliczng. Do domo-
wej opieki hospicyjnej pacjentka zostala przyjeta w wieku 10 lat. Pierwsze objawy
choroby ujawnily sie okoto 1. roku zycia. Przez 9 lat rodzice poszukiwali alternatyw-
nych sposobéw terapii w kraju i za granicg. Stan dziewczynki pozostawal stabilny
do czasu powaznego zalamania, co byto typowe dla choroby. W ciggu kilku dni ro-
dzice wahali sie pomiedzy hospitalizacja, wobec progresji choroby by¢ moze z ko-
niecznos$cig podigczenia dziecka do respiratora, a pozostawieniem dziecka w domu
i prowadzeniem tylko leczenia objawowego. Po odbyciu wielu rozméw z cztonkami
zespolu terapeutycznego o niecelowosci hospitalizacji i dodatkowych cierpieniach,
ktére mogtaby ona spowodowad, rodzice podjeli decyzje o pozostawieniu dziecka
w domu. Dziewczynka zmarta w domu, w otoczeniu rodziny. Po $mierci dziecka ro-
dzina przeszla zalobe, uczestniczy w zyciu wspélnoty hospicyjne;j.

Przyklad 3. Chlopiec z nieuleczalng chorobg metaboliczng zostal przyjety do
opieki paliatywnej w wieku ok. 1 roku. Pomimo pelnej informacji o charakterze
choroby i nieuchronnosci $mierci w chwili zalamania sie stanu klinicznego ojciec
dziecka podjal reanimacje. Po przywréceniu czynnosci zyciowych dziecko umiesz-
czono w oddziale intensywnej opieki medycznej. Istnialo ryzyko, ze konieczne be-
dzie podtrzymywanie funkcji zyciowych z pomoca specjalistycznych urzadzen.
Ponownie podjeto rozmowy z rodzicami, w wyniku ktérych zadecydowali oni o za-
braniu chtopca do domu po ustabilizowaniu sie funkgji zyciowych. Po kilku dniach
pobytu w domu nastapilo ponownie zatrzymanie akgji serca. Rodzice nie podjeli
resuscytacji, towarzyszyli dziecku. Chlopiec zmart na rekach ojca.

Przyklad 4. Dziewczynka chora na wrodzong malformacje mézgowia. Do do-
mowej opieki hospicyjnej zostata przyjeta w wieku 12 lat i pozostawata w niej przez
kilka miesiecy. Pierwsze objawy choroby ujawnily sie wczesnie. Matka nie zaakcep-
towala choroby, nie byto zgody na odejscie naturalne dziecka. Dziecko przeszto
liczne zabiegi, dominowalo nastawienie na sukces medyczny, podsycany przez ze-
spoty leczace. Brakowato pelnej i rzetelnej informacji o charakterze choroby i ogra-
niczonych mozliwosciach leczenia. Dziewczynka trafita do szpitala z podejrzeniem
malfunkcji zastawki komorowo-otrzewnowej. W szpitalu przeszla kolejny zabieg,
w ktérego wyniku zmarta. Po $mierci dziecka matka poszukuje winnych, toczy sie
postepowanie sagdowe, co w calosci angazuje energie matki. Rodzina jest dysfunk-
cyjna w wyniku patologicznej zatoby.

Na podstawie powyzszych przykladéw mozna zauwazy¢, jak trudno wypraco-
wac jeden uniwersalny model komunikacji z rodzicami i z dzieckiem pozwalajacy
na przygotowanie do odejscia dziecka. Czesto to zesp6l hospicyjny musi dopie-
ro rozpoczaé rozmowy o umieraniu dziecka, gdyz naturalng reakcjg rodzicéw jest
sucieczka” od tego tematu. Przygotowanie na $mier¢ dziecka moze by¢ dtugotrwa-
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te i wieloetapowe. Przekazywanie niekorzystnych wiadomosci musi by¢ dostoso-
wywane do aktualnych mozliwosci recepcji ztych wiadomosci. Rozmowy powinny
odbywac sie taktownie, z szacunkiem, nie wolno oceniaé postawy rodzicéw. Nie
wolno odbiera¢ nadziei. David Kessler pisze*: ,Umierajacy majg prawo nie tylko do
nadziei, ale tez do leczenia przez lekarzy i pielegniarki, ktérzy potrafig podtrzymac
poczucie nadziei niezaleznie od okoliczno$ci”, a nadzieja z czasem przybieraé¢ moze
forme nadziei na dobrg $mier¢.

Czesto rodziny oczekujg od nas wsparcia ich decyzji, porady, ale czasem prze-
rzucenia ciezaru decyzji, ktdrej nie mozemy podejmowac za nich. Czlonkowie ze-
spolu hospicyjnego staraja sie przekonac rodzicéw, ze robig oni wszystko co naj-
lepsze dla dziecka, a w odpowiednim momencie przychodzi czas, gdy najlepsze dla
pacjenta jest, aby pozwoli¢ mu odejs¢. ,Prawo do $mierci jest fundamentalne: zmu-
szanie do pozostania Zywym poza nasz czas okrada nas z godnosci™. Elisabeth
Kubler-Ross pisze: ,,Ci, ktérzy majg dos¢ sity i mitosci, by trwaé przy umierajacym
»w milczeniu, ktére przekracza stowa«, wiedza, ze nie jest to moment ani straszny,
ani bolesny, ale spokojne ustanie funkgji zyciowych™.

Mamy $wiadomos¢, iz nie ma uniwersalnego sposobu przygotowania na $mier¢
dziecka. Kazda rodzina wraz z zespolem wypracowuje wlasny sposéb radzenia so-
bie z w sytuacji ciezkiej nieuleczalnej choroby i zmierzenia si¢ z odchodzeniem
dziecka. Nie jest jednak mozliwe ani przewidzenie, ani ukierunkowanie reakcji
najblizszych na $mier¢ dziecka. Zadaniem zespotu jest wspieranie rodziny i towa-
rzyszenie jej czlonkom podczas i po $mierci ich dziecka, a takze ograniczanie na-
razenia pacjenta na dodatkowe cierpienie, na przyklad z powodu niepotrzebnej
hospitalizacji w obliczu nieodwracalnego stanu. Podstawa osiggniecia tego celu jest
zaufanie rodzicéw wypracowane podczas opieki paliatywnej.

Czogalta W., Krasowska-Kwiecien A., Czogata M., Ocena wptywu patogenéw wieloopornych koloni-
zujgcych dzieci przewlekle i nieuleczalnie chore, bedgce pod opiekg Krakowskiego Hospicjum dla
Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera na czestos¢ zakazer u nich wystepujgcych, ,Przeglad Lekarski”
2010,t.67,nr 1, s. 40-44.

Kessler D., Smierc jest czescia zycia. O prawo do godnego umierania, Wyd. Swiat Ksigzki, War-
szawa 1999.

Kiubler-Ross E., Dzieci i Smier¢, Wyd. Media Rodzina, Poznan 2007.

Prawa cztowieka umierajgcego [w:] W. Botoz, Bioetyka i prawa cztowieka, Warszawa 2007.

Przyslo L., Odrebnosci i charakterystyka pediatrycznej opieki paliatywnej, ,Clin. Exp. Med. Lett.”
2007,t.48,nr 1.

D. Kessler, Smier¢ jest czescia zycia. O prawo do godnego umierania, przet. E. Czerwinska, Wyd.
Swiat Ksiazki, Warszawa 1999.
Tamze.

6 E.Kubler-Ross, Dzieci i §mier¢, wyd. Media Rodzina, Poznan 2007.
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KLAUDIA KRAKUS

Stygmatyzacja spoleczna to wielowymiarowe zjawisko o niewatpliwie negatyw-
nym wplywie na jednostke oraz grupe spoleczng. Definiowana jest jako proces de-
precjacji okreslonych oséb, majacy swe zrédlo w stereotypach oraz znieksztatceniach
poznawczych uksztaltowanych na bazie niepelnej, niezweryfikowanej wiedzy. W jej
efekcie czlowiek ,naznaczony” stygmatem odbierany jest jako niepelnowartoscio-
wy". Zrédel rozwazanego zjawiska upatruje sie w leku biologicznym?, aktywizujacym
sie w obliczu zagrozenia podstawowego prawa naturalnego do zachowania Zycia na
skutek zewnetrznych bodZzcéw o nieznanym, niezrozumiatym charakterze®. Lek ten
skutkuje podejmowaniem proaktywnych i reaktywnych strategii obronnych?, ktére
swoje odzwierciedlenie znajduja w takich postawach spotecznych jak: dystansowanie
sie, dewaluacja, stereotypizacja, delegitymizacja czy segregacja’.

E. Goffman, Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, Gdariskie Wydawnictwo Psychologiczne,
Gdansk 2005, s. 35.

P. Kieniewicz, Stygmatyzacja 0séb chorych psychicznie jako problem moralny [w:] Antropologia teolo-
gicznomoralna. Koncepcje, kontrowersje, inspiracje, red. I. Mroczkowski, J.A. Sobkowiak, Wydawn-
ictwo UKSW, Warszawa 2008, s. 157.

T. Steimer, The biology of fear- and anxiety-related behaviors, ,,Dialogues in Clinical Neuroscience”
2002, nr 4(3), s. 233.

4 Tamze, s. 233-234.

E. Jackowska, Stygmatyzacja i wykluczenie spoleczne 0s6b chorujgcych na schizofrenie — przeglgd ba-
dan i mechanizmy psychologiczne, ,Psychiatria Polska” 2009, nr 6, s. 656.
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Odmowa pelni czlowieczenistwa jednostce napietnowanej prowadzi do sto-
sowania wobec niej rozmaitych form dyskryminacji, a co za tym idzie - realnego
ograniczania zyciowego potencjatu do rozwoju i wartosciowego istnienia®. Kon-
sekwencje spolecznego naznaczenia znajduja swoje odzwierciedlenie w obnizaniu
szans na zatrudnienie, ograniczaniu dostepu do ustug medycznych i swiadczen so-
¢jalnych, degradadji sieci wsparcia spolecznego’.

Jedna z najbardziej ekstremalnych form, w jakich przejawia sie stygmatyza-
cja, jest spoleczne izolowanie osoby napietnowanej®. Mechanizm ten moze by¢
posrednio rozwazany jako zagrozenie dla tozsamosci jednostki oraz jej poczucia
przynaleznosci do spoteczenstwa®. Warto w tym miejscu zauwazy¢, iz w $wietle
elementarnej wiedzy z zakresu socjologii i psychologii, zdolnos¢ do pozostawania
w Srodowisku spolecznym jest determinanta dla mozliwosci utrzymywania réw-
nowagi zdrowia biologicznego i psychicznego™. W mysl powyzszego stwierdzenia,
stres wynikajacy z koniecznosci obrony wlasnej tozsamosci oraz przynaleznosci
wplywa nie tylko na subiektywnie relacjonowang jakos¢ zycia, ale takze na dobro-
stan psychospoteczny mierzalny wskaznikami obiektywnymi''. Ponadto osoba na-
znaczona pietnem, na skutek postepujacej dewaluacji pozycji w strukturze spo-
tecznej, zaczyna kreowa¢ strukture Ja na bazie znieksztalconej wiedzy ptynacej
z owego stygmatu'?. Biorgc pod rozwage powyzsze zaleznosci, podazajac za stowa-
mi Antoniego Kepiniskiego, skonstatowaé mozna, ze: ,jest wiec zrozumiale, ze wy-
kluczenie ze $wiata spotecznego, $mier¢ spoleczna, réwna sie dla czlowieka $mier-
ci biologicznej”*3.

Wedlug estymacji WHO liczba zakazonych wirusem C na caltym $wiecie wyno-
si 130-170 milionéw, kazdego roku liczba nowych infekgji rosnie zas o 3—4 milio-
ny'“. Na podstawie szacunkowych danych epidemiologicznych stwierdza sie wy-
stepowanie przeciwcial anty-HCV u 0,9-1,9% mieszkanicéw Polski, w zaleznosci
od badanej populacji oraz metodyki badawczej'. Te alarmujace dane nie przekta-
dajg sie jednak na liczbe badan, szczegélnie na gruncie polskim, ktére eksploru-

6 E. Goffman, Charakterystyka instytucji totalnych [w:] Elementy teorii socjologicznych, PWN,

Warszawa 1975 s. 35.

PW. Corrigan, A.C. Watson, Understanding the impact of stigma on people with mental illness,

,World Psychiatry” 2002, nr 1(1), s. 16-17.

8  Tamze,s.16-17.

B. Major, L.T. O’Brien, The Social Psychology of Stigma, ,Annual Review of Psychology” 2005,

nr 56, s. 393.

A. Kepinski, Rytm Zycia, Sagittarius, Warszawa 1992, s. 142.

B. Major, L.T. O’Brien, The Social Psychology of Stigma, ,Annual Review of Psychology” 2005,

nr 56, s. 393.

E. Goffman, Charakterystyka instytucji totalnych [w:] Elementy teorii socjologicznych, PWN, War-

szawa 1975, s. 39.

¥ A. Kepinski, dz. cyt., s. 142.

1 http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs164/en/

5 W. Halota i in., Rekomendacje leczenia wirusowych zapaleri wgtroby typu C Polskiej Grupy Ekspertow
HCV, ,Przeglad Epidemiologiczny” 2015, nr 4, s.1.
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ja sytuacje psychospoleczng o0séb dotknietych wirusowym zapaleniem watroby C.
Zjawisko stygmatyzacji oséb zakazonych wirusem hepatitis C wydaje sie w sposéb
istotny ksztaltowac owa sytuacje. Zrédel naznaczenia spotecznego chorych najcze-
$ciej upatruje sie¢ mylnej identyfikacji wirusa HCV z HIV, a co za tym idzie w ksztal-
towaniu obrazu osoby zainfekowanej na bazie stereotypéw laczacych zakazenia
z narkomanig, nauzywaniem alkoholu, promiskuityzmem seksualnym i homosek-
sualizmem?®.

Otrzymanie diagnozy WZW C ma stygmatyzujacy charakter i wiaze sie z ob-
nizeniem poziomu funkcjonowania psychospolecznego zarazonych. Chorzy swia-
domi pejoratywnego odbioru wlasnego schorzenia podejmuja szereg dziatan, ma-
jacych zabezpiecza¢ ich przed doswiadczaniem spotecznego ostracyzmu: 25% nie
przyznaje sie do zakazenia przyjaciotom, 55% lekarzom'’. Kolejne dane wskazuja,
ze 66% czuje wstyd zwigzany z choroba, a 63% brak bezpieczenstwa w kontaktach
interpersonalnych'®, odczucia te wplywaja na jakos¢ relacji rodzinnych, rodziciel-
skich i intymnych?.

Stygmatyzujacy charakter diagnozy uznawany jest za zmienng posrednio wa-
runkujaca przebieg choroby oraz szanse na uzyskanie trwalej odpowiedzi wiru-
sologicznej. Wspominane zjawisko rozpatrywane jest jako czynnik zwiekszajacy
ryzyko rozwoju zaburzen depresyjnych oraz obnizajacy gotowos¢ do podjecia le-
czenia przeciwwirusowego®.

Gléwnym celem niniejszego opracowania jest poglebienie problematyki
stygmatyzacji os6b chorujacych na przewlekte wirusowe zapalenie watroby typu
C oraz stworzenie zarysu psychologicznych oraz spotecznych nastepstw omawia-
nego zagadnienia.

W badaniu wzieto udziat 15 os6b w wieku od 21 do 73 lat, bedacych pod opieka
Poradni Choréb Zakaznych funkcjonujacej przy WSSz im. W. Biegariskiego w Lodzi
lub Stowarzyszenia HepaHelp. Dokonano celowego doboru préby badawczej, a za
przestanke do uczestnictwa w badaniu uznano nosicielstwo przeciwciat anty-HCV
oraz posiadanie historii leczenia interferonem pegylowanym w skojarzeniu z ryba-
wiryng. Badani zostali podzieleni na 3 réwnoliczne grupy:

%6 Z.Younossi, J. Kallman, J. Kincaid, The Effects of HCV Infection and Management on Health-Relat-
ed Quality of Life, ,Hepatology” 2007, nr 3, s. 809.

D.M. Evon i in., Chronic Hepatitis C and Antiviral Treatment Regimens: Where Can Psychology
Contribute, ,Journal of Consulting and Clinical Psychology” 2013, nr 81(2), s. 366-367.

8 Tamze, s. 366-367.

¥ G. Grundy, N. Beeching, Understanding social stigma in women with hepatitis C, ,Nursing Stan-
dard” 2004, nr 19, s. 35-37.

S. Zickmund, i in. “They treated me like a leper”. Stigmatization and the quality of life of patients with
hepatitis C, ,Journal of General Internal Medicine” 2003, nr 18, s. 840-841.
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1. osoby, ktére przeszly terapie przeciwwirusows i zostaly uznane za wyleczone
2. osoby, ktére przeszly nieskuteczng terapie przeciwwirusowag
3. osoby bedace w trakcie terapii przeciwwirusowej.

Z obserwagji klinicznych wynika, ze pacjenci zakazeni wirusem HCV sktonni
sa do zglaszania szerokiego spektrum réznorodnych objawéw somatycznych i psy-
chicznych zwigzanych zaréwno z naturalnym przebiegiem choroby, jak i leczeniem
przeciwwirusowym. Odpowiedni zatem wydaje sie dobdr narzedzia umozliwia-
jacego swobode w relacjonowaniu wlasnych objawéw somatycznych oraz stanéw
psychicznych. Uwzgledniajac zatem powyzsze czynniki zdecydowano sie na jako-
$ciowe narzedzie zbierania danych, pozwalajgce w sposéb subtelny i uwazny zgte-
bia¢ problematyke badawcza, a takze zminimalizowa¢ poczucie przedmiotowosci
u respondentéw.

Z osobami majacymi bra¢ udzial w badaniu kontaktowano sie w sposéb tele-
foniczny badz osobisty, umawiajac na dogodny termin spotkania. Przed rozpocze-
ciem wywiadu respondenci informowani byli o dobrowolnosci udzialu, mozliwo-
$ci przerwania wywiadu lub odmowy odpowiedzi na zadane pytanie, mozliwosci
przedyskutowania uczué, jakie pojawia sie w trakcie rozmowy, pelnej anonimowo-
$ci badania, wylgcznie naukowym wykorzystaniu informacji zgromadzonych pod-
czas rozmowy. Kazda z badanych oséb proszona bylta o wyrazenie zgody na nagra-
nie wywiadu.

Kazdorazowo wywiad zaczynal sie od ustalenia okolicznosci, w jakich roz-
moéwca dowiedzial sie o fakcie zakazenia, oraz zebrania informacji na temat histo-
rii choroby i dotychczasowego przebiegu leczenia. Pozwalalo to na przetamanie
pierwszych barier komunikacyjnych i nawigzanie kontaktu. Nastepnie w zalezno-
$ci od uprzednich wypowiedzi wprowadzano kolejno pytania zasadnicze, dajace
mozliwo$é swobodnego przedstawienia przezy¢. W miare omawiania okreslone-
go watku, zadawano pytania szczegétowe, majace na celu poglebienie poruszanej
problematyki. Na ogét zadawano pytania otwarte, ktdre nie narzucaly schematu
odpowiedzi i nie zakladaly zaleznosci przyczynowo-skutkowej. Wraz z koncem
wywiadu kazdy z badanych miat szanse odnies¢ sie do rozmowy oraz podzieli¢ naj-
bardziej istotnymi z jego punktu widzenia przezyciami zwigzanymi z doswiadcze-
niem choroby i leczenia przeciwwirusowego.

W przeprowadzonych badaniach zastosowano jakosciowe narzedzie zbierania
danych - wywiad. Rozmowy rejestrowane byly na dyktafonie, a nastepnie ich zapis
podlegal odstuchaniu i procesowi transkrypcji. Tworzenie transkrypcji miato cha-
rakter dwuetapowy — pierwszy etap polegal na doktadnym przepisaniu wszystkich
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stéw wypowiedzianych w trakcie wywiadu, drugi zas na naniesieniu pojawiajacych
sie dzwiekéw (np. éciszenie glosu, §miech, westchniecie) oraz pauz i powtdrzen.
Uzyskany material analizowany byl zgodnie z paradygmatem teorii ugrun-
towanej. W pierwszej kolejnosci zebranym danym nadano etykiety, co pozwoli-
to na przejscie do konceptualnego poziomu analizy (kodowanie otwarte). Starano
sie zmaksymalizowac¢ liczbe nadawanych etykiet. Nastepnie dokonano kodowania
selektywnego, w ktérym zawezono zakres kodowania zmiennych do tych, ktére
skupialy sie woké? centralnej kategorii badan. Na ostatnim poziomie analizy spe-
cyfikowano wlasnosci kategorii z uzyciem kart kodowych, tak dtugo az uzyskano
nasycenie kategorii. Na wszystkich powyzszych etapach spisywano w jezyku teore-
tycznym przemyslenia badacza na temat kategorii i zwigzkéw pomiedzy nimi, kt6-
re stanowily podwaline do teorii konstruowanej na podstawie zebranych danych?.

11 sposréd 15 badanych przyznalo, iz doswiadczyto negatywnego odbioru spo-
tecznego w zwiazku z informacja o nosicielstwie wirusa hepatitis C. Najmniejszym
odsetkiem relacjonujacych napietnowanie z powodu choroby charakteryzowala sie
grupa os6b bedacych w trakcie terapii przeciwwirusowej i w tym wypadku wynosit
on 40%. Tylko jeden z niewyleczonych pacjentéw zaprzeczyt zetknieciu sie ze zjawi-
skiem stygmatyzacji w odniesieniu do zakazenia HCV. Wszystkie sposréd oséb, ktére
uzyskaly trwala odpowiedz wirusologiczng, deklarowato przynajmniej jednokrotne
doznanie negatywnej reakcji otoczenia na wies¢ o wirusowym zapaleniu watroby C.

Troje sposréd czworga badanych negujacych doswiadczenie stygmatyzacji byto
w trakcie pierwszej terapii antywirusowej. Wszyscy respondenci z historig wiecej
niz dwéch farmakoterapii zwracali uwage na pejoratywny obraz osoby zakazonej
wirusem hepatitis C istniejacy w $wiadomosci spotecznej. Brak zauwazalnych réz-
nic zwigzanych z plcig i wiekiem warunkujgcych prawdopodobieristwo zetkniecia
sie z omawianym zjawiskiem.

Badani najczesciej wymieniali trzy zrédla stygmatyzacji spolecznej w zwigzku
z nosicielstwem HCV. Po pierwsze zwracano uwage na btedng identyfikacje wiru-
sa hepatitis C z HIV: [...] wielu ludzi sobie nie zdaje sprawy z tego, co to jest WZW C,
a bardzo czesto jeszcze mowi sie HCV. A HCV i HIV to jest jakie$ tam bardzo zbiezne,
juz ustyszy sie tylko ten dzwiek HC i bardzo wielu ludzi myli to pojecie, uwazajq, ze ci, co
majg HCV, to majg HIV [....].

2 K. Konecki, Studia z metodologii badar jakosciowych. Teoria ugruntowana, Wydawnictwo Naukowe

PWN, Warszawa 2000, s. 30-31, 48-55.
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Stawianie znaku réwnosci miedzy wirusem HCV i HIV w dalszej kolejnosci
wiazalo sie ze stereotypizacja oraz przypisywaniem chorym negatywnych atrybu-
toéw (promiskuityzm seksualny czy narkomania): [...] bo ludzie nie majq pojecia, nie
cheg sie dowiedzie¢, nie majq pojecia, a od razu odrzucajg, bo sie bojg; [...] bo oni tak to
postrzegajq, ze wszyscy ci z WZW i z HIV wystac¢ najlepiej na bezludng wyspe.

Co wiecej, badani zwracali uwage na niewspdtmierny z rzeczywistym — pejora-
tywny obraz choroby kreowany przez srodki masowego przekazu, np. ,cichy zabéjca”,
»Smiercionoény wirus™: [...] ludzie, nie rébcie z nas tredowatych, to nie wirus nas zabija
i przeszkadza nam w zyciu, tylko wasze artykuty, wypowiedzi, programy, ktore krecicie |...]
piszecie ktamstwa [...] jechalismy pociggiem do Lodzi, dzwoni mdj mqz i méwi ,Wlasnie
stucham wiadomosci o waszym spotkaniu, duzy jest tutaj fragment waszych wypowiedzi
i pierwsze co: WZW C jest chorobg smiertelng i gorszq od HIV". Jechatam i ptakatam.

Respondenci wskazywali, iz brak rzetelnych i pelnych informacji skutkuje po-
strzeganiem os6b chorych jako zagrazajacych: [...] brak swiadomosci ludzi o chorobie
powoduje, ze bojq sie czegos, czego nie powinni.

Przyczyn doswiadczanej stygmatyzacji respondenci upatrywali takze w stereo-
typach dotyczacych oséb zapadajacych na choroby watroby: [...] jak sie idzie i méwi
o chorobie wqtroby, to cztowieka traktujq jak alkoholika; [...] to nie jest jakies tam poal-
koholowe, co drugi cztowiek niezorientowany to mysli, ze jak jest marskos¢, to po alko-
holu. A to nie, to jest efekt WZW C.

Wiekszos¢ wypowiedzi badanych skoncentrowana byla wokét spotecznych
konsekwencji stygmatyzacji. Pacjenci wskazywali na:

1) deterioracje sieci wsparcia spolecznego: [...] w momencie, kiedy nasi wszyscy
przyjaciele sie dowiedzieli, ze jestem chora na WZW C, to wszyscy sie odsuneli.

2) obnizenie jakosci zwigzkéw interpersonalnych: Cztery lata temu poznatem ko-
biete [...] bylisSmy razem. Zapoznatem sie z rodzing [...] no a potem musiatem jej po-
wiedzie(, jesli sie zyje, wspotzyje, to trudno oszukiwac [...] wszystko byto dobrze, do-
poki sie nie dowiedziata, ze mam WZW C [...] jestesmy teraz na zasadzie telefonow
na Swieta, imieniny.

3) izolowanie w kontaktach spotecznych: Pewnego razu, w trakcie leczenia, bedgc
w sanatorium w szpitalu wojskowym, chodzitem na zastrzyki, no i mdj partner z po-
koju dowiedziat sie, jakie to zastrzyki. Kiedy sie dowiedzial, zZe jestem zakazony, to
zazqgdat zmiany pokoju.

Badani zwrdcili uwage, ze stygmatyzacja dotyczyla nie tylko zycia spoleczne-
go, ale takze miata istotny wplyw na inne aspekty codziennego funkcjonowania, tj.
aktywnos¢ zawodowa, hobby: [...] teraz z perspektywy czasu to bym chyba nie powie-
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dziala, nawet na naradzie byly takie sytuacje, ze dyrektor biorgc butelke wody mineral-
nej, mowit do sekretarki, czy tutaj bakterie zottaczki nie plywajq. Wiec takie no szykany
[...] straszne, pamietam jak dzis, ze wiasnie tak mnie potraktowali [...] ale tez tak wi-
dziatam, ze jestem wlasciwie per noga, wiec porozmawiatam z moim bezposrednim, ze
chce odejsé, méwi, ze nie ma problemu, tak ze od razu podpisali.

Zgromadzone dane wskazuja na istnienie szeroko zakrojonego zjawiska stygma-
tyzacji os6b zakazonych wirusem HCV wsrdéd personelu medycznego. Badani wska-
zywali na zmiane nastawienia przedstawicieli ochrony zdrowia w zwigzku z ujaw-
nieniem informacji o nosicielstwie hepatitis C: [...] zdarzylo sie, ze wywolywato to
inny wzrok i inny ton i ogdlnie zmiane nastawienia totalng, lekarz, ktéry dowiaduje sie
o tym w danym momencie, miatam wrazenie, ze gdyby mogt, najchetniej by wstat, umyt
rece i najchetniej caly sie wykgpat w domestosie, zeby broti Boze nic mu sie nie stato. I dla
mnie to tez jest dziwne, ze lekarze pierwszego kontaktu, no, nie muszq wiedzie¢ wszyst-
kiego, bo wiadomo, ze sq tylko lekarzami pierwszego kontaktu, ale wigkszos¢ z nich nawet
nie wie, na czym polega terapia interferonem, w ogéle o co w tym chodzi.

Kolejnym problemem nakreslanym przez respondentéw byta odmowa wyko-
nania $wiadczen: [...] byly przypadki tak, ze nie przyjmowano do stomatologa [...] jak
kiedys bytem nad morzem, plomba mi wyleciata i powiedziatem, ze mam C, no to nor-
malnie byla rozpacz [...] pani stwierdzita, ze kiedy wracam, byt pigtek, miatem w nie-
dziele, to ona mi tylko zatozyta opatrunek i to wszystko.

Badani zwracali takze uwage na doswiadczenia dyskryminacji ze wzgledu na
wirusowe zapalenie watroby C: — Prosze pani, tej karty tutaj nie ma. Ja méwie: — Prze-
ciez sie lecze, mam tu lekarza pierwszego kontaktu, prosze znalez¢é mojg karte; ona: -
A na co pani choruje? — Na WZW C. — To prosze pani, trzeba byto od razu tak mowic, bo
takich jak pani, to my trzymamy w osobnej szafce!

Badani identyfikowali takze negatywne reakcje emocjonalne, ktére towarzyszy-
ty doswiadczeniom spotecznego odrzucenia ([...] kiedy oni sie dowiedzieli, ze ja cho-
ruje, to jedna kolezanka powiedziata do drugiej, ze nie bedg mnie chyba juz zapraszac,
bo przeciez tym sie zarazq. [...] dowiedziatam sie po czasie, bardzo przykre to bylo) oraz
dyskryminacji (Miatem takie zdarzenie, ze chciatem umyc tylko rece i mozna to robié
w miejscach publicznych, no i gospodyni wyszta, daje mi papier toaletowy do wytarcia rgk
[...] bardzo Zle sig poczutem, wie pani, nie chciatem psuc atmosfery, bo moje wyjscie, mdj
protest. Nie chciatem, zeby to bylo uznane za mdj protest, ale najchetniej bym wyszed?).

W swoich relacjach odnosili sie réwniez do aspektu ,,$mierci spotecznej”™ [...]
no i poczutem sie taki odrzucony. No, ze praktycznie nie jestem potrzebny; |...] to wy nas
zabijacie, bo z wirusem mozna zy¢, ale odrzuconym od zycia dtugo sie nie pozyje.
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Dane zgromadzone na bazie wywiadéw sa przystajace do wynikéw zagranicz-
nych badan nad zjawiskiem stygmatyzacji spolecznej wobec pacjentéw choruja-
cych na WZW Cimoga stanowi¢ podstawe charakterystyki sytuacji psychospolecz-
nej omawianej grupy oséb w Polsce.

Zaréwno z literatury przedmiotu®, jak i z doswiadczen wlasnych wynika, ze
grupa zakazonych wirusem HCV charakteryzuje sie obnizong jakoscia zycia. Ob-
serwujac osoby oczekujace na konsultacje lekarskie w zwigzku z odbywang terapia
przeciwwirusows, nietrudno odnotowaé, ze wiekszo$¢ z nich zglasza skargi soma-
tyczne oraz psychiczne, a takze wyraza niezadowolenie w zwigzku z pozazdrowot-
nymi konsekwencjami, jakie niesie ze sobg WZW C. Przyczyn takiego stanu rzeczy
upatruje sie m.in. w $wiadomosci przynaleznosci do grupy obarczonej spotecznym
naznaczeniem, charakteryzowanej poprzez okreslenia pejoratywne.

Z wywiad6éw wynika, ze podstawowym Zrédlem opisywanego pietna zakazo-
nych wydaje sie brak elementarnej wiedzy na temat wirusa hepatitis C. Uzycie ter-
minu HCV powoduje identyfikowanie go z HIV, méwienie o schorzeniu watroby
wiaze sie zas ze stereotypowym postrzeganiem chorego jako alkoholika. Co nie-
pokojace, niedobdr informacji zauwazalny jest nie tylko wéréd laikéw, ale takze
pracownikéw ochrony zdrowia. Ponadto kreowany przed srodki masowego prze-
kazu obraz wirusowego zapalenia watroby typu C przyczynia sie do eskalacji na-
cechowanej lekiem postawy spolecznej wobec chorych, na ktérej bazujg zjawiska
spotecznej izolacji i segregacji. Powyzsze przestanki sktania¢ moga do refleksji nad
skutecznoscia przeprowadzonych dotychczas kampanii spotecznych w omawia-
nym zakresie.

Analiza wywiadéw wskazuje na istotny zwigzek miedzy deterioracja wsparcia
spotecznego a zjawiskiem stygmatyzacji wobec nosicieli wirusa C. Jak powszech-
nie wiadomo, wspomniany zaséb uznawany jest za fundamentalng determinante
funkcjonowania psychospolecznego jednostki. Istniejace w $wiadomosci spotecz-
nej postawy niecheci i dystansu wobec chorych staja sie zrédtem poczucia zagro-
zenia i odrzucenia u zakazonych, co z kolei prowokuje wybieranie dezadaptacyj-
nych form zachowania i przyczynia sie do ksztaltowania negatywnego obrazu Ja.
Warto w tym miejscu odnotowad, ze omawiana grupa chorych charakteryzuje sie
podwyzszonym odsetkiem zaburzen depresyjnych i lekowych, ktére z kolei obni-
zaja mozliwosci uzyskania trwalej odpowiedzi wirusologicznej w wyniku leczenia
przeciwwirusowego?®.

Rozmowy z respondentami wskazuja, ze stygmatyzujacy charakter diagnozy
implikuje szereg negatywnych emodji, tj. lek, przygnebienie, ztos¢, zal. Co alarmu-

22 D. Bernstein i in., Relationship of Health-Related Quality of Life to Treatment Adherence and Sus-
tained Response in Chronic Hepatitis C Patients, ,Hepatology” 2002, nr 35 (3) s. 704-708.

J. Golden i in., Depression and anxiety in patients with hepatitis C: prevalence, detection rates and
risk factors, ,General Hospital Psychiatry” 2005, nr 27, s. 431- 436.

23
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jace, osoby badane wskazywaly na brak odpowiedniego wsparcia informacyjnego
czy psychologicznego tuz po otrzymaniu rozpoznania. Taki stan rzeczy przektla-
da¢ sie mégt w sposéb posredni na rozwdj zaburzen depresyjnych, ktére to z kolei
stanowia realne zagrozenie integralnosci psychicznej jednostki. Rozwazy¢ nalezy
konieczno$¢ wprowadzenia psychoedukacji oraz form doraznej pomocy psycholo-
gicznej dla tzw. ,nowych” pacjentéw.

Analizujac zjawisko stygmatyzacji oséb dotknietych wirusowym zapaleniem
watroby C, warto zwréci¢ uwage na brak formalnego unormowania statusu tej
grupy chorych. Zdarza sie, ze z racji nosicielstwa wirusa C osoby te tracg prace,
a co za tym idzie zostaja pozbawione $rodkéw finansowych. Brakuje jednolitych
przepiséw okreslajacych przystugujace im prawa do korzystania ze swiadczen spo-
tecznych. Istnieje takze luka prawna dotyczaca wytycznych przyznawania odszko-
dowan osobom zakazonym w wyniku korzystania ze swiadczen zdrowotnych (tj.
przetoczenie krwi, ustuga stomatologiczna). Powoduje to, ze chorzy musza bory-
kac sie z licznymi komplikacjami formalnymi, a z drugiej strony brakiem przychyl-
nosci spotecznej.

Sytuacja osé6b zakazonych HCV wydaje sie zatem niepokojaca. W zwiazku ze
swoim stanem zdrowotnym doswiadczaja oni szerokiego spektrum niedogodno-
$ci, ktore z kolei utrudniaja funkcjonowanie na wielu plaszczyznach zyciowej ak-
tywnosci. Mimo tak wyraznego obnizenia jakosci zycia tej grupy chorych zaden
sposréd badanych nie doswiadczyl wsparcia ze strony instytucji panstwowych,
ktére mogtoby petni¢ buforujaca role w stosunku do negatywnych konsekwen-
qji stygmatyzacji doswiadczanej przez zakazonych. Rozwazy¢ zatem powinno sie
mozliwos¢ utworzenia interdyscyplinarnych grup specjalistéow zajmujacych sie
chorymi w trakcie terapii przeciwwirusowej. W grupie tej osoba psychologa bedzie
odgrywac znaczaca role.

Reasumujac, wydaje sie, ze istnieje potrzeba dalszej eksploracji sytuacji oséb
chorych na wirusowe zapalenie watroby typu C w Polsce. Zrelacjonowane powyzej
badania dajg wstepny oglad na ztozonoé¢ uwarunkowan i konsekwencji spoteczne-
go naznaczenia nosicieli wirusa hepatitis C.
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PAULINA ZUCHOWICZ

Wydaje mi sie, ze moje zycie sie zacznie, kiedy on odejdzie... H4 (18 lat)

Przewlekta choroba dziecka jest czynnikiem powodujacym przeorganizowanie
zycia calej rodziny, ktéra stajac w obliczu stresu, jakim jest choroba, musi przy-
stosowac sie do tej nowej, nienormatywnej sytuacji'. Odnajdujemy liczne badania
pochylajace sie nad specyfiky probleméw doswiadczanych przez rodzicéw choru-
jacego dziecka czy dzieci chorujacych rodzicéw. Jednak problem jakosci zycia ro-
dzenstwa dzieci cierpigcych na choroby przewlekle poruszany byl do tej pory przez
bardzo niewielu badaczy. W dotychczasowych badaniach udowodniono np., iz spo-
$r6d calej rodziny to wlasnie dzieci zdrowe w wielu sferach zycia najdotkliwiej od-
czuwaja skutki choroby rodzenstwa. Do tej pory problemy emocjonalne czy beha-
wioralne zauwazane w omawianej grupie rozpatrywano raczej w kontekscie reakcji
na stres. Obecnie badacze coraz czesciej dochodza do wniosku, iz choroba prze-
wlekta powoduje bardziej specyficzne zmiany w zyciu, ktérym warto przyjrzec sie
blizej?. Z wiekszosci dotychczasowych badan wytaniaja sie 3 sfery, w ktérych zycie
rodzenistwa zmienilo sie najbardziej:

intensywne uczucia, takie jak: ztos¢, smutek, zazdros¢, samotnosé, rezygnacja

niezaspokojone potrzeby dzieci (np. za mata iloé¢ szczerych rozméw z rodzica-

mi, kontaktéw z réwiesnikami, czasu na realizacje wtasnych pasji)

W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej. Gdy rodzina ma korzysc
z choroby. Wydawnictwo Uniwersytetu Lédzkiego, £6dz 2010, s. 25.

2 H.N. Caron, M.A. Grootenhois, B.A. Houtzager, B.F. Last, Quality of life and psychological
adaptation in siblings of pediatric cancer patients, 2 years after diagnosis. ,,Psycho-Oncology” 2004,
nr 13, s. 499-511.
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zmiany w codziennym zyciu po pojawieniu sie choroby powodujace zaréwno

straty (np. zainteresowania rodzicéw, czasu wolnego itp.), jak i zyski (np. zbli-

zenie sie cztonkéw rodziny, wzrost empatii, niezaleznosci)®.

Przedmiotem niniejszej pracy opartej na badaniach przeprowadzonych na po-
trzeby pracy magisterskiej w 2013 r. jest rozwiniecie dotychczasowej wiedzy nt.
specyfiki zycia rodzeristwa dzieci chorych przewlekle. Jest to préba spojrzenia na
zycie ich oczami; ukazanie, w jaki sposéb dzieci te postrzegaja poszczegélne sfery
swojego zycia, jakie jest ich zadowolenie z niego oraz czy relacjonowana jakos¢ zy-
cia rézni sie pomiedzy rodzenstwem dzieci cierpiacych na 4 rodzaje choréb: nie-
uleczalne choroby genetyczne i neurologiczne, choroby onkologiczne, zaburzenia
psychiczne oraz cukrzyce. Uzyskanie obrazu specyficznych przezy¢ dzieci wzrasta-
jacych przez lata w cieniu choroby jest bardzo cenne w procesie tworzenia sieci
wsparcia dla nich. Swiadomos¢ tego, w ktorych sferach zycia doswiadczaja najwie-
cej trudnosci, daje osobom z zewnatrz szanse na przeprowadzenie dzialan mini-
malizujacych negatywne skutki wychowywania sie w rodzinie z chorym przewlekle
dzieckiem i rozwiniecie zasobéw, jakie réwnolegle sie w nich wyksztalcity.

Ze wzgledu na wiek badanych oraz delikatnos¢ poruszanej tematyki, obrana
technika musiata cechowac sie duza elastycznoscia, delikatnoscia oraz dawac roz-
moéwcy swobode wypowiedzi. W badaniach wykorzystano technike wywiadu nie-
ustrukturalizowanego, w oparciu o metodologie teorii ugruntowanej — pytania
kierowane do oséb badanych nie byly préba weryfikacji zalozonych hipotez, ale
otwartym przyjmowaniem ich opowiesci®.

Umieszczone w pracy wypowiedzi oséb badanych sa wiernymi cytatami. W celu
zapewnienia anonimowoéci rozméwcom kazdy z nich oznaczony zostat liczbg oraz
literg odpowiadajaca rodzajowi choroby jego rodzenistwa:

H - rodzenistwo dzieci objetych opiekg hospicjum

O - rodzenstwo dzieci chorych onkologicznie

P - rodzenistwo dzieci z zaburzeniami psychicznymi

C - rodzenistwo dzieci chorych na cukrzyce

Na poczatku kazdej wypowiedzi w nawiasie umieszczono wiek cytowanego
dziecka.

8 M.A. Alderfer, L.J. Ewing, JM. Hock, K. A. Long, A. Lown, A.L. Marsland, N.L. Ostrowski,
Psychosocial adjustment of siblings of children with cancer: a systematic review. ,Psycho-Oncology”
2010, nr 19, s. 789-805.

K. Konecki, Studia z metodologii badan jakosciowych. Teoria ugruntowana. PWN, Warszawa 2000,
s. 32.
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Inne wykorzystane w pracy symbole:
R - zastgpienie pojawiajacych sie w wypowiedzi imion chorego rodzenistwa
B - osoba badacza.

Symbole opisujace niewerbalne aspekty wypowiedzi:
(-) pauza w wypowiedzi
(...) dluzsze zawieszenie glosu

Na podstawie wynikéw badan wyltoniono 10 sfer, w ktérych najwyrazniej uwi-
dacznia sie specyfika zycia rodzenistwa dzieci chorujacych przewlekle.

Lek

Niemal wszyscy badani, pochodzacy z kazdej grupy chorobowej, wyrazaja
obecnos¢ silnego leku. Cze$¢ z nich wyraza obawy, iz w przyszlosci nie podotaja
licznym obowigzkom zwigzanym z choroba i sytuacja rodzinng. H5 (13 lat): Bo nie-
dtugo juz siostra bedzie wieksza i mama juz nie bedzie miata sity jej nosic, podnosic (-)
i ja bede musiat to robi¢ i duzo wiecej jej pomagac (-). A opricz tego bede musiatl tez sie
uczyc i troche ciezko bedzie to pogodzic. Za mato czasu (...).

Obecny jest réwniez lek zwigzany z przyszloscig i planami na wlasne, doroste
zycie. P3 (18 lat): Troche sie martwie (...) iii boje, dlatego nie mysle o tym za czesto (...)
no bo wiadomo, ze rodzice nie bedg ciggle zyli, chtopaki nigdy sie nie usamodzielniq, a ja
nie pozwole, zeby poszli do jakiegos osrodka (=), dlatego wiadomo, ze zrobie wszystko,
zeby sie nimi zaopiekowac i ich wzigé do swojego domu. Wiem, ze bedzie ciezko czasami,
ale innej opcji nie biore w ogéle pod uwage. Lek dotyczacy przyszlosci dotyka szcze-
gélnie rodzenstwo tych dzieci, ktérych samodzielno$é jest ograniczona i s zalezne
od pomocy innych. W przypadku dzieci, ktérych choroba zagraza zyciu (hospicyj-
ne, onkologiczne), rodzenstwo wyraza lek przed ich §miercig.

Wsréd rodzenstwa dzieci wymagajacych zabiegéw lekarskich i pielegnacyj-
nych w domu (gltéwnie podopieczni hospicjum) bardzo charakterystyczny jest lek
przed nieumiejetnosciag udzielenia pomocy i wyrzadzeniem krzywdy bratu lub
siostrze podczas sprawowania opieki nad nim. H2 (17 lat): Boje sie poda¢ jej mle-
ko czy cos. Trzese sie caly z nerwéw, jak sie zakrztusi, bo nie wiem, co robi¢. Lek przed
nieumiejetnoécia udzielenia pomocy rodzenistwu wystepuje we wszystkich gru-
pach badanych, réwniez w grupie rodzenstwa dzieci z zaburzeniami psychiczny-
mi czy z cukrzyca.

Lek przed nieznanym, jakim jest choroba, szczegdlnie widoczny jest wsrdd ro-
dzenstwa dzieci leczonych onkologicznie. Badani wskazuja, ze nowos¢ choroby, jej
nieprzewidywalnos$¢, brak sprawdzonych strategii zaradczych i obserwacja zmian



Edukacja Etyczna 2015, nr 10, s. 67-80 70

zachodzacych w ciele rodzeristwa powoduja, ze — szczegdlnie na poczatku choroby
— lek jest najsilniejszy.

Obnizony nastrdj

Choroba oraz jej konsekwencje odczuwane w codziennym zyciu zdrowego ro-
dzenstwa znajduja odbicie w deklarowanym nastroju niemal wszystkich badanych.
Obecnoé¢ smutku wyrazana jest szczegdlnie przez rodzenstwo podopiecznych ho-
spicjum, pacjentéw onkologicznych oraz dzieci z zaburzeniami psychicznymi. Bada-
ni przyznaja, ze najczestsza przyczyna ich obnizonego nastroju jest choroba rodzen-
stwa. Jedyna grupa, w ktérej wiekszoé¢ badanych nie odczuwa wplywu choroby na
swoje samopoczucie emocjonalne, jest rodzenstwo dzieci chorych na cukrzyce.

Wyrzuty sumienia

W obrazie przezy¢ emocjonalnych badanych czeste sa wyrzuty sumienia z po-
wodu poczucia niedostatecznego zaangazowania w opieke nad rodzenistwem oraz
ambiwalencja w sytuacji $cierania sie wlasnych pragnien z poczuciem powinnosci
wobec chorego. Silne rozdarcie wewnetrzne pojawia sie réwniez w kontekscie per-
spektywy smierci chorego. Badani jedynie kilka razy poruszaja ten temat i zawsze
pojawia sie on w obecnosci silnych, ambiwalentnych uczué, pomiedzy pragnieniem
zycia brata lub siostry a checig ulzenia jemu i sobie. H4 (18lat): Wolatabym zeby go
nie byto (...) booo bo kiedy wiem, ze np. jego pot mozgu pracuje, zZe sie meczy ze wszyst-
kim, to wolatabym zeby, zeby po prostu (...) B: Zeby nie cierpiat? H4: No (...) (ptacz).
Z drugiej strony nie wyobrazam sobie tego, jakby go nie byto. Jakbysmy sie urodzili, ale
bez niego, jak potoczyloby sie to wszystko.

Silna wieZz emocjonalna z chorym
Szczegdlnie rodzenstwo dzieci hospicyjnych opowiada o chorym cztonku ro-

dziny z duzym zaangazowaniem emocjonalnym i czutoscig. HI (15 lat): R jest abso-
lutnie super! Ona jest taka $mieszna czasamil! Ja nie wiem, jak mozna myslec, ze ona nas
nie czuje czy ze my jej nie czujemy (...) (drzenie glosu) ona (-) ma czasami taki dzien,
Ze sie nic nie odzywa, Ze Spi czy jest zapatrzona w jedno miejsce, ale jak ma taki dobry
dzien, a to najczesciej jest (-) i jak leci np. piosenka w telewizji, to ona tez Spiewa (=) tzn.
tak po swojemu. Albo ona ma czasami takie miejsca, w ktorych gdy sie jg dotknie, to sie
$mieje. A kiedys bylo bardzo ciepto w domu i ja jg podmuchatam tak po wtoskach i ona
sie tak fajnie Smiata jak normalny cztowiek. Zanosita sie az ze $miechu. Yyy, nastepne,
to jak sie jg tak po buzi tak posmyra, to tez tak niesamowicie sie cieszy.

Chlopcy, ktérych rodzenstwo jest pod opieka hospicjum, przyznajg, ze relacja
z chorym jest specyficzna, ze maja trudnos¢ w nawigzaniu zywej wiezi i spedzaniu
czasu z chorym. Inny badany sposréd rodzenstwa pacjentéw hospicyjnych pomija
siostre podczas opisu rodziny, a potem méwi o niej w sposéb wrecz przedmioto-
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wy. Rodzenistwo dzieci z zaburzeniami psychicznymi podkresla poczucie wzajem-
nego zrozumienia i wartos¢, jaka ma dla nich wiez z chorym. W relacjach rodzen-
stwa dzieci onkologicznych najwyrazniej zarysowuje sie tesknota za rodzeristwem.
Dzieci pragna spedzania z nim czasu, utrzymujg bardzo czesty kontakt telefonicz-
ny, a wykonywanie z rodzenstwem najprostszych, codziennych czynnosci postrze-
gaja jako jedno z najwiekszych marzen.

Wspétodczuwanie z rodzenistwem

Szczegélnie w relacjach rodzenistwa dzieci z hospicjum i pacjentéw onkologicz-
nych zauwazalne jest silne wsp6todczuwanie z chorym. Badani przyznaja, ze czesto
zastanawiajg sie nad tym, co czuje chory, a mysli te s3 dla nich Zrédtem cierpienia.
H4 (18 lat): Ja sie (-) sie czesto zastanawiam, jak go cos boli (...) no chocby glupie ugry-
zienie komara, jak mnie ugryzie i swedzi, to sie podrapie, a on nie moze (...). Albo jak mnie
boli gtowa, to wezme tabletke, a my nie wiemy, ze go boli, i nie dostanie jej (...) Ja tez wiem,
Ze, ze jego mozg zanika, tak? I jest coraz gorzej (-) i np. chciatby sie spojrzec na cos, ale jego
mozg nie jest na tyle zdolny, zeby sprowadzic te oczy na kogos wiasnie. Albo oddycha, oddy-
cha i nagle przestaje booo, bo nagle zapomniat po prostu (ptacz), bo jego mozg zrobit sobie
przerwe (=) i on czesto, coraz czesciej ma tak, ze ma bardzo stabg saturacje i wtedy trzeba
go podlgczy(, zeby dostat porcje tlenu. On nawet przy gtupim sikaniu bardzo sie meczy (-).

Waloryzowanie rodzenistwa

W wypowiedziach badanych ze wszystkich grup zaobserwowa¢ mozna znacz-
na waloryzacje chorego rodzenstwa i postrzeganie go jak osoby wyjatkowej. Po-
jawiaja sie bardzo rozbudowane opisy, przepelnione zachwytem i uznaniem dla
chorego. Podczas wielu wywiadéw badani zapoznawali mnie ze swoim rodzen-
stwem, z dumga pokazywali rysunki, zdjecia i wykazywali silng potrzebe opowia-
dania o nim. Charakterystyczne jest rowniez postrzeganie rodzernistwa jako Zrédla
sity do radzenia sobie z choroba. Czes¢ z badanych (gtéwnie rodzenistwo dzieci ho-
spicyjnych) czerpie site z obserwowania najdrobniejszych przejawéw radosci cho-
rego, a inni (gléwnie rodzenstwo dzieci onkologicznych) przyznaja, ze to chory ma
w sobie najwieksza wiare i sile, ktérej wszyscy ucza sie od niego.

W zdecydowanej wiekszosci wywiadéw najczesciej pojawiajgcym sie proble-
mem jest uwiklanie badanych w zycie ich chorego rodzenstwa. Najwiecej sygna-
t6w dotyczacych zbyt silnego zaangazowania w zycie chorego, przy zaniedbywaniu
swojego wlasnego, pojawia sie w wypowiedziach rodzenistwa dzieci z hospicjum,
ktére czesto méwig wprost o swiadomosci zycia ,,nie swoim zyciem”.

Nieumiejetnoé¢ zajmowania sie sobg
WSsréd rodzenistwa dzieci hospicyjnych, onkologicznych oraz z zaburzeniami
psychicznymi, we wszystkich wywiadach pojawia sie problem matej ilosci czasu
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iuwagi, jakie dzieci po$wiecaja dla samych siebie — na wlasne przyjemnosci, aktyw-
nosci i rozwoéj zainteresowan. H4 (18 lat): Wiasnie czesto wyjezdzamy na Mazury, tak
na tydzien, péttora. I jakos tak (=) no nie byto Zzleee (...) tylko wlasnie czesto tak mysla-
tam, ze Riw ogdle. To nie bylo tak Zebym ptakata, ale bardziej myslatam o tym, jak o rze-
czy takiej nie wiem — codziennej, ze trzeba go wykgpac i takie tam. Brakowato mi tego.

Badani przyznaja réwniez, ze codzienna duza ilo$¢ pracy i potrzeba opieki nad
chorym sprawiaja, iz oduczyli sie zajmowania sie soba i nie potrafig odnalez¢ sie
w sytuadji, kiedy moga robi¢ to, na co maja ochote. H4 (18 lat): Juz tak sie przyzwy-
czaitam, ze chociazby byto mi bardzo dziwnie, kiedy w ferie wyjechatysmy z siostrg na
Mazury, to tak dziwnie byto w sumie (-). Nie ma na kogo spojrzec, kim sie zajgé, tak,
cztowiek zajmuje sie tylko samym sobq (-). Nie wiedziatam, co mam robi¢, bo ja nie pa-
mietam, kiedy miatam caly dzieti dla siebie, w ktérym mogtam robi¢, co chce, i to w su-
mie takie dziwne dla mnie (-).

Nieréwne zaangazowanie w opieke nad chorym stanowi réwniez czesto zrédto
konfliktéw pomiedzy zdrowym rodzenstwem. H3 (16 lat): Nawet bylam troche zta
na niq za to, ze tak duzo sie uczy, ze nie przychodzi do R (...) zawsze powtarza, ze nie ma
czasu, ze musi sie uczy¢. No ja jg rozumiem, ale moglaby chociaz na te godzine czasami
przyjsc i powiedzieé ,Mamo, odejdz, ja tu usigde przy niej, a Ty idz odpocznij”.

Wiekszosé¢ rozméwcéw zdaje sobie sprawe z zaniedbywania swojego wlasne-
go zycia i ma $wiadomo$¢ potrzeby zmiany, jednak uwiklanie jest tak silne, iz jest
ona niezwykle trudna, a czasem wrecz niemozliwa. Czesto wydaja sie by¢ pogodze-
ni ze swoim losem. H4 (18 lat): Wydaje mi sie, ze moje zycie sie zacznie, kiedy () kie-
dy R odejdzie (...) tak mysle, ze takie (-) normalne moje zycie zacznie sie, gdy nadejdzie
jakis przetom (=) albo on odejdzie, albo choroba tak postgpi, zZe, ze nie bedzie mégt by¢
w domu (-).

Wieksza iloé¢ obowigzkéw

Oprocz sytuacji, kiedy dziecko nie daje sobie przyzwolenia na wlasne przyjem-
noéci, czesto to duza iloé¢ obowiazkéw powoduje, iz nie moze ono poswiecaé dla
siebie tyle czasu, ile by chciato. Dzieci, ktérych rodzenstwo z powodu choroby wy-
maga opieki, przejmuja znaczna cze$¢ obowigzkéw domowych, tak aby mama mo-
gla wiekszos$¢ swojego czasu przeznaczac na opieke nad chorym dzieckiem. H4 (18
lat): Jak nie ma siostry, to tak 3/4 obowigzkéw spada na mnie. Na pewno gotowanie
spada na mnie, zmywanie. Moja mama zawsze rano mnie budzi, zebym poodkurzata,
wiadomo ona tego nie zrobi. A poza tym lubie wstac wczesniej, zeby jej kawe zrobié, jak
wstanie. Nie wiem. no, chociazby kiedy trzeba i$¢ do glupiego sklepu, to tez najlepiej ze-
bym ja wyszta, a mama wtedy posiedzi z nim.

W relacjach rodzenstwa dzieci hospicyjnych widoczne jest, ze ich aktywnos¢
bywa réwniez ograniczana przez rodzicéw, ktorzy przyzwyczajeni sa do ich silne-
go zaangazowania w obowiazki domowe i krytykuja dzieci podczas préb wygospo-
darowania czesci czasu dla siebie. H4 (18 lat): Czasem méwie, ze no uméwilam sie
gdzies, chce wyjsé, no i wiadomo, ze mama nie bedzie mnie caty czas trzymata w domu,
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Ze ja tez mam ochote gdzie$ wyjsc, i o to sq czesto kidtnie w sumie (...) Mama lubi, jak je-
steSmy w domu. Mimo tego, ze w danej chwili nie musze nawet nic robic, to Zebysmy po
prostu byly w domu.

W relacjach dzieci pojawia sie réwniez potrzeba wiekszej niezaleznoéci, swobo-
dy i mozliwosci kierowania sie w zyciu tym, na co faktycznie maja ochote. H4 (18
lat): A ja bym chciata czasami porobic to, na co mam ochote (-) tak po prostu chce mi sie,
to oglgdam telewizje, chce mi sie, to wychodze, tak? A nie siedzie¢ w pokoju i zerka¢ co
chwile na niego, czy, czy (...) Ale to juz (=) chyba zawsze tak chciatam.

Gotowos¢ do rezygnowania z siebie samego przybiera w niektérych przypad-
kach bardzo silng posta¢ snucia planéw na przyszlos$é catkowicie podporzadko-
wanych choremu, nawet wbrew wlasnym preferencjom i pragnieniom. P2 (15 lat):
Odprowadzam go do szkoly, przyprowadzam, mamy blisko szkote. Wtasnie dlatego wy-
bratem teraz gimnazjum blisko jego szkoly. Co prawda poziom tego gimnazjum, no. jest
taki Sredni, ale to lepsze, ktére rozwazatem, byto bardzo daleko i nie mégthym go za-
prowadzac.

O1 (17 lat): Ym planuje is¢ do technikum gastronomicznego. B: Lubisz gotowac?
O1: Nie za bardzo (-), no ale R chodzi do zawodowki gastronomicznej, ale przedtuza jej
sie w zwigzku z chorobq. Moze byc tak, ze dtugo nie wréci do szkoly i moze ja skonicze jg
przed niq i jak ona nie znajdzie pracy, to bede mogta R zatrudnic.

Poczucie jednosci z chorym

W wypowiedziach wszystkich badanych mozna zauwazy¢ silne poczucie jed-
nosci z rodzenstwem, w wiekszosci (z wyjatkiem rodzenistwa dzieci chorych na
cukrzyce) wrecz stopienie z nim. Poczucie jednosci z rodzenstwem w szczegdlny
sposéb przejawia sie wérdd rodzenstwa dzieci zaburzonych psychicznie oraz w wy-
powiedzi jednej osoby z rodzenistwem chorym onkologicznie. Rodzenistwo i troska
o0 nie pojawia sie jako nieodlaczny element opowiesci dotyczacych planéw na przy-
szlos¢. Badani zapytani o swoje przyszle perspektywy, zaréwno te blizsze, jak i dal-
sze, bez wahania méwig o obecnosci rodzenstwa w ich przyszlym zyciu, nie wyka-
zujac przy tym zalu, a raczej przedstawiajac to jako oczywista kolej rzeczy. P2 (15
lat): Ja musze myslec o przysztosci (...) B: O swojej przysztosci? P2: O swojej tez (...) ale
trzeba myslec, by ukierunkowac te przysztosc, zeby zajgc sie R, bo nie bedzie do kotica zyt
z mamgq i wtedy wszystko spadnie na mnie i im wiecej on teraz zrozumie i im lepiej ja sie
przygotuje do przysztosci, tym potem bedzie nam tatwiej.

Zaabsorbowanie rodzicéw chorym dzieckiem

W relacjach wszystkich badanych pojawia sie poczucie zalu z powodu zaabsor-
bowania rodzicéw chorym rodzenstwem bardziej niz osobg badanego. Najsilniej
jest to odczuwane przez te dzieci, ktérych rodzenistwo objete jest opieka paliatyw-
na (co jest zwigzane z gwaltownym przebiegiem choroby). W wiekszosci rodzin,
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w ktérych choroba jest obecna od dawna, skupienie rodzicéw na chorym traktowa-
ne jest jako norma funkcjonujaca w rodzinie. Dzieci te wyrazajg w wiekszosci zro-
zumienie i akceptacje takiego stanu rzeczy. H3 (16 lat): No wiadomo, ze R wymaga
wiecej opieki i nie mamy do mamy zalu o to, ze spedza z nig wiecej czasu, bo to oczywi-
ste, ze musi, dlatego nie ma jakich$ podziatow na to, kto kogo bardziej kocha, z kim spe-
dza wiecej czasu.

Nie wszyscy jednak s tak bardzo pogodzeni ze swoja sytuacja. Reakcja jedne-
go badanego, w ktérego rodzinie jest dwodjka chorych dzieci, odbiega od reakgji in-
nych badanych. Pomimo deklarowanego zrozumienia dla rodzicéw wyraza on silny
zal do nich i zapewnia, ze nie potrzebuje i nie chce wiekszej ilosci zainteresowania.
Bardzo wyraznie zaznacza swoja odrebnos¢ od calej rodziny. H2 (17 lat): No ja do
mamy w ogdle z niczym nie chodze (-) i ona nie wie, co ja robie, nic. B: A zawsze tak bylo,
ze mama mato uczestniczyta w Twoich sprawach? H2: Troche tak (...) cho¢ w sumie, to
na pewno to sie zwiekszylo, kiedy przyszta R, no bo ona zyje tylko dla niej teraz (...) No
(=) ale to jest zrozumiate, bo jak co$ zajmuje ci tyle czasu, to wiadomo, Ze staje sie naj-
wazniejsze, a inne sprawy odchodzg. B: Ztoscisz sie czasem na to, ze tak musi by¢? H2:
Ja nie roztrzgsam, jest jak jest”.

Dla rodzenstwa dzieci onkologicznych duzym problemem jest tesknota za
mamg. Wiekszoé¢ badanych deklaruje wlasnie matke jako najblizsza im osobe, a jej
nieobecno$¢ w czasie pelnym leku zwigzanego z chorobg opisujg jako szczegdlnie
dotkliwg. O2 (16 lat): No bez nich byto w domu tak pusto, nooo (...). Bez mamy, zawsze
zmamg (...) (ptacz) B: Tesknitas za mamg (...)? O2: (...) (przytakniecie gtowa) B: M-
witas, ze masz takq najblizszq relacje z mamg, jak sobie radzilas wtedy z jej brakiem
(...)202: No musiatam (...) ciezko byto, bo zawsze chodzitam do niej, jak co$ byto nie tak
(placz). No ale nie byto Zle, jakos wytrwatam.

Pomimo wyrazanego zrozumienia, tlumaczenia i usprawiedliwiania rodzicéw,
niemal u wszystkich badanych pojawia sie jednak silne pragnienie wiekszego za-
interesowania ze strony rodzicéw. H4 (18 lat): On jest w centrum. Zawsze tak bylo
i bedzie. Nie ma jakichs pobocznych tematow. Ja nie chce powiedzie(, ze to bylo jakies (-)
zaniedbanie ze strony mamy (-) nie chce powiedzie(, ze nie zajmowata sie mnq i siostrg,
bo zajmowata sie, alee (-) bylysmy po drugiej stronie. Nawet jak bylysmy tez chore czy
cos, to R byt wazniejszy i tak. I czasem tak bardzo chciatam, zeby pamietata, ze my tez
jestesmy, ze tez chorujemy, ze (-).

Komunikacja w rodzinie
W zdecydowanej wiekszosci rodzin temat choroby, z punktu widzenia zdro-

wych dzieci, poruszany jest rzadko. Rodzenstwo dzieci z cukrzyca nie odczuwa po-
trzeby czestszych rozméw na ten temat, gdyz choroba, szczegélnie gdy jest opano-
wana, nie stanowi Zrédla leku. Jednak w pozostalych rodzinach, szczegélnie tych
z dzieckiem objetym opieka paliatywna i onkologiczng, zdrowe rodzenistwo odczu-
wa niezaspokojenie potrzeby rozméw z rodzicami na temat choroby. Nierozma-
wianie o niej pozostawia ja w sferze nieznanego i nieprzewidywalnego, co poteguje
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lek. H2 (17 lat): Ja tam nie pytam, bo nie chce mamy draznic, tylko tyle wiem, co usty-
sze, jak lekarz przyjedzie i ja akurat przechodze i cos przypadkiem uslysze. A tak to nie
chodze i nie pytam. Jak juz bardzo co$ chce wiedziec, to taty zapytam, bo on wiecej po-
wie niz mama.

Poczucie jedno$ci w rodzinie
Odczucie wsparcia i jednosci rodziny jest wyrazane przez badanych jako szcze-

g6lnie istotne w obliczu trudnoéci pojawiajacych sie podczas choroby rodzenstwa.
B: Co jest najfajniejsze w Twojej rodzinie? O1 (17 lat): To, ze wszyscy sie trzymamy ra-
zem, ze przezywamy tq chorobe, ale wiemy, ze musimy sie wzig¢ i dac rade.

W kilku przypadkach badani wskazuja, iz pojawienie sie choroby przyczynito
sie do zniwelowania patologicznych zachowan poszczegélnych czlonkéw rodziny
(alkoholizm, przemoc), a przez to poprawily sie relacje w caltej rodzinie. Wsréd réz-
nych grup chorobowych zdarzaja sie réwniez relacje dotyczace negatywnego wptly-
wu choroby na jednos$¢ rodziny. Negatywne skutki dla jednosci rodziny najbardziej
zauwazane s3 przez badanych z rodzenstwem pod opieka hospicjum oraz zabu-
rzonych psychicznie. Tréjka badanych wskazuje, ze pojawienie sie chorego dziecka
w rodzinie spowodowalo jej rozbicie — odejscie ojca.

Waskie grono przyjaciél. Poczucie innoéci wobec réwiesnikéw

Wiekszos¢ badanych (réwniez kilkoro sposréd rodzenstwa dzieci chorych na
cukrzyce) odczuwa swoja odmienno$¢ od réwiesnikéw. Czesto odczuwaja wiek-
sza dojrzatos¢, podkreslaja, Ze np. nie zalezy im na zabawie tak jak réwiesnikom.
Poczucie odmiennosci potegowane jest réwniez przez konieczno$é¢ wykonywa-
nia obowigzkéw nieadekwatnych do wieku i wychodzenie z roli dziecka. H4 (18
lat): Wtedy zal byt duzy, ze tak jest, ze wszystko wokdt niego (...) ,Mamo, moge gdzies
wyjs$¢?” ,Nie, bo z R trzeba zosta¢”; ,Mamo, jest obiad?” ,Nie, bo musiatam sie R zajmo-
wac”. I bytam wéciekta (...) bo kazde dziecko, jak przychodzito ze szkoty, to mialo gotowy
obiad, a ja musiatam go dopiero robic (...).

Poczucie bycia niezrozumianym przez réwiesnikéw
Badani pochodzacy ze wszystkich grup w pewnym stopniu czuja sie niezrozu-

miani przez réwiesnikéw lub wyrazaja obawy, ze tak wlasnie mogliby sie poczué
przy glebszym zaangazowaniu sie w relacje. Niezrozumienie specyfiki choroby,
odmiennosci zachowania czy wygladu chorego powodowalo, ze badani spotyka-
li sie z wySmiewaniem czy szykanowaniem. O1: No to (-). Taka dziewczyna (-) ona
mowila czesto, ze R jest tysa, a ja jej wtedy mowie: ,,Ciekawe, jak bys sie czuta, gdybys
sama byta chora”. B: A jak myslisz, dlaczego ta dziewczyna tak mowita? O1: Nie rozu-
miejg chyba (...) wydaje mi sie, Ze nie rozumiejq tego, co my przezywamy, nie zdajq so-
bie sprawy. W przypadku rodzenstwa dzieci cierpiacych na zaburzenia psychiczne
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zauwazalny jest wstyd zwigzany z niezrozumialymi i czesto dziwacznymi zacho-
waniami chorego.

Potrzeba relacji réwiesniczych

Mimo ze wydawa¢ sie moze, iz rodzenistwo dzieci chorych przewlekle czesto
$wiadomie wycofuje sie z relacji i niechetnie nawigzuje nowe wiezi, to w wypo-
wiedziach badanych pochodzacych ze wszystkich grup (oprdécz rodzenstwa cu-
krzykéw) widoczna jest niezaspokojona, silna potrzeba poznawania nowych lu-
dzi i budowania z nimi relacji. Dla czesci z nich szkota jest waznym i przyjemnym
elementem zycia ze wzgledu na mozliwo$¢ przebywania tam z kolegami. Jest to
szczegdlnie widoczne wsrdd tych dzieci, ktérym liczne obowigzki uniemozliwiaja
spotykanie sie z nimi po lekcjach.

Kazde badane dziecko dostrzega zmienione cechy swojego charakteru i wigze
te zmiany z pojawieniem sie choroby. Dostrzega réznice miedzy soba a réwiesni-
kami w sposobie myslenia, postrzegania i wartosciowania $wiata. Im bardziej od-
czuwalna w zyciu codziennym jest choroba i im silniejsze jest spostrzegane niesio-
ne przez nig zagrozenie, tym wiecej zmian w sobie zauwazaja badani. Widoczne sg
zmiany w zakresie: zwiekszenia wrazliwosci, gotowosci i checi pomagania (czesto
swoja przyszlos¢ wiaza z zawodami wymagajacymi sprawowania opieki), wzrost
dojrzatosci, optymizm. Niestety dzieci te przejawiaja réwniez tendencje do zani-
zonej samooceny, nieche¢ do podejmowania wyzwan i niewiare w mozliwos¢ reali-
zacji swoich celéw i pragnien.

Rola bohatera

Wsréd badanych ze wszystkich grup zauwazy¢ mozna zachowania i cechy cha-
rakterystyczne dla roli bohatera rodzinnego. W zaleznosci od rodzaju choroby
i stopnia, w jakim rzutuje ona na zycie rodziny, dziecko przejawia poszczegélne ce-
chy w réznym nasileniu.

Poczucie odpowiedzialnosci za chorego
Wsréd rodzenstwa wszystkich chorych dzieci pojawia sie ono jako ciggle sku-

pienie na bezpieczenistwie i komforcie chorego rodzenistwa. Oprécz poczucia od-
powiedzialno$ci za nich, badani wykazuja réwniez tendencje do poczucia odpo-
wiedzialno$ci za rodzenstwo zdrowe. Przejawia sie to troska o nich w codziennych
sprawach, pilnowaniu ich, szczegélnie w sytuacjach, gdy uwaga rodzicéw jest sku-
piona na chorym. Poczucie odpowiedzialno$ci za rodzenstwo zdrowe przejawia sie
réwniez w dbaloéci, by swoim zachowaniem nie sprawiali probleméw rodzicom.
Ujawnia sie tez poczucie odpowiedzialnosci za wlasnych rodzicéw. Dzieci czesto
przejmuja ich obowiazki, kiedy im samym brakuje na nie sily, staraja si¢ odciazaé
rodzicéw w obowigzkach domowych, jak i tych zwigzanych z opieka nad chorym,
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wykazujg duza troske o samopoczucie rodzicéw. Pojawiajg sie réwniez sytuacje,
kiedy badany widzac, iz rodzic zaniedbuje swoje powinnosci i obowiazki, upomi-
na go. Poczucie odpowiedzialnosci za calg rodzine, szczegélnie w tych rodzinach,
w ktérych dziecko zapada na chorobe onkologiczng, przejawia sie w tendencjach
badanych do podtrzymywania wszystkich na duchu, utrzymywaniu pozytywnej
atmosfery w rodzinie, nawet wbrew wtasnym rzeczywistym odczuciom. O1 (17
lat): Na samym poczqtku R byla przewrazliwiona i ciggle ptakata (=), ale w pewnym
momencie mowie, ze trzeba sie wzigé w gars¢ i zwalczyé to (...) B: I co zrobitas? O1: Za-
miast plaka¢ z nig i z rodzicami, bo widziatam, ze oni yyy (=) no pokazywali, ze niby jest
dobrze, ale widziatam ze ptakali, oboje, nawet tata (...) wcale nie wierzyli w to, co mé-
wili (...) No yyy i ja wtedy pomyslatam, ze nie mozemy tak wszyscy, ze trzeba sprébowa¢
im te humory poprawié. B: Latwo ci byto? O1: Nie za bardzo, boo yyy, no ja tez si¢ batam
bardzo, nie rozumiatam tego, no ale troche musiatam udawac (_..).

Narzucanie sobie obowigzkdéw

Szczegdlnie badani z grupy rodzenstwa pacjentéw hospicyjnych przejawiaja
tendencje do przyjmowania wiekszej ilosci obowigzkéw, niz jest to konieczne. Cha-
rakterystyczne jest réwniez stapianie sie i zacieranie réznic pomiedzy ich prawdzi-
wymi pragnieniami a poczuciem powinnosci i obowigzku.

Poczucie sily i nieche¢ do przyjmowania pomocy
W wypowiedziach badanych ze wszystkich grup zauwazy¢ mozna silnie rozwi-

niete poczucie wlasnej samodzielno$ci i zaradnosci. Przejawia sie ono jako poczu-
cie sity i umiejetnosci do radzenia sobie z codziennymi trudnosciami. Wsréd wielu
badanych poczucie sity wigze sie réwniez z niechecia, a czasem wrecz nieumiejet-
noscig przyjmowania pomocy od innych. Badani wykazuja tez tendencje do prze-
zywania swoich probleméw w samotnoéci i nieche¢ do dzielenia sie nimi, szczegél-
nie z rodzing — aby nie dostarczac im kolejnych powodéw do zmartwien.

Potrzeba zdobywania dobrych ocen
Kilkoro z badanych przyznaje, ze bardzo wazne jest dla nich zdobywanie do-

brych ocen w szkole. Dla wielu jest to sposéb na minimalizowanie zmartwien ro-
dzicéw. Nie bedac w stanie wplynaé¢ na chorobe i trudnosci z nig zwigzane, starajg
sie dostarczac rodzicom mozliwie najmniej powodéw do smutku. Ponadto sukce-
sy szkolne stanowig spos6b na zwrdcenie uwagi rodzicéw na ich osobe, wywotlanie
poczucia dumy i zadowolenia z nich.

Wypowiedzi dwéjki badanych (oboje pochodza z grupy rodzenstwa podopiecz-
nych hospicjum) zawieraja skargi dotyczace samopoczucia fizycznego i ogdélnego
stanu zdrowia. Jedna z badanych swoje niewyspanie sie i zmeczenie postrzega
jako skutek obowiazkéw zwigzanych z chorym. H4 (18 lat): Tzn. tak: nigdy nie jest
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tak, zebym poszta spac przed 12.00, bo on zasypia o 12.00. No a przed snem trzeba go
przebraé, umy¢, a on wazy 40 kg, wiec mama sama go nie podniesie. No i jestem czesto
niewyspana, oprécz weekendow, bo wtedy sobie pospie do 9.00 np. czy 10.00. Inna ba-
dana natomiast dostrzega, iz ciggle skupienie na chorym i troska o niego powo-
duja jej nieustanne podenerwowanie, trudnosci w odprezeniu sie i odpoczywaniu.
H1 (15 lat): Mam ostatnio problemy ze snem (...) jestem bardzo zmeczona wieczorem,
ale mam problemy z zasnieciem, bo mysle, ze kto$ mnie za chwile zawola. Obie bada-
ne obserwuja réwniez skutki zmeczenia i zdenerwowania w postaci calosciowego
oslabienia.

Badani pochodzacy z réznych grup (najwiecej z grupy rodzenistwa podopiecz-
nych hospicjum, zaden z grupy rodzenstwa pacjentéw onkologicznych) wspomina-
ja o trudnej sytuacji finansowej rodziny. Widza oni wptyw choroby rodzenistwa na
pogorszenie ich sytuacji finansowej i odczuwaja bezposrednie skutki tego faktu dla
nich samych. Wykazuja oni duza $wiadomos¢ sytuacji materialnej swojej rodziny
i dostosowanie swoich potrzeb do mozliwosci finansowych rodzicéw. W rodzinach
wszystkich badanych to mama jest osoba rezygnujaca z pracy zawodowej na rzecz
opiekowania sie chorym dzieckiem. Badani wskazuja wtasnie na fakt pracy tylko
jednego z rodzicéw jako przyczyne pogorszenia ich sytuacji materialnej. Sytuacja
ta zmusza jedna badang do podjecia pracy zarobkowej, inny badany trudnosci fi-
nansowe ukazuje jako przyczyne rezygnacji ze szkoly sportowej, czyli zaprzestania
realizacji najwiekszej pasji. Klopoty finansowe dla kilku badanych stanowia réw-
niez zrédlo zmartwien zwigzanych z matymi mozliwosciami rehabilitacji i leczenia
chorego.

Wszystkie badane dzieci, z wyjatkiem rodzenstwa dzieci chorych na cukrzyce,
odczuwaja trudnosci szkolne, a powstawanie ich w duzej mierze 13cz3 z czynnika-
mi zwigzanymi z choroba. Dla rodzenstwa dzieci hospicyjnych oraz onkologicz-
nych najwieksza przeszkoda w osigganiu zadowalajgcych wynikéw szkolnych jest
niewystarczajaca ilo$¢ czasu na nauke. H1 (15 lat): To, ze ja czasem dostaje gorszg
ocene (-) to tez nie zawsze jest moja wina (-) ze niby nic nie robie (-) ale czasem jest
tak, ze nie mam czasu po prostu. I ja bym czasem chciata co$ zrobié, a nie moge, bo mu-
sze przy niej cos robic. Albo, no, gdzie ja mam sie uczyc? Jak jestem przy niej, to ciggle cos
przerywa mi, bo a to dac jes¢, a to odessac. U mnie w pokoju tez brat stucha muzyki albo
cos. No i nawet jakbym chciata, to nie moge, bo musze cos zrobi¢. Jedna badana spo-
$réd rodzenstwa pacjentéw onkologicznych przyznaje, ze to nieobecno$¢ mamy,
ktéra zawsze pomagala jej w obowigzkach szkolnych, powoduje, ze badana opusz-
cza sie w nauce.
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Podsumowanie

Omawiane wyniki badati wyraznie ukazuja, ze rodzenistwo dzieci chorych prze-
wlekle odczuwa niezaspokojenie potrzeb w wielu sferach zycia. Przez lata trwania
choroby rodzenstwa do$wiadczaja oni licznych trudnosci, ktére czesto ograniczaja
ich szanse rozwojowe i utrudniaja start w dorostos¢. Majac swiadomosé, w ktérych
sferach zycia ich potrzeby sa najbardziej niezaspokojone, warto zastanowi¢ sie nad
programami pomocy, ktére poprawiatyby ich jako$¢ zycia i wyréwnywalyby szanse
spoleczne. W Polsce $wiadomos¢ sytuacji i probleméw rodzenistwa dzieci chorych
przewlekle jest bardzo niewielka, co szczegélnie sktania do podejmowania dziatan
pomocowych, choc¢by przez organizacje obejmujace opieka dzieci chore przewlekle.

Zaproponowa¢ mozna nastepujace formy pomocy:

Forma Oczekiwany efekt

Programy edukacyjne dotyczace chordb, na
ktére cierpi rodzenstwo: objawéw, zagrozen
i form pomocy

Zwiekszenie swiadomosci choroby, a w efek-
cie obnizenie leku dzieci

Spotkania integracyjne dla rodzenistwa dzie-
ci chorych. Mozliwo$¢ kontaktowania sie na
co dzien (np. portale, fora internetowe)

Zmniejszanie poczucia odmienno$ci, umoz-
liwienie dzielenia sie obawami z osobami

w podobnej sytuacji, dostarczanie poczucia
Zrozumienia

Warsztaty, kotka zainteresowan, na ktérych
dzieci mialyby mozliwo$¢ rozwijania nieco-

dziennych umiejetnosci (np. zonglerka, gra

na bebnach, fotografia itp.)

Zacheta do rozwijania wlasnych pasji, zaj-
mowania sie swoimi potrzebami i pragnie-
niami. Poprawa samooceny. Spedzanie
czasu poza domem. Nawigzywanie relacji
z réwiesnikami

Zajecia sportowe

Odreagowanie emocji. Dbato$¢ o dobre sa-
mopoczucie fizyczne. Zacheta do zajmowa-
nia sie sobg i spedzania czasu poza domem.
Nawiazywanie relacji z réwiesnikami - roz-
wijanie dzialan interakcyjnych

Programy edukacyjne dla rodzicéw, opieku-
néw, nauczycieli

Uswiadamianie licznych probleméw do-
$wiadczanych przez dzieci i zwiekszenie
wrazliwo$ci na nie wsréd os6b najblizszych

Wyjscia, jednodniowe wyjazdy rodzica
z dzieckiem zdrowym

Poprawa relacji, komunikacji z rodzicami.
Poczucie wiekszej uwagi otrzymywanej od
nich. Zmniejszenie poczucia izolacji w ro-
dzinie
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Aleksandra Wegrecka

Poziom edukacyjny: szkola podstawowa, klasy IV-VI

Cele lekcji:
uczen rozumie pojecie autorytetu
uczen rozr6znia autorytety kompetencyjne i moralne
uczen formuluje wlasne zdanie na forum grupy.

Czas: 45 minut
Pomoce dydaktyczne: karty pracy, stowniki jezyka polskiego i filozoficzne

Formy pracy: elementy wykladu, burza mézgéw, pogadanka, praca z tekstem
i materiatem audiowizualnym

1. Praca ze stownikami jezyka polskiego, filozoficznymi. Uczniowie odczytujg de-
finicje pojecia ,,autorytet”. Odszukuja informacje na temat wskazanych rodza-
jow autorytetow.

2. Autorytet kompetencyjny i autorytet moralny — ¢wiczenie
Posréd ponizej wskazanych definicji pojecia ,autorytet” okreél, ktére z nich

charakteryzuja autorytet moralny, a ktére kompetencyjny:

Autorytet to osoba podziwiana za dobre, szlachetne postepowanie, pomagaja-
ca innym ludziom, nawet za cene wlasnego bezpieczenstwa, zycia.

Autorytet slynie ze swej wiedzy, to ,,mistrz”, wybitny znawca, specjalista w da-
nej dziedzinie, naukowiec.

Uczniowie zapoznaja sie z notkami biograficznymi wybranych postaci (w zalacz-
niku) za posrednictwem kart pracy i prezentacji audiowizualnej. Nastepnie odpo-
wiadaja na pytania:
Czy wszystkie z wymienionych postaci mozna nazwa¢ twoim zdaniem autory-
tetem?
Ktére z wymienionych oséb najbardziej ci imponuja swa postawa, osiggnieciami?
Ktére z postaci to autorytety kompetencyjne?
Ktére z postaci to autorytety moralne?
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Ktére z tych oséb to postaci religijne?

Ktéra z postaci zrobila twoim zdaniem najwiecej dla dobra innych ludzi? Dla-
czego?

Czy Polak, Europejczyk, mieszkaniec Azji lub krajéw arabskich bedg mieli po-
dobng wiedze na temat przedstawionych biografii?

Przygotuj ustna badz pisemnga prezentacje na temat swojego autorytetu — osoby
dla ciebie waznej, ktérg podziwiasz, do ktdrej chcialbys sie kiedy$ upodobnié, kté-
ra ci imponuje. Autorytet to niekoniecznie osoba wszystkim znana. Naszym auto-
rytetem moze by¢ kto$ z rodziny, np. mama, tata, dziadkowie, rodzenstwo, takze
przyjaciel. Zaprezentuj swéj autorytet (ile ma lat, jak sie nazywa, czym sie zajmu-
je/zajmowal). Mozesz narysowac te postac badz pokazaé nam jej zdjecia. Wyjasnij
w kilku zdaniach, dlaczego wtasnie ta osoba jest twoim autorytetem.

1. Ania ma osiem lat, jest odpowiedzialna, zyczliwa i zawsze usmiechnieta.
Marzy, by w przysztosci zostac lekarzem. Rodzice i uczniowie zawsze moga
liczy¢ na jej pomoc. Ania spytana kiedys, dlaczego tak chetnie wszystkim
pomaga, powaznie odpowiedziata: Pomagam innym nie dlatego, aby mie¢
wielu przyjacidl, lecz aby sprawic¢ innym przyjemno$c. Poza tym czlowiek nie
moze by¢ egoistq.

2. Helen Keller (1880-1968) amerykanska gtuchoniewidoma pisarka i dzia-
taczka spoteczna. Jako mata dziewczynka przeszla chorobe, ktéra spowodowa-
ta, ze stracita wzrok, stuch i czesciowo mozliwo$¢ méwienia. Mimo to ukonczy-
ta studia, nauczyla sie kilku jezykéw. Byta réwniez pisarka. Cale zycie pomagata
osobom niepelnosprawnym. Zwolenniczka réwnouprawnienia kobiet.

3. Budda - Zyjacy ponad osiem tysiecy lat temu tworca religii nazwanej od
jego imienia buddyzmem. Wedle legendy pochodzit z rodziny krélewskiej,
lecz pewnego dnia wbrew zakazom ojca opuscil patac, porzucil bogate zycie
i rozpoczal wielka wedréwke po Indiach gloszac, ze nie wolno odbiera¢ czto-
wiekowi zycia, nie wolno bra¢ tego, czego sie nie otrzymato, oraz nie wol-
no méwic rzeczy nieprawdziwych. Wedle Buddy $wiat nie zostal stworzony
tylko dla pozytku ludzi. Wszystkie istoty zywe s3 wzgledem siebie réwne.

* Prezentacje audiowizualna wzbogaci¢ moga buddyjskie opowiadania obrazujace sto-
sunek Buddy/buddyzmu do zwierzat (np. Syn rzeznika, Bialy ptaszek, Srebrna nic).

4. Martin Luther King (1929-1968) — Amerykanin walczacy z rasizmem
wobec Afroamerykandw, czyli mieszkanicéw Stanéw Zjednoczonych o czar-
nym kolorze skéry. Za swoja dziatalno$é na rzecz réwnosci wszystkich oby-
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wateli USA otrzymal Pokojowag Nagrode Nobla. Zostat zamordowany przez
swych przeciwnikéw politycznych.

* Zalacznik: fragment waszyngtonskiego wystapienia Martina Luthera Kinga,

w ktérym wypowiada stynne stowa: I have a dream. Zrédto: https://www.youtube.com/
watch?v=hBPvV ZUyag

5. Maria Sklodowska-Curie (1867-1934) - polska fizyczna i chemicz-
ka, dwukrotna zdobywczyni Nagrody Nobla w dziedzinie chemii i fizyki. Jed-
na z nielicznych wéwczas kobiet-naukowcéw. Podczas swych skomplikowa-
nych badan narazona byla na dzialanie szkodliwego promieniowania, ktére
spowodowalo, ze zmarla na biataczke, dostownie oddajac swe zycie nauce.

6. Pan Franciszek (ur. 1925) - pradziadek siedmioletniego Piotrka.
Mimo iz ma juz 90 lat, z dbatoscia o kazdy szczegél opowiada prawnu-
kowi o wydarzeniach, ktére miaty miejsce bardzo dawno temu, kiedy nie
znano jeszcze komputerdéw, a dzieci musialy pracowad, by poméc rodzinie
sie utrzymac. Piotrus$ podziwia swojego pradziadka za to, ze ten zna od-
powiedz na kazde jego pytanie. Jako mlody chlopak Pan Franciszek brat
udzial w walkach za ojczyzne. Opowiesci o wydarzeniach z czaséw II wojny
$wiatowej wywoluja gesia skérke na ciele Piotrka.

7. Albert Einstein (1879-1955) byt Niemcem zydowskiego pocho-
dzenia. Przed II wojna $wiatowa wyjechal do Stanéw Zjednoczonych, gdzie
spedzit reszte zycia. Einstein byl wybitnym fizykiem. Jego slynna teoria
wzglednosci wyjasnita wiele zagadek Wszechswiata. Wymyslony przez nie-
go wzor: E = mc® przyczynit sie jednak do powstania broni atomowej. Einste-
in nie mial pojecia, ze réwnanie doprowadzi do powstania najgrozniejszego
z wynalazkéw, jaki znata ludzkos¢. Uznawany za geniusza Albert byl podob-
no bardzo roztargniony. Wiele anegdot opowiada o tym, ze mial problemy
z zapamietaniem drogi z Uniwersytetu Princeton, gdzie pracowal, do domu.
Raz zdarzylo mu sie nawet przyj$¢ do pracy w kapciach na nogach.

* Proponowany zalacznik: najslynniejsze zdjecie Einsteina, na ktérym wida¢ go z wy-
ciaggnietym jezykiem.

8. Malala Yousafzai (ur. 1997) - pochodzaca z Pakistanu dziewczyn-
ka sprzeciwiajaca sie zakazowi edukacji dziewczat w jej kraju. W wieku 15
lat zostala ciezko postrzelona przez przeciwnikéw nauczania kobiet w kra-
ju (tzw. talibéw). Cho¢ kule zamachowcéw trafity ja w glowe i w szyje, udato
jej sie przezy¢ zamach. W 2014 roku ta odwazna muzulmanka otrzymata
Pokojowa Nagrode Nobla. Autorka stéw: Jedno dziecko, jeden nauczyciel, jed-
na ksigzka i jeden dtugopis mogg zmieni¢ swiat.
* Zalacznik: film prezentujacy wystapienie Malali na forum ONZ; zrédlo: https://
www.youtube.com/watch?v=gAddubVs0OM


https://www.youtube.com/watch?v=gAddubVs0OM
https://www.youtube.com/watch?v=gAddubVs0OM
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Aleksandra Wegrecka

Poziom edukacyjny: szkota podstawowa, klasy I-III
Cel gléowny: ksztaltowanie empatii wobec zwierzat;

Cele szczegotowe

Uczen:
nabywa wiedze na temat obowigzkéw wynikajacych z posiadania wlasnego
zwierzecia
ma $wiadomo$¢, ze wszystkie zwierzeta to istoty czujace, ktérych nie moz-
na krzywdzi¢
szanuje wszystkie istoty zywe.

Pomoce dydaktyczne: opowiadanie pt. W skdrze zwierzgt

Formy pracy: praca z opowiadaniem, pogadanka, burza mézgéw

Nauczyciel wprowadza uczniéw w tematyke zaje¢ za pomoca przyktadowych

pytan: Czy zwierzeta czuja? Czy zwierzeta maja rozum? Czy zwierzeta mowia?

Prowadzacy odczytuje ciekawostki na temat zwierzat:

O Malpy potrafiag dodawac na prostych liczbach.

O Delfiny uzywaja wlasnego jezyka, a nawet nadaja sobie imiona.

O Stonie potrafig sie pocieszal. Ocieraja sie wtedy swoja traba o cierpiacego
stonia i wydaja przy tym charakterystyczn dzwieki.

O Malpy potrafig sie §miac i robi¢ sobie zarty.

O Psy potrafig rozr6zni¢ od 200 do 1000 ludzkich stéw.

O Kruki potrafig postugiwaé sie prostymi narzedziami, na przyklad kamie-
niem roztupacé jajo.

Nauczyciel prosi, by dzieci podzielily sie innymi ciekawostkami dotyczacymi

zwierzat.

Nauczyciel czyta opowiadanie pt. W skérze zwierzgt, a nastepnie zadaje dzie-
ciom pytania: Jak Kamilka traktowala zwierzeta? Jak traktowatla kota, ryb-
ki, krélika, zaby? Czy pamietala o domowych obowigzkach wzgledem swo-
ich pupili? Jak czula sie Kamilka w ciele zwierzat? Co wplyneto na przemiane
dziewczynki? Co zrozumiata Kamila?

Dzieci wykonuja ilustracje do opowiadania.
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Gdybym byta/byl... - éwiczenie

Dzieci losuja karteczki z nazwami zwierzat: $winia, krowa, kura, wilk, wielo-
ryb, pchla, lew, pies, kot, ptak itp.

Uczniowie starajg sie uzupelni¢ zdania, w oparciu o swoja wiedze na temat
zwierzat, np.

Gdybym byl swinka, marzytbym o blotku.

Gdybym byl pchia, balbym sie, ze zostane rozdeptany.

Gdybym byl kura, lubitbym ziarenka.

Gdybym byl ptakiem, zastanawialbym sie, gdzie konczy sie niebo.

Klasy I: Kazdy z uczniéw losuje kartke z nazwg zwierzecia. Nastepnie cala grupa
wspolnie stara sie zastanowi¢ nad odpowiedziami, wedle powyzszego schematu.

Klasy II-1II: Uczniowie zapisuja swoje odpowiedzi w formie diagramu, nastepnie
przedstawiaja na forum klasy.

Lubitbym /
/ lubitabym...

Batbym /
/ batabym sie...

llustracja przedstawiajaca
wylosowane zwierze

Zastanawiatbym /
/ zastanawiatabym sie
nad...

Marzytbym /
/ marzytabym...

Kamilka nie lubita zwierzat. Swojego kotka Milusia zaniedbywata, za-
wsze zapominala o tym, by go nakarmié, a gdy wchodzit do jej pokoju,
przeganiala go krzyczac i tupiac przy tym noga. Po drodze ze szkoty Kami-
la, gdy widziala taplajgce sie w wodzie zaby, uwielbiata rzuca¢ do nich ka-
mykami. Biedne zabki...
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Opracowala tez caly zestaw tortur dla swego krélika Pimpusia. Mama
dawata Kamilce marchewke dla Pimpusia, a ta specjalnie wkiadata kawa-
teczki miedzy szpary kratki i juz gdy Pimpus prawie mial marchewke w ze-
bach, chowata przysmak w swej dloni. I tak w kétko.

Rybki tez nie miaty z Kamilka tatwego zycia. Rzecz jasna baly sie kotka Mi-
lusia, a Kamilka dobrze o tym wiedzac brata kota pod pache i wktadata jego tap-
ke do akwarium, mieszajac nig brudng niestety wode. Mama Kamilki bardzo
niepokoita sie zachowaniem cé6rki. Skqgd w niej tyle ztosci? — zastanawiala sie.

Pewnego dnia stato si¢ co$, co na zawsze zmienilo stosunek Kamilki do
zwierzat. Zasypiala w swym pokoju. Nagle sciany zaczety zmieniac kolory
i zwezad sie. Kilka sekund pézniej Kamilka przemienila sie w czarnego kot-
ka. Spojrzata do lustra i nie mogta uwierzy¢ wltasnym oczom. Miata cztery
tapy, wasy i wielkg ochote na mleko. Stata w ciemnym kacie, przerazona,
spragniona milosci i ujrzata dziewczynke, bardzo podobna do niej, siedza-
ca przy biurku. O rety! - zrozumiata. — Przemienitam sie w kotka Milusia.

Nagle dziewczynka zaczeta krzyczeé na uwieziong w kocim ciele Kamil-
ke i tupa¢. Kamilka byta przerazona, uciekla z pokoju ledwie tapigc oddech,
gdy nagle $ciany znowu zaczely zmienia¢ swe kolory i wirowac¢ i po kilku se-
kundach Kamilka plywala w rzeczce wraz z innymi zabami.

— O nie! Tym razem jestem zaba!!!

Nagle Kamilka (chwilowo zaba) poczuta wielki bél. Podniosta gtowe
znad tafli wody i ujrzala dziewczynke, bardzo podobna do siebie, ktéra rzu-
cala w jej strone wielkimi kamykami.

— Ale boli, ataaaaaa! Boje sie!

Nagle woda w rzece zaczeta wirowac i nim uplyneto kilka sekund, Ka-
milka znalaz!a sie w malutkiej klatce. Ojejku, to klatka Pimpusia — pomyslala.

— O nieeee! Zamienitam sie w swojego krdlika!

Co$ zacisneto sie w zolagdku Kamilki, nie pamietala, kiedy ostatni raz
byla réwnie glodna. Burczalo jej w zotadku, zjadtaby konia z kopytami. Na-
gle zobaczyla marchewke, prawie juz miata ja w zebach, gdy przysmak znik-
nal. Dziewczynka bardzo podobna do Kamilki szybko schowata marchewke
w swojej dtoni, a po chwili znowu wsuneta w kratke i gdy Kamilka (obecnie
kréliczek) chciata ja zjes¢, dziewczynka schowala ja w swej dloni.

- Ojejku, nie mam sily! - ptakala. - Jestem takim gtodnym krélikiem!!!

Znowu stalo sie co$ niesamowitego, klatka zaczeta sie zwezad, wszyst-
ko wokét wirowato, a po kilku sekundach Kamilka ptywata w akwarium
wraz z innymi rybkami. Az tu nagle czarna tapa zahaczyla o jej grzbiet, bél
i strach byl nie do zniesienia. To dziewczynka bardzo podobna do Kamil-
ki wsuwata tapke kotka Milusia w akwarium. Kamilka nie wiedziala, gdzie
uciekad, nic nie widziala, woda byta metna i brudna.
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- Ojejkul!! Juz nigdy wiecej nie bede znecac sie nad zwierzetami, obie-
cuje. Btagam, chce znéw sta¢ sie dziewczynka!!!

Kilka sekund pézniej Kamilka lezala w swym t6zku zlana potem. Prze-
budzila sie.

- Ojej, a wiec to byt tylko zly sen... Poczula wielka ulge. Wstata szybko
z¥6zka, pobiegta do Milusia mocno go obejmujac. — Przepraszam cie, Milu-
siu, kocham cie, kotku.

Pimpusiowi szybko wsuneta do klatki dwie marchewki. Wymienita
wode swym rybkom, a nastepnego dnia wracajac ze szkoly zatrzymatla sie
przy rzece, ale tylko by popatrze¢, jak pieknie ptywaja w nim zaby.

Od tamtej pory stala sie opiekunem zwierzat, juz nigdy ich nie skrzyw-
dzita. Zrozumiala, ze zwierzeta, tak jak ludzie, czujg strach, bél i gtéd, po-
trzebuja milosci i opieki.



