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CIERPIENIE | SMIERC W DOSWIADCZENIACH
DZIECI | MLODZIEZY Z CHOROBA NOWOTWOROWA
NA PODSTAWIE LITERATURY FAKTU:

Choroba nowotworowa w zyciu dziecka pojawia sie naglesispodziewa-
nie. Rutynowe badania og6lne, wizyta u lekarza z podejemangrypy lub
zwyktego przeziebienia, pozniej dodatkowe badania il@agszystko ulega
lawinowym zmianom. Diagnoza, jakiej nikt sie nie spodzawChoroba,
ktéra budzi lek i przerazenie, obarczona wieloma mitastereotypami, ktére
nie daja szansy nadziei. Konieczno$¢ natychmiastowsgdania sie lecze-
niu, przebywania w szpitalu, znoszenia bolesnych badabhiegéw, terapii.
W zyciu dziecka pojawia sie wszechogarniajace ciergiem to na wielu
ptaszczyznach, ktore zilustruje ten artykut.

I. CIERPIENIE WYNIKLE Z ZACHWIANIA WIARY W BOGA

Choroba nowotworowa burzy dotychczasowe ustabilizowareezdzieci
i ich rodzicow. Szukaja oni odpowiedzi na pytanie, dlaczeg ich spotkato?
To pytanie dreczy dzieci, rodzicéw, rodzine i znajomy&otyka kazdego,
kto styka sie z cierpieniem dziecka. Umyst cziowieka pdsge powiazania
przyczynowo-skutkowego. ,Pietnastoletni Piotrek, némzalnie chory na raka:
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«Prosze mi powiedzie€: przeciez nie jestem taki gtugk ztosliwy albo tak
zly. Dlaczego witasnie ja? Dlaczego to wszystko przytmaite mnie?...»"

To, co u osbéb dorostych moze spowodowac gteboki kryzysawet za-
chwia¢ podstawami ich wiary w Boga, uderza takze w dzikthre sa o wie-
le bardziej bezbronrfe Dlatego kiedy pojawia sie choroba, dzieci szukaja
w sobie przewinien, ktére doprowadzity do takiej kary. @ga ich zwatpie-
nie w Boza moc i dobro¢. Cierpienie — rozumiane przez aikojbezposred-
nie nastepstwo winy, za ktéra trzeba pokutowac — rzucdepaenie, ze Bog
jest okrutny; zaciemnia to dobrotliwe i petne mitosierdoniblicze Ojcé.

Zwatpienie w dobro¢ Boga i kryzys uderza takze w rodzic&wbrzy wina
obarczaja siebie, lekarza, innych ludzi i Boga. Nieobet jéwniez lekarzom
borykajacym sie z pytaniami bez odpowiedzi na temat $onibardzo mio-
dych ludzi.

Nie wszystkie dzieci doswiadczaja tego rodzaju zwatjse CzeS¢ z nich
obdarzona jest taska silnej wiary i przekonana o tym, ze Best dobrym
Ojcem. Mowi o tym list napisany przez 16-letnia Lidke:

W ciagu mojej walki, ani razu nie pomys$latam: Dlaczego tezystko przytrafito sie

wtasnie mnie? Wybrate$ mnie Panie Boze, liczac na nugiglnosc. A ja staratam sie
przetrwac¢ dzielnie cierpienia. [...] Dziekuje Ci Panie 29 ze nauczyle$ mnie bardziej
ceni¢ zycie i datle$ mi mozliwos¢ by¢ uzytecznigjsdla bliznich. Teraz ciesze sie
kazdego dnia wraz z rodzina, przyjaciotmi i wiem, co w izystanowi prawdziwe war-

toscP.

Mtodzi ludzie obdarzeni niezachwiana wiara w Boga czampiniej sity do
przetrwania. W Nim upatruja pocieszyciela i ostoje swegerpienia, co
pozwala im uwolni¢ sie od strachu przed rakiem i przedeigia. Czuja przy
sobie kojaca obecnos¢ Chrystusa, czym zaskakujastiarie. Na przyktad
Ronnie zawsze wierzyt, ze Jezus jest przy nim, nawet w gatdnzabiego-

2 Cyt. za: R. S a u e rpzieci wobec cierpieniatt. S. Szczyrbowski, Warszawa 1993,
s. 73.

3 Tamze, s. 18. Zob. tez: Z. R y Gierpienie ma tysigc twarzy. Jan Pawet Il i chorzy
Krakéw 1988, s. 71. Zob. tez: T. Kuc zy n s k i k®Jaczego Bbég na to pozwolit? Cier-
pienie a istnienie BogaWarszawa 1997, s. 6.

4 Tamze, s. 47. Zob. tez: R. J.Ha u s e r 3dk znalez¢ Boga w cierpienitt. A. Sar-
macki, Krakéow 1999, s. 8.

5 Cyt. za: J. Ar m at aProgi prowadzace do zwiekszenia wyleczalnoéci dzikoiych
na biataczkj w: Biataczki u dziecired. U. Radwanska, Wroctaw 1998, s. 13.
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wym®. Dzieci szukajace sensu cierpienia i watpiace paarafdzwignac sie
z kryzysu wiary i nada¢ sens swojej chorobie i cierpienia.dkresie pierw-
szego buntu i zatamania na nowo zaczynaja wierzy¢, maiéid ufac Bogu.
Dokonuja oczyszczenia, ktére — dzieki dojrzatej rehgigci — pozwala im
stawi¢ czota okrutnej rzeczywistosci. Przytoczona wymalz odzwierciedla
droge nawrdécenia lwony:

Wiem, ze cierpiatam wraz z innymi chorymi na raka dziecgiko i wytacznie dlatego,
ze Bog tak chciat, i ze to nie byla zadna kara od Niego, graz Jego mitosci. On nas
kocha i troszczy sie o nas. Gdzie$ gteboko w sercu czgeci wszyscy, ktorzy cierpia
z powodu choréb, $mierci kogo$ bliskiego lub réznegozajd dramatéw w rodzinie, sa
po prostu naznaczeni ta wspaniata mitoscia przez mapsBana. Kazdego dnia modle sie
do Boga i dziekuje Mu za to, ze przez caly okres chorobyapascit mnie ani na chwi-
le, czuwat nade mna, zestat na mnie cud, o ktéry go tak mpimsitam. [...] Tak bardzo
sie ciesze kazdym dniem, kazda godzina zycia, badezyo naprawde najpiekniejszy dar
od Bogd.

Réwniez rodzicom wiara przynosi ukojenie; dzieki niej zasem potrafia
powiedzie¢ Bogu — Badz Twoja wdla

Zadziwia to, jak dojrzale chore dzieci nadaja sens swojangupieniu,
umacniaja swoja wiare, dokonuja przewartosciowagweim zyciu. Ucza do-
rostych, w jaki sposéb mie€ i zachowa¢ nadzieje. Dianemigopisze:

Poproszono kiedy$ grupe dzieci chorych na nowotwory i iodzehstwo, aby opisaty
nadzieje, ktéra moga sobie wyobrazi¢ jako mate zwagka. [...] Dla mnie zwierzatko
nadzieja jest nieduze. Czasami ma dwie nogi, a czasamiG@asami ma witosy, a cza-
sami jest tyse. Umie sie Smiac¢ i ptaka¢ rownoczes$nie musi méwi¢. Sama jego obec-
nos$¢ wystarczy, zeby zmieni¢ twoje zycie. Ma imie.2ywa sie ,Dziecko Walczace z
Rakiem”. Wszyscy wiemy, ze dzieci, zwlaszcza chore, pelitga dobroci i uSmiechu —
jak gtodni chleba. A prawdziwa wolnos¢ polega — wedtugetego Augustyna — wiasnie
na czynieniu dobra z rado$déia

6D. M. K o mp, | dziecko bedzie je prowadzi¢. Dzieci z nowotworem ujamie¢ na-
dziejg th. M. Koraszewska, Warszawa 1997, s. 55.

7 Cyt. za: Nie opuécit mnie ani na chwilew: Moje do$wiadczenie cierpieniared.
A. Kosowska, Warszawa 2001, s. 53.

83. T oulat,Dzieci nieba tt. M. M. Krzeptowska, Krakéw 2001, s. 25.

9 Cyt. za: K o m p, dz. cyt., s. 31.
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II. CIERPIENIE SPOWODOWANE ,ZMOWA MILCZENIA” DOROStYCH

Lekarz Jacques Bréhant pisze, ze dla matych chorych dsmdegdinie
bolesne jest to, ze sa oni podwdjnie skazani: na choro@ imilczenie.
Milczenie niekoniecznie oznacza, ze nie sa oni Swiadbiiskosci swojej
$mierci®.

W literaturze moéwi sie o dwdch sprzecznych ze soba spagokamuni-
kowania sie z dzieckiem nieuleczanie chorym. Pierwszyark chronienie
dziecka przed prawda o jego bliskiej Smierci. Drugi pa@ega stworzeniu
takiej atmosfery, w ktérej dziecko moze zadawac pytaritydzace swojego
stanu zdrowi&.

Czy dziecko, ktéremu nic sie nie moéwi o jego chorobie zagjazej zyciu,
rzeczywiscie nie zdaje sobie z tego sprawy? Jerzy Armatgoms$na mata
Anie, ktéra tak zwrécita sie do opiekujacej sie nia lpigniarki:

— Co to znaczy odchodzi¢ na zawsze?

— Co to znaczy umrzec?

— A jak sie umiera, czy to boli?

Ja wiem, ze ty nie powiesz prawdy. Doroéli czesto nie ngpiawdy?.

Stowa te wskazuja, ze chore dziecko ma swiadomoséazamia zycia oraz
jest przekonane o tym, ze zostato opuszczone i pozostaxsamemu sobie
Z pytaniami bez odpowiedzi w chwili najbardziej trudnej.|8&nie odkrywa,
ze dorosli je oklamuja, odgradzaja sie murem milcaeni

Rodzi sie pytanie, dlaczego tak jest. Urszula Zuberek#dbsiwaza, ze
wzory komunikacji przestrzegane w relacjach z osobamiymoterminalnie
opieraja sie na generalnej i powszechnie obowiazyjpostawie zatajania
prawdy na temat choroby gtéwnie wobec tej osoby, ktorejieyest zagro-
zone.

Uzasadnieniem strategii ukierunkowanej na utrzymanieleiezalnie cho-
rych dzieci w catkowitej niewiedzy o istniejacym zagroae ich zycia jest
przekonanie, ze prawda spowoduje przyspieszenie umarBodtozem takiej
postawy jest natomiast lek tanatyczny. Postawa zatajprasvdy na temat

103.B r é h a n tThanatos. Chorzy i lekarz w obliczu $mierti U. Sudolska, Warszawa
1980, s. 83.

LELBucz y h s ki OFMDziecifnstwo zagrozone $miercig: Oblicza dziecihstwa
red. D. Kornas-Biela, Lublin 2001, s. 488.

12| otrze B6g wszelka tze. O dzieciach chorych na biataddkee opowiadania Krakéw
1997, s. 39.
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choroby jest realizowana szczegoélnie rygorystycznie yitedly leczone jest
dziecko. Towarzyszy temu silne przekonanie o stusznaeidiegjo podejscia
i 0 jego petnej skuteczno$di

Uwazam, ze unikanie rozméw na temat choroby, pozostawieaz odpo-
wiedzi wielu pytan dziecka lub bagatelizowanie ich jesatpliwa forma
wsparcia w chorobie. ,Chronienie” dziecka w rezultacie veaga jego nie-
pokdj, prowadzi do poczucia osamotnienia w ,Swiecie ktaangorostych”.
Czy mozna zalozy¢, ze wrazliwe dziecko nie dostrzezedzwieku miedzy
tre$cia werbalnych i niewerbalnie sformutowanych komkatow? Czy rodzice
sa w stanie w doskonaty sposob kontrolowa¢ zachowanie,gtosu, spoj-
rzenie — tak, aby nie dato sie odczyta¢ przepetniajaciepostrachu, prze-
razenia, niepokoju, bélu i cierpienia?

Dziecko z tatwoscia rozpoznaje nawet starannie ukrywbgkyi rozpacz
rodzicow; przyjmuje je jako wiasny, wiasciwy tylko dla sago siebie sposéb
reagowania na zaistniala sytuadje Lek, ktéry pojawia sie w psychice
rodzicoOw juz w momencie rozpoznania choroby, utrzymujg sieustannie
w trakcie leczenia i przez caly ten czas nasyca odczuciaegmodziecka.
Jesli temu lekowi towarzyszy milczenie, wowczas w dzieti rodzi sie
mocne poczucie nieuchronnie zblizajacego sie nielEzminstwa. Jego
blisko$¢ przeraza dzieci i wywotuje ich grdze

Majac przekonanie o otaczajacej je zmowie milczeniagdzrezygnuja
Z poszukiwania pomocy u swoich bliskich. Zwykle zachowsi@ poprawnie
— sa spokojne, podporzadkowane, wspotpracujace i rawiafa wymagan.
Jednak towarzyszy temu poczucie odtracenia. Samotnazpwzaja swoje wy-
obrazenia i fantazje dotyczace bliskiej im przyszio&ame usituja zgtebic
zagadnienia zycia i Smierci. Sa nieszcze$liwe w swymsanootnieniu,
w przyttoczeniu problemami przerastajacymi zdolno&h izrozumienia.
Ukrywaja swoja rozpacz i depresje. Nie ujawniaja pamauporzucenia,
bowiem kochaja rodzicéw i nie chca im — samym przerazonyrsprawiac
dodatkowego bolu. Biadomoéé tego, ze caty Swiat je opuscit, ze sa na nim
zupetnie samotne i w samotnosci oczekuja zagrozenlde jlryje w sobie

BBU.Zuberek-Mo sk alRodzina w sytuacji wyznaczonej choroba nowotworowa
dziecka w: Zmagajac sie z choroba nowotworowagd. D. Kubacka-Jasiecka, W. tosiak, Kra-
kéw 1999, s. 272.

14 Tamze, s. 276.

15 Tamze, s. 277.
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przyszto$¢, towarzyszy im przez caly okres chor$byre dzieci, ktérych
leczenie nie dato pomysinych rezultatow, umieraja wulegoczuciu samot-
nosci i opuszczenia przez tych, ktérzy nie chcieli batZzmieli do$¢ odwagi,
by stana¢ wraz z dzieckiem w obliczu Smierci. By zdjaéagki.

Starsze dzieci aktywnie poszukuja informacji o swojej rctime (0 jej
istocie, przyczynach, sposobie leczenia). Podstepesteczelobywaja wiedze
0 swoim stanie, sktadaja strzepy zastyszanych rozmowriek pielegniarek
i rodzicéw. Wertuja encyklopedie, czasopisma, ksianlddyczne. Znaja sta-
tystyki dotyczace wyleczalnos$ci poszczegdlnych typdwaotworéw, w tym
wilasnego. Pragna dowiedzie¢ sie tego, co jest przed mknywane i mo-
wione szeptem za ich plecami, tego, czego sie boja.

Wiekszos€ rodzicow unika rozmoéw na te tematy by¢ molegedjo, ze sa-
mi nie umieja znalez¢ odpowiedzi na dreczace ich pigarstanac¢ w obliczu
przerazajacej prawdy. Warto tu przytoczy¢ wypowiedz Waldemara Chro-
stowskiego, pochodzaca z pierwszej polskiej konferenajtemat ,Etyczny
i religijny wymiar cierpienia dziecka”, ktéra odbyta sie #8992 r. w Centrum
Zdrowia Dziecka:

Cierpienie dziecka jest na ogoét skrzetnie ukrywane. Nilg & nim nie obnosi, ani
rodzice, ani lekarze. Jest sprawa niezwykle dyskretn@ab®¢ cierpien dzieci rodzice
i lekarze musza wyznac co$, do czego zazwyczaj nie clegvszyciu przyznawaé, a to
ich prawdziwy dramat. Przyznanie sie do tego w obliczu miesi dziecka, zwlaszcza
dziecka nieuleczalnie chorego, jest czym$, co matce, ey lekarzowi przychodzi
najtrudniej. Ta ,dyskrecja”, polegajaca na zaprzeczdonhiukrywaniu cierpienia dzieci,
stanowi p{gwdopodobnie gtébwna przeszkode w rozpoznawproblemu i rozwinieciu
opieki [...J*".

Ojciec Filip Buczynski pisze:

Pamietam rozmowy z chorym dorastajacym chtopcem, kidm@gez dtugie miesiace ro-
dzice chronili przed prawda o rzeczywistym stanie zdrowiaprawdziwym powodzie
hospitalizacji, gdy z zalem i bolem powiedziat mi po wyijscrodzicow: ,Wszyscy
ktamia™®,

Cierpienie i poczucie zagrozenia potegowane jest pragerg wspothospi-
talizowanych dzieci. Cho¢ informacja o tym takze stalienjest ukrywana

18 Tamze, s. 277.
7 Cyt. za: T. D an g e |,Domowa opieka paliatywna nad dzieémi w Polsce. Model,

potrzeby, mozliwosci i ich ocen&Varszawa 2001, s. 31.
18 Art. cyt., s. 488.
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przez lekarzy i pielegniarki, dociera do chorych pozogtht przy zyciu.
Ojciec Buczynski wspomina:

Zapytany 4-latek, gdzie jest jego starszy kolega, z ktorymep dtuzszy czas lezat
w jednej sali szpitalnej Kliniki Hematologii Dzieciecepdpowiedziat ,Tam”, pokazujac
palcem blizej nieokreslone miejsce na suficie. Zapytpszcze raz: ,Gdzie?” Odpowie-
dziat: ,No tam, my tam wszyscy péjdziem¥’:

Trudno kategorycznie stwierdzi¢, kiedy zacza¢ z dzieok rozmowe
o0 $mierci. Zalezy to od jego dotychczasowych dosSwiadcatapu rozwo-
jowego, na jakim sie ono znajduje; nalezy tez uwzglédrachy indywidualne
dziecka. Taka rozmowa wymaga przygotowania, odpowiedmiemnunkéw
i musi by¢é prowadzona przez osobe, ktérej dziecko®Ufhlie moze odbyé
sie ona tak, jak miato to miejsce w jednym ze szpitali. Teuagje wspomina
lekarka:

[...] matka powiedziata do dziecka: ,Umrzesz, nieduzotatisCi zycia”. To jest szok dla
niego. To jest co$ strasznego, jak przychodzi kat i mowiokyr i to wtasna matka.
| méwi jeszcze: ,Masz to przezy¢ godnie, meznie, bo plsgde wstydzi¢ za ciebie”. [...]
Dziecko miato dwanascie &t

Nie moze mie¢ miejsca réwniez taka sytuacja:

18-letni Rafat [...], ktéremu lekarz wkrotce po umieszcizena oddziale oznajmit: ,Masz,
chiopie, raka i trzeba ci bedzie obcia¢ noge, w przegimnrazie diugo nie
pozyjesz...%2.

Miedzynarodowe Towarzystwo Onkologii Dzieciecej oplubivato wytycz-
ne odnosnie do postepowania w przypadku rozpoznaniaoblyotrerminalnej
u dziecka. Zaleca w nich informowanie chorych dzieci o icang, a takze
umozliwienie im udziatu w decyzjach dotyczacych leczerd kolei Sviatowa
Organizacja Zdrowia zaleca, aby pracownicy stuzby zdeowdzmawiali
z dzieckiem i jego rodzicami w sposéb uczciwy i szczery, Bmtza odpo-
wiadajac na pytania na temat $mierci i umierdhiaDziecko, u ktérego

19 Tamze, s. 483.

20 Tamze, s. 485.

21 Cyt. za: M. G 6 1 e ¢ k i,Hospicjum w stuzbie umierajacychVarszawa 2000, s. 202.

2cCyt.za:K.de Walden-Gatus zk & kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli
jak poméc choremu, rodzinie i personelowi medycznemukéiod psychologicznymiGdansk
1996, s. 89.

B Dangel dz. cyt., s. 84.
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rozpoznano nowotwdér, musi rozumieé przyczyne, powod kliérego cate
jego dotychczasowe zycie ulegto zmianie. Powinno byoimfowane o natu-
rze schorzenia, sposobie jego leczenia, mozliwych slaitkabocznych,
wystepowaniu bélu i ztego samopoczucia.

Wszystkie informacje na temat choroby przekazywane dziemlaja mu
pomdéc w utrzymaniu zaufania do rodzicow i tworzeniu zaudashd personelu
kliniki. Badania przeprowadzone wsréd dzieci, ktore oteva zostaty po-
informowane o rozpoznanej u nich chorobie nowotworowekavsija, ze zde-
cydowanie zmniejszyt sie u nich poziom leku i niepokdjulnformowanie
dzieci o ich chorobie przez osoby bliskie lub kompetentnpobaega prze-
razeniu, jakie czesto jest wywotane przez wprowadzactiew Swiat choroby
przez pacjentéw-rowiesnikéw, ktére czasem przebiega @s8p graniczacy
z okrucienstwerfr.

Na prawo cztowieka nieuleczalnie chorego do prawdy na teswaijej
choroby zwraca uwage dokument Papieskiej R&br Unum pos$wiecony
etycznym aspektom opieki nad ciezko chorymi i umiergjac Stwierdza sie
w nim, iz ,umierajacy, a ogolniej, wszyscy cierpiacy ni@umeczalna chorobe,
maja prawo by¢ poinformowani o swoim stam&”Prawo to potwierdza tak-
ze Karta pracownikow stuzby zdrowfia

Natomiast Katechizm Kosciota Katolickiego naucza, izgwo do ujawnia-
nia prawdy nie jest bezwarunkowe”. Sa bowiem konkretneiagje, w kto-
rych istnieje obowiazek niemoéwienia prawdy. Jest to uwénwane dobrem
i bezpieczehstwem drugiego cztowiéRaJako argument przeciw moéwieniu
prawdy choremu wskazuje sie na koniecznoS¢ chronieniprged zatama-
niem psychicznym, przed depresja, rozpacza, ktorychepasvem w skraj-
nym przypadku mogtoby byé samobéjstito

2J R.Kowalczyk M. Samardakiewic Dziecko z choroba nowo-
tworowg Warszawa 1998, s. 43.

25 Tamze.

% Cyt.za: A.Bartoszek ksGzlowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne
aspekty opieki paliatywngKatowice 2000, s. 219.

Tamze.
28 Tamze, s. 222.
2 Tamze, s. 223.
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I1l. CIERPIENIE WYPLYWAJACE Z POCZUCIA OSAMOTNIENIA | IZQLACJI

Jerzy Armata pisze, ze samotnoS¢ os6b leczonych jeszozesciem, ktdre
powinno zniknac¢, poniewaz jego skutkiem moze by¢ oatike zniechecenie
do zycia, trwala utrata szczescia. Najbiedniejsze eadtieci, ktorym
W zmaganiu sie z choroba i trudnosciami hospitalizacjakuje mitosci
rodzicow lub doznaja jej za mato. Najgorsza chorobajgpkztowiek moze
doswiadczy¢ — méwi Matka Teresa z Kalkuty — jest to, zd¢ ge niechcia-
nym, niepotrzebnym. Na te chorobe nie ma innego lekargakanito$é dru-
giego cztowiekd’.

Franek cierpiat i umierat w samotnosci. Spedzit w szpitglonad rok.
Swoje przezycia spisat w pamietniku, ktory ofiarowat dekom i pieleg-
niarkom. Nie formutuje wprost i bezposrednio wyrzutéw veatrodziny. Jego
samotnos¢ przebija jednak z pojedynczych zdan, kratkafleksji. Ludzmi,
od ktérych Franek zbierat okruchy zainteresowania i trodkili lekarze,
pielegniarki, studentka medycyny, seminarzysta-waoinsz i wyleczony
Robert. Najwiekszym pragnieniem Franka byto to, aby pr&etdercia zoba-
czy€ rodzinne strony, rodzicéw, siostre i ulubionego .p&eart, zanim to
marzenie sie spetnito, w poczuciu osamotnienia i opusziezerzez naj-
blizszych, o ktérych w pamietniku zawsze pisat ,kochawidzice”. Bol
osierocenia byt dla niego o wiele bardziej dotkliwy niz bailviazany
z choroba i leczeniefh.

Nie jest to odosobniony przypadek. Z badah wynika, ze aepdziecko
byto pozbawione odwiedzin, a co drugie odwiedzano rzadkao itylko
w okreslone dni i godziny, przy czym 97% dzieci nikt nie oddzat lub
spotykano sie z nimi tylko ,przez szyb&

Bez konca na wizyte rodzicéw czekata Ania, ktora zasypgawaelegniar-
ke Joasie dreczacymi ja, najtrudniejszymi pytania@om to znaczy odchodzi¢
na zawsze? Czy to boli, jak sie umiera? Czy ze mnie co$ib8dx jak sie
zamyka oczy na zawsze? Czy moj tatus sie za mnie modliTnRyta zawsze
pozostawaly bez odpowiedZi

303, Arm ata,Drogi prowadzace do wyleczalnoéci dzieci chorych na dbakj w:
Biataczki u dziegired. U. Radwanska, Wroctaw 1998, s. 12. Zob. tez: M. E. Ky a s k a,
Opieka w chorobie nowotworowejublin 1997, s. 163.

S'Armata,l otrze Bog s. 28.

23 Binnebese I Opieka nad dzieckiem z choroba nowotworpwarun 2000,
s. 31.

33 Armata,l otrze Bog s. 20.
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Poczucie osamotnienia i opuszczenia w ciezkiej i diungatej walce
z choroba w skrajnym przypadku moze doprowadzi¢ do ocaitej utraty
nadziei i woli walki.

Dzieci hospitalizowane z powodu choroby nowotworowej pgiartakze dla-
tego, ze zostaly opuszczone przez przyjaciét, kolegéwlekanki. Badania
przeprowadzone przez Talarska i Rydz wykazaly, ze nagszgmi proble-
mami dzieci z rozpoznaniem nowotworu ztosliwego sa ograone kontakty
z réwiednikami i zmiany w swoim wygladzie. Potowa z przéhaych dzieci
stwierdzita, ze nie spotyka sie z réwiesnikami lub sp@tysie z nimi rzadko,
25% uwazato, ze nie ma przyjaciot, a 50% — nie uczestnrylspotkaniach
organizowanych przez koleg8fv

Spotkanie dziecka, ktére nie wie, czym jest choroba nowotwa,
z dzieEmi chorymi obrazuje zamieszczona ponizej wypolie

Gdy wesztam na oddziat onkologii i zobaczytam te wszystkiterdzieci podtaczone do
kropléwek, po prostu nie wiedziatam, jak mam sie zachawagbaczytam cos$, czego
jeszcze nigdy w zyciu nie widziatam: dzieci, ktére tamdbz byly bez wlosow, rzes,
brwi, braty dozylnie jakie$ ptyny, wymiotowaty na t6z&l. Zaczetam ptakac, prositam
rodzicow, zeby mnie stamtad zabrali, ze nastapita §agamytka, ze nie powinnam tu
byé, ze ja nie chce byé taka jak ofie

Wrazenia te opisata 16-letnia Iwona, ktéra z podejrzenidvmroby nowo-
tworowe] skierowana zostata do Centrum Zdrowia Dziecka odatkowe ba-
dania. Jej pierwszym odruchem byta che¢ ucieczki od czego jawito sie
jej jako przerazajace i szokujace. Nie zdawata sobiesygr ze juz wkrétce
stanie sie jednym z tych dzieci, ktére ja tak przerazityeitakze od niej inni
beda sie odsuwac. Tak tez sie stato. Przyjaciét adstyt brak wtosow, brwi
i rzes u lwony?®.

Takie zachowanie sie rowiesnikdéw rodzi u chorych dziemtzucie napiet-
nowania i wyizolowania. Powoduje to kolejne bolesne pynég: utrate do-
brego mniemania o sobie, poczucia bezpieczenstwa, zafeadosci i spon-
tanicznosci w kontaktach z réwiesnikami. Pogtebiagadodatkowo nieko-
rzystne zmiany w wygladzie i kondycji psychofizycznej. iNMeg Aleksandry
Maciarz chore dzieci, narazone na negatywny stosunek haaanie sie
zdrowych réwiesnikédw wobec nich, postrzegaja swoja @mdmosE zwiazana

Binnebesel dz cyt, s. 32.
35 Nie opuscit mnigs. 49.
36 Tamze, s. 50.
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z choroba jako swoiste pietno. Obniza to ich poczucie swé wartosci
i poziom samoakceptadji lIzolacje, jakiej poddawane sa chore dzieci,
Krystyna de Walden-Gatuszko nazywa ,psychologiczna reati®e.

Odrzucenie przez rowiesnikéw moze doprowadzi¢ do umikannych ludzi
z obawy przed Smiesznos$cia, spowodowana np. wytysianiub diuzszym
pograzeniem sie w samotnosci z powodu znieksztatcegiavetki (otylose,
amputacja i inne) czy doznanych urazéw psychiczificE drugiej strony
koledzy, ktérzy nic nie wiedza o chorobach nowotworowycle potrafia
zachowywac sie tak, by sprosta¢ oczekiwaniom choregwiaénika, nie
umieja nawiazac¢ z nimi kontaktu, sa skrepowani i ptzeseni. Niektorzy
unikaja rozmoéw na temat choroby dziecka, bo nie potrafigro rozmawiac.
Inni z kolei sa zbyt dociekliwi, nie zdajac sobie sprawyegd, jak bolesnych
spraw dotykaja. To wszystko powoduje, ze chore dzieckgesie osamot-
nione, wyobcowane, odrzucone, zepchniete na marginga,zgzasem trakto-
wane jak tredowate, jakby mozna bylo zarazi¢ sie chardbawet jak wy-
zdrowieje, to pozostaje ta etykietka ,dziecka z rakiem”.

Dla dziecka przyttoczonego choroba i zmeczonego le&amgromne zna-
czenie ma $Swiadomos¢, ze koledzy o nim nie zapominajaekaja na jego
szybki powr6t do zdrowia.

IV. ZWIAZEK CIERPIENIA DZIECI Z CIERPIENIEM RODZICOW

Kazda choroba nowotworowa dziecka jest duzym przeagd¢r@aumatyzuja-
cym dla catej rodziny. Zmienia ona zasadniczo sposéb fuorkmjvania ro-
dziny, jako$€ wzajemnych interakcji wewnatrzrodzichy planéw zyciowych.
Najczestsze stresy wynikajace z wykrycia u dziecka chgroowotworowej
to: dyspozycyjnos¢ (stata koniecznos¢ opieki), kgstatrapii i dojazdéw do
szpitala, zaniedbywanie pozostatych cztonkéw rodzinyhiedbywanie obo-
wiazkéw stuzbowych, ograniczenie kontaktéw towarzgdkiniepewnos¢é sy-
tuacji*°.

S A. Maciarz Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przé&wlek
chorych Krakéw 1998, s. 53.

38 Wybrane zagadnienia psychoonkologii i psychotanatologisychologiczne aspekty
choroby nowotworowej, umierania i $miergbdansk 1992, s. 52.

3% Arm ata,Drogi prowadzaces. 12.

““Binnebesel dz cyt., s. 35-36.
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Dzieci dostrzegajace u rodzicéw zmeczenie, wyczerparigeesamopoczu-
cie i smutek czuja sie winne tej sytuacji. Maja Swiadaihoze sa ciezarem,
ktérego dzwiganie pochtania cate sity zyciowe i energigziny. Przezywaja
to, ze zycie ich rodzin ulegto zmianie z powodu ich choroby

W pierwszym okresie leczenia dziecka u wiekszosci u rodhiwystepuja:
ostre reaktywne stany lekowe, brak motywacji do pracy zdoveej, zaburze-
nia psychosomatyczne (zaktécenia snu, czeste wybucltgpigprzyspieszenie
akcji serca, ostabienie), poczucie bezradnosci*it®Rodzice i dzieci staja
wobec nowej sytuacji, ktéra moze trwac¢ nawet kilka lat odgthozy do wy-
leczenia badz Smierci dziecka. Przez ten czas rodzyj@ w ciagtym po-
czuciu zagrozenia i niepewnosci jutra, przezywa sila@iacie emocjonalne,
z ktérym musi sobie radzi¢. Wspétbycie rodzicow z chorynedkiem powo-
duje konieczno$¢ rozstania z dzieckiem zdrowym, co ¢éak@wotuje niepo-
kéj chorych dzieci.

Chory Mikotaj zdawat sobie sprawe z sytuacji, w jakiej zaab sie jego rodzenstwo.
Méwit do matki: ,Dlaczego tu ze mna siedzisz, przeciez ¢a@n sie pozabijaja. Albo
zrobia co$ strasznego. Jedz do nich, bo sa glodni. Rizea sie dobrze czuje.
Przyjedziesz w niedziele, jak tato wréci. Bede czekalQiebie i sobie czytat. Nie bedzie
mi smutno, nie martw sie 0 mnie...”

Nastepnego dnia Mikotaj zmart — matka byta przy nim do kafic

Chore dzieci za wszelka cene chca chroni¢ rodzicéwywhkija swéj lek,
rozpacz, bol, cierpienie i osamotnienie. Staraja sié siyice i samodzielne,
by da¢ rodzicom choé chwile wytchnienia i mozliwo&generacji nadwerezo-
nych sit. Na chwile stabosci pozwalaja sobie dopiero wtegdy sa same.

Choroba dziecka czesto wymaga rezygnacji z pracy jednegadzicow
— gtéwnie matki. To ona czuwa przy dziecku w szpitalu, a acmpewnia
byt rodzinie i przejmuje obowiazki domowe oraz opieke rattowym ro-
dzenstwem. Dzieci z rozpoznaniem nowotworu — wedtug badarajlepiej
znosza chorobe wtedy, gdy rodzicom udaje sie zachowabilsoS¢ catej
struktury rodzinnej wraz z przyzwyczajeniami jej cztonkdwrodzinnym
rytuatenf3. Na przyktad chora Isabel martwita sie o relacje miedzy za
absorbowanymi jej stanem zdrowia rodzicami a zdrowym radagem. Nie
chciata, aby czuto sie ono zaniedbane, mato wazne i zéptshna margines

“F L.Buczyhnski OFM,Rodzina z dzieckiem chorym na biataczkablin 1999,
s. 53.

2Zuberek-Moskal dz. cyt., s. 269-270.

“Binnebesel dz cyt, s. 53.
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uczué rodzicielskich. Dlatego wielokrotnie namawiatalzaéw do poswie-
cenia wiecej czasu synom i zainteresowania ich sprawaimawbata sie takze
o relacje matzehnska jej rodzicéw, ktérzy ze wzgledu line obowiazki
rzadko mieli wolna chwile dla siebie. Pomimo wyczerpardapresji i lekow,
po niepowodzeniach kolejnych terapii przeciwnowotworatvy starata sie
odsyta¢ rodzicéw do domu, aby spedzili troche czasumaz®ata sie, ze jej
choroba wplynie na dezintegracje wiezi wewnatrzrodyict**,

Pomimo przyttaczajacego bélu i cierpienia, nawet najijsnibohaterowie
walki z nowotworem mys$leli o otaczajacych ich bliskichdhiiach, ktorych
starali sie za wszelka cene chroni¢. Dziecko, ktore sgratrzebuje opieki,
wsparcia, pocieszenia i nadziei staje sie hojnym szafarpech daréw dla
swoich rodzicéw, a takze nauczycielem wiary i ufnddciRéwniez we
wspomnieniach wolontariuszy chore dzieci zapisaly siojpeine poswie-
cenia w swej trosce o rodzine:

Niedawno opiekowali$my sie miodym chiopcem, nie ukofAgeszcze szkoly Sredniej.
Nowotwér spowodowat takie zmiany w kosci, ze nie udato z@ewni¢ uptywu tej ma-
terii. W pokoju czu¢ byto odor ropy. Nie nastarczono zm&nopatrunkéw. Jego postawa
niezwyktfa [...]. On, gdy jego matka siedzac blisko, zaldie, ze [...] juz nie ma sit, to
mowit tak spokojnie i z takim poczuciem pewnos$ci siebie:gd2 prawo mamusiu tak sie
czu€, bo masz ogromny trud”. On ja po prostu uspokajal. jd@gd sie uspokajato, tylko
on uspokajat swoja rodzine, méwiac, ze musi to jakoéksgnie przyjac.:®

To przywiazanie do rodziny i che¢ ochrony jej przed cierpem spowo-
dowanym wiasna Smiercia powoduje, ze chore dzieci nglo zycie z naj-
wiekszym uporem i najdtuzej neguja sSmieré. Maja meaerce i silna wole,
dlatego czesto zyja znacznie dtuzej, niz mozna hytego spodziewac. Nie
ustaja w walce o zycie ze wzgledu na rodzine, a moga tbérev przeko-
naniu, ze poddajac sie, zawiedliby swoich bliskithDlatego zwlaszcza
dzieci potrzebuja od swoich rodzicow zgody na to, by umrzedy odmawia
sie im tego, ostatecznie umra, ale dzieje sie to zazwyezedy, kiedy
rodzina lub okreslona osoba z rodziny jest nieobecna w pdko

4 Ch.il.ZachertSpotkamy sie kiedy$ w moim raj. M. Lagiewska, Warszawa
1996, s. 44.

“®Armata,l otrze Bog s. 58.

®Gérecki dz. cyt, s. 121.

4TK.K a l'i n a, Akuszerka dusz. Opieka duchowa nad umierajacthmil. Pisarski, War-
szawa 2001, s. 78.

48 Tamze, s. 71.
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V. WSPOLNOTOWOSE CIERPIENIA

Wedtlug Jerzego Armaty cierpienie dokonuje pozytywnychepirazen
w zyciu dzieci chorych na nowotwory. Sa one wrazliwszezi@i rychlejsze
do pomocy®. Nie omijaja siebie nawzajem. W sposob prosty i szczery-oka
Zuja sobie wsparcie. Czesto poprzez zwykle gesty, igfnie wyczuwajac,
ze stowa nie sa dos$¢ doskonate i nie oddaja tego, coweseércu i co chce
sie ofiarowac drugiemu cztowiekowi. Moze jest im tatyvitatego, ze wspél-
nos¢ doswiadczen, lekéw i niepewnosci umozliwipdee zrozumienie siebie
nawzajem.'ijac na granicy zycia i Smierci, nie uciekaja przed tymiiérzy
sa blizej tej drugiej perspektywy. Wiedza, co to znacpgliowac przymierza
i by¢ czlowiekiem nadziéf. Jest to zdumiewajace, bo odruchowa reakcja
cztowieka jest ucieczka od tego, co rodzi emocje, takie jalach, lek,
niepewnos$c. Niemozliwe wydaje sie nie czué tych emeckontakcie z czto-
wiekiem, np. chorujacym na ten sam typ nowotworu. Co czujieako? Jest
to jego niepowtarzalna tajemnica.

Czternastoletni Jurek nie unikat kontaktu z cierpiacymimierajacymi
dzietmi na oddziale, na ktérym przebywat:

Potem Jurek zmienit swoj sposob bycia w szpitalu. Czestarmaagyo byto spotkac przy
tych kolegach, ktérym gasnace sily nie pozwalaly juz quzaé t6zek. Co do tych
biedakéw, trzymajac ich za reke, méwit — nie wiadomo. Gatjizali sie dorosli, zawsze
milczaP?.

By¢ moze chore dzieci dziela sie ze soba swoimi lekamhiawami, stra-
chem, by nie sprawia¢ bd6lu swoim najblizszym, ktérym mwaddpowiedziet
na dreczace pytania lub dystansuja sie od tego rodzajdnych rozmow.
Potrafia stana¢ wobec siebie w prawdzie i bez zadnyckekabo taczy je
podobny los.

Odczuwaja bdl i strach, ale nie musza znosi¢ ich samileBimija i podsycaja wazne
zwiazki. Dzieci podtrzymuja zyciodajne kontakty przejawnianie, kim sa. Zdnych

zaston dymnych; pokazuja raczej osobowos$¢ niz osdhg. co widzisz, jest tym, co
otrzymujes?.

“Armata,l otrze Bog s. 66.

0K 0 m p, dz. cyt., s. 126.

Sl1cyt. za: Armat a,l otrze Bog s. 53.
2 Cyt. za: K 0 m p, dz. cyt., s. 53.
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Czuja kruchos$¢ i niepewnos¢ zycia wkasnego i innyahw takiej sytuacji
nie ma miejsca na falsz czy udawanie, stwarzanie pozoréw. i na to
czasu, poniewaz wazniejsze sa inne sprawy. Czasenassiablie przyktadem
i od siebie sie ucza tego, co jest wazne w zyciu:

Od pierwszego dnia tego pobytu w szpitalu mam za najblidszmsiada na sali Adama.
Jest on miodszy ode mnie, ma dopiero 15 lat, ale ,staz dmpitana dtuzszy. Co chwile
jakie$ strapione dziecko podchodzi do Adama, a on dla égadznajduje stowa pocie-
szenia, mimo ze sam okrutnie cierpi. Adam ma przerzuty newou na kosci, a ostatnio
béle jeszcze sie nasility. Adam czesto i diugo wytrzymigez zastrzykéw morfiny.
Dzisiaj Adam wyjawit mi swa tajemnice. Adam powiedziatvgje cierpienia ofiarowuje
Bogu w intencji ocalenia zycia chorych dzieci z naszego ziald®.

Siedemnastoletni Wojtek, ktéry byt sasiadem z sali Adapagzatkowo
go nie rozumial. Postawa Adama przemienita Wojtka. Wstnega nim kon-
sekwencja w wyznawanych wartosciach i jego Smier¢. Adewet w izolatce
byt dzielny. Pod koniec swych dni Wojtek takze starat sigtnwymac bez
morfiny, z taka sama, jak Adam, intencja.

Roéwniez w rodzicach dzieci dokonuje sie przemiana. Charich dziecka
pozwala im dostrzec wokot siebie innych cierpiacych. Najgm okazuja
sobie wsparcie, by w zbiorowym wymiarze walki lepiej radzicbie z wy-
zwaniami, jakie stawia przed nimi choroba dziecka.

VI. SMIERC

Wedtug Chrystiana Chabanisa $mier€ jest rzeczywisgpodak Scisle
Zwiazana z naszym zyciem, ze mamy uczucie, jakbySnmgzver nia dotykali
sedna tajemnicy zycia, wcale jej zreszta nie pozmdjac

Ogromnym trudem jest odnalezienie sensu budzacegoysig,Zprzerwane-
go przez chorobe wprowadzajaca w to zycie cierpienid, ozpacz, strach,
doprowadzajaca do $mierci, ktéra takze wymaga nadpejiaensu. Borykaja
sie z tym trudem filozofowie, teolodzy i chore dzieci, ktkémamacalnie i bez-
posrednio dotykajac tej rzeczywistosci przejscia gdia do Smierci, takze na
swoj sposoOb i na swoja miare szukaja odpowiedzi na ndiliejsze pytania.

% Cyt.za: Armatal otrze Bog s. 82-83.
“Ch.Chabani sSmier¢, kres czy poczatel. A. D. Tuaszynska, Warszawa 1987,
s. 8. Zob. tez: T. J ania ksSmier¢ i co dalej Krakéw 1996, s. 31.
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Wedtug Chabanisa problem $mierci dziecka ma cechy zgrbsplatnej.
Jest to Smieré niewinnosci, w jakiej jednoczes$nie ‘miesie najbardziej
krysztatowo czysty obraz zycia; Smierc¢ u zrédet zydiglko w obrebie wiary
to, co niemozliwe, nabiera sensu, ale nasza wrazliwoigkoniecznie sie
z tym sensem god#i.

Buntujemy sie przeciwko Smierci dziecka, bo to naprawdgviadamia
nam, czym jest $mief Poczucie niewinno$ci istoty, ktéra ma przed soba
cate zycie ludzkie, i Smierci niezastuzonej, poczudie,chodzi o kogo$, kto
zy€ powinien, powoduje, ze tajemnica Smierci staje miawdziwie nieprze-
niknion&’. Miody cztowiek nie ma tego zycia za soba, lecz przed sawa
jeszcze jaskrawiej podkres$la, ze cztowiek stworzony s zycia, a nie do
$mierci, ze jak gdyby natura cztowieka bytoby nie umigfalsabel napisata
w swoim pamietniku:

Wocale sie nie czuje, jakbym miata umrze€. [...] nie cheaierac [...] nie chce jeszcze
rezygnowac. Nie moge sobie po prostu wyobrazi€, jak #1,jgdy sie juz nie zyje. Nie,
po prostu nie moge umrzec. [...] Nie chce umiera¢. Pesfurabyt straszne jest wyobra-
zenie sobie tego, ze miatabym kazdego dnia mysle&ztgrzyjdzie $mier®.

Wedtug J6zefa Makselona Smieré, rozwazana na ptasntzpsobowej, wy-
daje sie absurdem, poniewaz cale zycie psychiczne d¢el@wnastawione jest
na rozwoj, doskonalenie sie, nieskohczonos¢. Dlategeztowieku rodzi sie
postawa buntu wobec $mierci. Ocenie Smierci towarzysxyra ambiwalencja:
z jednej strony uwaza sie ja za co$ naturalnego, a z djugiza absurtf.
Wiasciwe zachowanie wobec $mierci nie polega na préljienesienia, co
jest zreszta niemozliwe, lecz na naswietleniu jej fuifkc | tutaj przyjsé
musi my$l o wiecznosci. Bier¢ byta pierwsza tajemnica. Ona przeniosta
ludzka mysl od tego, co widzialne, do tego, co niewidzéalmd tego, co
przemija, do tego, co wieczne, od tego, co czlowiecze, do,teg boskié’

Noca, gdy Isabel nie mogta spa¢, pytata czuwajacego preyojca o zy-
cie po $mierci i wspélnie snuli wyobrazenia o tym. Starsiaw jaki$ sposdéb
przygotowac sie, zapoznac sie z ta nieznana, gaqirspektywa, czyhajaca

Chabanis, dz. cyt., s. 204.

5% Tamze, s. 208.

5 Tamze, s. 211-212.

58 Tamze, s. 212.

9 Cyt.za: Zachert, dz. cyt., s. 149.

0jMakselo nPrzedmiotowy aspekt postaw wobec Smigpnalecta Cracoviensia”
1984, nr 16, s. 374.

61 Tamze, s. 375.

2B ré hant, dz. cyt., s. 15.
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na nia w razie niepowodzenia kolejnej terapii. Byla to dlajrdiuga droga
przejscia od woli walki do akceptacji nieuchronnie zbiigcej sie $mierci.
W pamietniku napisata:

Potwornie sie boje, ze terapia nie pomoze, i noszezst@miarem, by nie poddawac sie
jej juz wiecej, bo nie daje niczego poza cierpieniem. [..gklm sie tez tego rodzaju
Smierci. Jest tak strasznie. Czasami nie moge oddychi@tmoge sie juz poruszac. A
przeciez tak bardzo chciatabym z§&!

Najtrudniej byto jej sie pogodzi¢ z mysla, ze miatabyeeej nie zobaczy¢
kilku kochanych oso6b. Ukojenie przyniosta jej wiara w aygbo Smierci,
ktéra zaszczepili w niej jej lekarze, a dzieki temu uwdiljg od lekuf*

W okresie zycia, gdy z powodu choroby strach przed $mgezeiczyna co-
raz czesciej towarzyszy¢ cztowiekowi, rodzi sie nigkke silne pragnienie
zachowania swojego ,ja” rowniez po $mierci. Ale aby to gsvgja” zacho-
wac, nalezy zwrdéci¢ sie do Boga jako jedynej sity, ktdreoze uratowac
istnienie czlowieka, ocali¢ go od straszliwej wizji rogpiecia sie w nie-
bycie®®. Umierajacym dzieciom perspektywa zycia wiecznego pgatea
W pozegnaniu sie z zyciem doczesnyhy.ck wieczne daje nadzieje dzieciom
na tacznos¢ z bliskimi, na przyszte spotkanie:

A przed $miercia Adam tak powiedziat do matki:
— Zdaje mi sie, ze ja niedtugo péjde do nieba... Ale nie twasie... Jak za mocno
zaplaczesz... to ja zawsze... zawsze przyjde do di&bie

Isabel pisze:

Poza tym powiedziatam tacie, ze bede mogta wszystko &z mojego raju i ze mys$-
lami bede zawsze przy nich. ObiecaliSmy sobie, ze gdy mysle¢ o sobie nawzajem
codziennie o dwudziestej pierwszej i w ten sposéb polagzgie na zawsZE.

Rozmowa o Smierci, przestanki religijne wyjasniajaeriarc jako przej-
Scie, a nie unicestwienie, sprawiaja, ze dzieci przastzat sie Smierci.
Rozmawiaja o niej; niekiedy, w czasie nasilajacego situpwyrazaja chec

63 Cyt. za: Zach e rt, dz. cyt., s. 107.

64 Tamze, s. 187-188.

S E. Grodzinski Stosunek do $mierci wlasnej i cudzey: Sposoby istnienia
i dziatania wobec siebie i wobec innyched. J. Rudnianski, K. Murawski, Warszawa 1988,
s. 59.

 Cyt. za: Arm at a,|l otrze Bég s. 50.

67 Cyt. za: Zach ert, dz. cyt., s. 170.



66 BEATA GOLJAN

przejscia ,na drugi brzeg”, by juz nie bolato, by spotksié z tymi, ktérzy
juz tam sa, a ktérych pamietaja i koch$ja

Kinga Wisniewska-Roszkowska zwraca uwage, ze cziowiekierajacy
moze zrobi¢ wiele dobrego w ostatnich dniach i godzinagtia, jesli postara
sie wyzyska¢ dla dobra te site psychiczna, jaka dajejestat Smierci.
Rozporzadzenia chorego, zwtaszcza kogos, kto umieiadomie i z godno-
Scia, jego ostatnie stowa, rady i pouczenia, maja véeflsychiczna wage.
Zapamietuje sie je, ciaza nad cata jego rodzina agaja zwykle swoj cé&?.

Isabel pragneta, aby jej rodzina nie zatamata sie po ijesci. Chciata,
by wszyscy wzajemnie dodawali sobie sit. Swoje zyczenigawjta przed
swoimi bliskimi tuz przed Smiercia i prosita ich, aby zexe pamietali o tym
jej przestanii®. Smieré przezywana w rodzinie staje sie spoiwem dla po-
szczegolnych jej cztonkéw. To moment, ktéry beda paateto konca zycia.
Uczestnicza bowiem w czyms, co ich przerasta, dotykajeninicy transcen-
dencji. To uczestnictwo owocujace duchowym wzrostem,catak nie taczy
ludzi, jak wspélne wzrastanie ich wnetfZa

Lekarka Diane Komp pisze:

Dzieci, ktére umieraja, nie maja potrzeby pojednan nautdmierci. Jest tak, jakby ich
sumienie byto czyste. USwiadamiaja mi potrzebe codzégyo wyréwnywania rachunkéw.
Przypominaja mi, zeby zaréwno prosi¢ o przebaczenike, jarzebacza®.

Ostatnie chwile Isabel opisata jej matka:

Mowita$ coraz niewyraznej. Zapytatam cie, czy chcesdwid wspdlnie z nami ,Ojcze

nasz”. Te tak czesto powtarzane zdania byly ostatnimirektdvypowiedzialy twoje
73

wargi’.

®®BuczyhnskiDziecinstwgs. 488.

9z zylicz, A. Zapaénik Z Czuszyhnska)akosc zycia chorych
w terminalnym okresie choroby nowotworowej: Podstawy opieki paliatywnej w chorobach
nowotworowych red. M. Hebanowski, K. de Walden-Gatuszko, ZyIiZz, Warszawa 1998,
s. 192.

zZachert, dz. cyt, s. 175.

LM. S troud Twarza w twarz z rakiem. Porady praktyczne dla chorych iriatizin
tt. J. Prosinska-Giersz, Katowice 2000, s. 8.

2 Cyt. za: K o m p, dz. cyt., s. 54.

BCyt.za: Zachert, dz. cyt., s. 142.
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Pedagog prowadzi dziecko ku dorostosci, dojrzatoscitoaamii. Ale nie
kazdemu dziecku jest to dane, bowiem ciezka choroba heerowa moze za-
grozi¢ jego zyciu, a tym samym postawi¢ nowe zadanie gopredagogiem. To-
warzyszenie umierajacemu dziecku jest niezwyklym wyzemam ktére wymaga
prawdziwego powotania. By tego dokona¢, nalezy sobiessampostawi¢ pyta-
nia o sens cierpienia i Smierci. Jest to jednak temat zbstokd | wymagajacy
gtebszego opracowania, popartego badaniami stanomiazgodto wiedzy dla
pedagogoéw, ktérym przyjdzie pracowac na oddziatach amkicknych.

Waga tematu, a zwlaszcza ogrom samego cierpienia oraZ towagczysza-
cych dzieciom z choroba nowotworowa, uniemozliwia zemé odpowiedz na
wszelkie pytania zwiazane z tajemnica zycia i Smiefjek i rozwiazanie
wszystkich problemoéw, na jakie napotykamy, pomagajacedam chorym
terminalnie.

SUFFERING AND DEATH AS AN EXPERIENCE IN CHILDREN AND ADOLESENTS
WHO SUFFER FROM CANCER. ON THE BASIS OF NON-FICTION LITERARE

Summary

Cancer is one of the most traumatic experiences that childrel young people can face in
their lifetime. It appears suddenly with a horrible diagisand prognosis, thereby changing their
lives irreversibly. It makes children and adolescents ftme most difficult questions, such as
suffering and death.

The paper seeks to show the painful and difficult reality uffering that children and young
people go through. Non-fiction literature has made it polesio rely on concrete, authentic
examples of attitudes. Accordingly, | could distinguiste ttmain, as | think, kinds of suffering
in their lives caused by the disease. They are related withidks of confidence in God, lack
of an appropriate communication between children and psuaamd doctors, disrupted or inhibited
social contacts. There is also a sense of guilt because ehfsisuffering and compassion with
other ill people. Thus children are unable to cope with ttseiffering.

The final part of the paper attempts to show the issue of daathhow ill children make
it sensible.

In my paper | have made use of the third chapter of a masteg'sigrentitled ,Suffering and
Death in the Eyes of Children and Adolescents with Cancerti@nBasis of Non-fiction.” The
thesis was written in the Institute of Education KUL undee upervision of dr. M. B. Styk,
professor of KUL.

Translated by Jan Ktos

Stowa kluczowe: dziecko, choroba nowotworowa, cierpienie, Smier¢ réitara faktu.

Key words: child, cancer, suffering, death, non-fiction.



