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STRESZCZENIE / SUMMARY

Od zarania medycyny rozmowe lekarza z chorym uznawano za integralnie zwiqzanq ze sztukq
leczenia. Nabiera ona szczegélnego charakteru w przypadku zagrozenia zZycia dziecka i zblizajqcej
sig Smierci. Wowczas lekarz w rozmowie porusza nie tylko problemy medyczne, ale takze odnoszqce
sie do sensu zycia i cierpienia. Stqd tez rozmowa ta wykracza poza ramy informowania. Ze wzgledu
na emocje towarzyszqce dramatowi umierania dziecka, ta sztuka komunikacji jest jednq z najtrudniej-
szych. Nie kazdy lekarz posiada ku temu odpowiednie predyspozycje. Natomiast osoby obdarzone tym
talentem powinny wciqz doskonali¢ swoje umiejetnosci. Wymaga to od niego poglebiania nie tylko
wiedzy z zakresu medycyny i psychologii, ale przede wszystkim cztowieczenstwa zdolnego do wspot-
odczuwania i wiary w Boga.

From the beginning of medicine, a doctor’s dialogue with a patient was considered as wholly con-
nected with the art of treatment. This discussion becomes particularly important when a child’s life
is endangered and death is imminent. At that time, a doctor refers not only to medical issues, but also
to those related to the meaning of life and suffering. Therefore, such a discourse goes beyond the
scope of informing. Due to emotions that are present during the drama of a child’s dying, this type
of communication is among the most difficult ones. Not every doctor has the appropriate predisposi-
tions for such talks. Those people gifted with this talent should master their skills. It requires not only
deepening their medical and psychological knowledge, but above all humanity capable of compassion
and faith in God.
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/ informing, talk, suffering, death, hope, faith

Rozmowa jest sztuka i sercem medycyny

Zagrozenie zycia spowodowane cigzkim rozstrojem organizmu powstatym
w wyniku choroby lub wypadku, powoduje napigcie psychiczne dtugo utrzymujace
sig jeszcze po przeminigciu niebezpieczenstwa'. Opanowanie emocji wymaga od
cierpiacego i jego najblizszych umiejgtnosci przezwycigzenia leku i towarzyszacej
mu czasami depresji’. Stad tez opiekunowie cierpiacego dziecka zastanawiaja sie,
w jaki sposdb najlepiej rozmawia¢é z nim o =zagrozeniu zycia, a czasami

! por. A. McCormack, S. Norrish, L. Parker et al., Consulting with young people about healthcare.
Part 2: experience of long-term health conditions, Ped. Health 4(2010) nr 2, s. 167-175.

M. Tyszkiewicz-Bandur, B. Kozinska, Relacje lekarz-pacjent w kontekscie teorii przywiqzania,
,,-Roczniki Pomorskiej Akademii Medycznej w Szczecinie” 55(2009) nr 2, s. 91.
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nieuchronno$ci $mierci®. Rozwazania te sa proba udzielenia odpowiedzi, chociaz
nie jest ona fatwa i nie spetnia uniwersalnych kryteriow.

Badania potwierdzajq, ze Szczera rozmowa O zagrozeniu zycia i zblizajacej si¢
$mierci niewatpliwie jest konieczna, a zarazem jest jedna z najtrudniejszych
lekarskich czynnosci®. Dlatego cierpliwe i nacechowane wspotczuciem budowanie
relacji lekarz-pacjent oraz lekarz-rodzina cigzko chorego jest sztuka i sercem
medycyny. Tylko dzigki tej sztuce komunikacji i silnej wigzi psychicznej lekarza
Z pacjentem, mozna nie$¢ skutecznag pomoc. Rozmawia¢ mozna na wiele
sposobow, w zaleznosci od tego, jaki cel chcemy osiagna¢. Kazda szczera
rozmowa jest dobra, jesli daje wewnetrzny pokdj, a przynajmniej nie pogarsza
dotychczasowego psychicznego stanu. Niewlasciwie przeprowadzona moze
spowodowac nie tylko lek, ale przyczyni¢ si¢ do przyspieszenia §mierci dziecka.

Wiele oséb zbyt optymistycznie sadzi, ze posiada predyspozycje i stosowna
wiedze, aby podola¢ temu zadaniu®. Postawa ta nie znajduje odzwierciedlenia
w szarej codziennosci opieki nad chorym. Przykra sytuacja zblizajacej si¢ $mierci
przerasta niektore z nich, wyzwalajac negatywne emocje i bezsilnos¢ wobec
wydarzen, ktorych do kofica nie rozumieja®. Profesor Maria Rybakowa, dzielac sie
swoim do$wiadczeniem pisze, ze:

Rozmowa z chorym to sztuka, ktorej podobnie jak gry na instrumencie, $piewania, czy recytowania
— nie mozna si¢ tylko nauczy¢, to ma si¢ w sobie, to jest dar Bozy. Nie kazdy jest taka zdolno$cia

obdarzony [...]. Sztuka rozmowy z chorym wiaze si¢ z powolaniem i wpisana jest zardbwno do
zawodu lekarskiego, jak i pielggniarskiego, trzeba ja tylko doskonalié, tak jak kazdy talent’.

Zatem rozmowy nie powinien podejmowaé si¢ kto§ rozpoczynajacy
dopiero prace zawodowa, chociaz zdarzaja si¢ wyjatki, poniewaz zdobycie
praktyki i zZyciowej madrosci wymaga odpowiednio dlugiego czasu.
Osoby niedo§wiadczone powinny cierpliwie zdobywaé  umiejgtnosci.
Niestety pewnych kwalifikacji nie sposdb przekaza¢. Dotyczy to zwlaszcza
wrazliwosci na cudze cierpienie 1 intuicji sugerujacej, jak si¢ zachowac
w sytuacjach nieujetych w zadne procedury.

% por. J. Wolfe, D. Browning, Paediatricend-of-life: How better communication can facilitate
end-of-life care for children, ,,Oncology Times”, June 2010, s. 17-18.

* Por. M. Stenmarker, U. Hallberg, K. Palm’erus et al., Being a messenger of life-threatening con-
ditions: Experiences of pediatric oncologists, Pediatr. Blood Cancer 55(2010) nr 3, s. 478-484.

° 3. Fong Ha, D. Anat, N. Longnecker, Doctor-Patient Communication: A Review, Ochsner J.
10(2010) nr 1, s. 38-43.

® por. E. Espinosa, M. Gonzalez Baron, P. Zamora et al., Doctors also suffer when giving bad news
to cancer patients, Support Care Cancer 4(1996) nr 1, s. 61-63.

M. Rybakowa, Sztuka rozmowy z chorym dzieckiem, w: Sztuka rozmowy z chorym, red. A. Grajca-
rek, Krakoéw 2001, s. 136.
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Nieodlacznym towarzyszem trudnej rozmowy o cierpieniu jest $wiadomos$¢
przemijania ludzkiego Zycia sprzyjajaca nastrojowi przygngbienia, a czasami juz
depres;ji®. Rozmowe prowadza osoby, ktorych Zycie jest ograniczone $miercia, choé
jedna z nich wydaje si¢ by¢ blizej tej granicy. Ich egzystencjalny stan rozni sig
wlasciwie tylko przesunigciem tego wydarzenia w czasie, wobec perspektywy
przysztego rozstania z doczesno$cig. By¢ moze ten, ktory wymaga w chwili
obecnej ratunku, bedzie zyt dtugo i szczesliwie, a udzielajacy mu pomocy szybko
zakonczy swoje ziemskie wedrowanie, lub jego zycie bedzie powoli gasto
naznaczone cierpieniem. Stad tez rozmowie tej towarzyszy silne napigcie
psychiczne, ktére niewatpliwie pozostawia gteboki $lad®.

Rozmawiajacy o przemijaniu zanurzeni s w tajemnicy wlasnego zycia, jego
sensu i odniesien do wieczno$ci. Udzielajacy pomocy osobie bliskiej $mierci
zapewne kiedy$ sam bedzie wymagal wsparcia, cho¢ obecnie 0 tym nie mysli.
Swiadomo$¢ ta powinna jednak mobilizowa¢ do okazania empatii i solidarnosci
z cierpiacym. Nikt z ludzi, nawet profesjonalista, nie jest na tyle silny
1 samowystarczalny, aby nie potrzebowal pomocy w chwilach cierpienia.
Nalezy o tym pamigtac w czasie rozmowy, aby unikna¢ moralizatorstwa
1 bezdusznosci.

Skoro cierpienie jest wpisane w ludzkie zycie, a $§mier¢ jest ostatnim jego aktem,
to nalezy o nich rozmawia¢, pomimo wszystkich ludzkich utomnosci i roznic
$wiatopogladowych. Natomiast kiedy opiekunowie sa chrze$cijanami, to wzorem
postepowania dla nich jest Chrystus®. Zatem wciaz aktualne jest wezwanie
$w. Pawla: ,Jeden drugiego brzemiona noscie”™. Wypelnienie tego nakazu
wymaga jednosci wiary i uczynkow™.

Wspoélczesnie rozmowa o cierpieniu i $mierci, zazwyczaj, pozbawiona jest
odniesienia do Boga. Postgpowanie to w wielu krajach wynika z rygorystycznego
przestrzegania procedur $wieckiego panstwa. Totez zamiast duchowosci,
wynikajacej z doswiadczenia wiary w Boga, promowana jest duchowo$¢ areligijna.
Rozumiana jest ona przede wszystkim jako zaspokojenie potrzeb intelektualnych,
emocjonalnych
i spotecznych. Nie trzeba przekonywac, ze tak rozumiana duchowos¢, jest w istocie
bezsilna wobec cierpienia i zblizajacej si¢ $mierci.

8 por. AJ. Ramirez, J. Graham, M.A. Richards et al., Burnout and psychiatric disorder among can-
cer clinicians, Br. J. Cancer 71(1995) nr 6, s. 1263-1269.

° Por. L. Fallowfield, Can we improve the professional and personal fulfiliment of doctors
in cancer medicine?, Br. J. Cancer 71(1995) nr 6, s. 1132-1133.

1% por. Mt 25,40.

1 Gab,1.

2 por. Jk 2,26.
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Opiekun, jesli jest wierzacy, to nie powinien ograniczy¢ si¢ W relacji do chorego
tylko do samej empatii. Dla niego wzorem jest Chrystus, utozsamiajacy si¢
z kazdym cierpiacym. To On wzywa kazdego, przykltadem swojego zycia
i nauczaniem, do przekroczenia czysto naturalnego odnoszenia si¢ do czlowieka
potrzebujacego pomocy. Przenosi stosunek do cierpiacego na nadprzyrodzona
plaszczyzne®. Kiedy faryzeusz pyta Go, ktére przykazanie w prawie jest
najwigksze, odpowiada:

[...] Bedziesz mitlowal Pana Boga swego calym swoim sercem, cata swoja dusza i calym swoim

umystem. To jest najwigksze i pierwsze przykazanie. Drugie podobne jest do niego: Bedziesz mitowat
swego blizniego jak siebie samego. Na tych dwoch przykazaniach opiera sig cate Prawo i Prorocy™ .

Zatem cztowiek wiary powinien wypetia¢ swoje obowiazki z mitosci do Boga
i blizniego. Dostrzegalna jest wigc wyrazna roznica pomigdzy rozmowa
podejmowana wylacznie z obowiazku, a rozmowa inspirowang chrzescijanska
mitoscia. Wobec perspektywy zblizajacej si¢ $mierci jest ona przejawem
i realizacja ludzkiego powotlania. Czlowieczenstwo otwarte na mito$¢ jest
najbardziej pozadanym aktem, ktory nie traci swojej warto$ci w zetknigciu
z wiecznoscia. Milo§¢ bedaca pierwsza 1 najwazniejsza zasada moralno$ci
chrzescijanskiej, nie polega na uniesieniach i zachgcaniu innych do niesienia
pomocy. Rodzi si¢ ona w relacji do drugiego cztowieka, kiedy dokonuje sig¢ czynne
zaangazowanie w jego sprawy na drodze przykazan Bozych. W przypadku
rozmowy O cierpieniu i przemijaniu, jest réwniez odwaznym wzigciem
odpowiedzialnos$ci za ludzkie zycie.

Przygotowanie si¢ do $mierci jest procesem duchowym, zmierzajacym
do uswiadomienia sobie, kim jestem, jaki jest cel mojego zycia, gdzie jest moja
Niebieska ojczyzna i Kto na mnie w niej czeka. Czas poprzedzajacy $mier¢ nalezy
wykorzysta¢ na poglebienie wiary, nadziei i mitosci. Nalezy to czyni¢ $rodkami
dostosowanymi do wieku i mozliwosci intelektualnych dziecka. Najbardziej
kompetentnymi osobami sa rodzice, a inne osoby tylko wowczas, gdy matka
1 ojciec nie wywiazuja si¢ ze swoich obowiazkéw. Stad tez ograniczajac dziecku
prawo do $wiadomego spotkania z Bogiem, pozbawiamy je godnej S$mierci.
Rodzicami jest si¢ bowiem zaré6wno na chwile szczesliwe, jak 1 przepetione
cierpieniem i czasem S$mierci. Nie mozna zatem zrzec si¢ troski o umierajace
dziecko. Dla wierzacego jej fundamentem jest opicka religijna realizowana
w wyjasnianiu  dziecku stowa Bozego, umozliwieniu mu korzystania
z sakramentow, oraz osobisty przyktad wiary.

3 por. Mt 25,31-45.
14 Mt 22,37-40.
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Zrozumieé potrzebe rozmowy

Mozna wskaza¢ na pewne elementy dobrej rozmowy z dzieckiem, ktore
osiagneto psychiczna dojrzato$¢ w stopniu umozliwiajacym mu zrozumienie
swojej trudnej sytuacji. Sa nimi: stuchanie, rozumienie przekazywanych tresci,
obdarzenie zaufaniem osoby rozmawiajacej, pogodzenie si¢ ze swoim stanem
zdrowia oraz podjecie wspotpracy™.

Rozmowa to bycie z kims, kto oczekuje pomocy, uwazne stuchanie i dzielenie si¢
z nim tym, co wyraza okre$lenie ,,zyciowa madro$¢”. W konsekwencji oznacza ona
podarowanie czastki samego siebie: swojego dos§wiadczenia, wrazliwosci i wiary
w Boga. Rozmowa wymaga rowniez odwaznej konfrontacji ze strachem oraz
ukrytymi lekami cierpiacego i by¢ moze wlasnymi. To otwarcie si¢ na cierpiacego
powinno umocni¢ w nim wiar¢ w sens zycia i opieki nad nim.

Prowadzacy rozmoweg stwarza warunki do wypowiedzenia si¢ cierpiacemu
i zdolny jest nie tylko ustysze¢ opowies¢ o jego bolu, ale stara sie go zrozumiec.
Wymaga to wspolpracy ze strony pacjenta i jego bliskich. W znacznym stopniu
uzalezniona jest ona jednak od ich umiejgtnosci przezwycigzania trudnych sytuacji.
Wedlug teorii przywiazania, ktora zainicjowat brytyjski psycholog, psychiatra
i psychoanalityk Edward John Bowlby (1907-1990), a udoskonalita kanadyjska
psycholog Mary Dinsmore Salter Ainsworth (1913-1999), emocjonalna reakcja na
stres wyksztalcona zostaje w dziecinstwie pod wplywem opieki ze strony
najblizszych dorostych 0s6b™. Skuteczno$é rozmowy uwarunkowana jest wiec
wnikliwszym poznaniem chorego, jego bliskich, ojczystego jezyka, Srodowiska
kulturowego, wyznawanej religii i innych czynnikow wptywajacych na jego stan
duchowy. Duzym ulatwieniem dla lekarza jest pomoc osoby dobrze znajacej
pacjenta’’. Stad tez wciaz podejmowane sa proby odkrywania nowych czynnikow
utatwiajacych zrozumienie sytuacji chorego i poprawy sposobu informowania go®.

Nie mozna nikomu przeciez da¢ nadziei, przywrdci¢ wewngtrznego pokoju,
umocni¢ wiary, jesli nie posiada si¢ ich samemu. Rozmowa o sprawach
najpowazniejszych nie jest aktorstwem. Cierpiacy bezblednie wyczuwa wszelkie
udawanie i demaskuje ledwie ukrywany Igk przed cudza i wlasng $miercia. Stanu
tego nie sposdb skry¢é pod maska profesjonalizmu i pozornej pewnoS$ci siebie.

> por. S. Zdebska, J. Armata, Udziat dziecka i jego zadania w leczeniu nowotworowej choroby
krwi, Pediatr. Pol. 54(1979) nr 8, s. 911-914.

16 M\, Tyszkiewicz-Bandur, B. Kozinska, art. cyt., s. 91.

7 por. B. Lubrano di Ciccone, R.F. Brown, J.A. Gueguen et al., Interviewing patients using inter-
preters in an oncology setting: initial evaluation of a communication skills module, Ann. Oncol.
21(2010) nr 1, s. 27-32.

B por. T.Yi Yap, A.D. Yamokoski, S. Hizlan et al., Informed consent for pediatric phase 1 cancer
trials: Physicians’ perspectives, Cancer 116(2010) nr 13, s. 3244-3250.



104 L. Szczepaniak, Rozmowa o cierpieniu i Smierci

,»Rozmowa” odbywa si¢ nawet wowczas, gdy nie sa wypowiadane stowa. W tym
wypadku nie chodzi jednak o pozawerbalny jezyk ciata opisywany przez
psychologéow, ani tez 0 wytworzenie swego rodzaju emocjonalnej aury.
W milczeniu réwniez zadawane sa pytania i mozna ustysze¢ lub nie ustyszeé
odpowiedzi. Druga osoba inspiruje wowczas wewngtrzy dialog z samym soba,
Bogiem lub opiekunami. Pomaga rowniez odkrywaé sens wydarzen. W praktyce
dotyczy to milczacych osob, ktore pomogty odkry¢é w sobie odpowiedz dajaca im
pokoj. Dlatego rozmawiaé, to znaczy chcie¢ by¢ czlowiekiem dla czlowieka,
zdecydowaé sie¢ po$wigci¢ mu wystarczajaco duzo Czasu, uzna¢ wowczas inne
sprawy za mniej wazne w danej chwili.

Niewatpliwie jedna z przyczyn cierpienia chorego dziecka jest brak dostgpu
do prawdy o swoim stanie zdrowia®™. Jesli informacji nie uzyska ono od lekarza,
to bedzie staralo si¢ zdobyC ja, analizujac: swoje dolegliwosci, zachowanie
opiekunéw medycznych, opowiesci innych chorych i dostepne mu Zrédia
popularnej wiedzy medycznej. Pierwsze wiadomosci powinni przekaza¢ dziecku
rodzice, po uzgodnieniu ich tre$ci z lekarzem®. Dzieki nim pacjent zdobywa
wiedze pozwalajaca mu podejmowaé decyzje wplywajace na jego los®.
Zatem btednym jest poglad, Zze ujawnienie prawdy dotyczy tylko informacji
terapeutycznych. Chory oczekuje odpowiedzi, jak przezwycigzy¢ te trudna
sytuacje. Ten aspekt rozmowy najczes$ciej przerasta opiekuna, ktory nie jest
kompetentny, we wiasnej ocenie, do udzielania takiej odpowiedzi. Latwiej mu wigc
pozosta¢ na plaszczyznie informowania, ograniczonego do analizy przyczyn
zaistniatej sytuacji zdrowotnej, przebiegu terapii, rehabilitacji, rokowania i
profilaktyki. W tej sytuacji lekarz czuje si¢ bezpieczniej, gdyz nie jest zmuszony
do poszukiwania z pacjentem zyciowych wartosci. Procedury i sterylnos¢
cztowieczenstwa zostaly zachowane. Nikt nic nie moze zarzuci¢ lekarzowi.
Niestety utracit on niepowtarzalng okazje do okazania cztowieczenstwa®,

Wigkszo$¢ autoréw zgadza si¢ z potrzeba respektowania obowiazku
podmiotowego traktowania pacjenta”®, co odnosi sie rowniez do dziecka®.
W praktyce istnieje jednak realne ryzyko rezygnacji z tej postawy. Dotyczy to
zwlaszcza: pediatrycznej opieki paliatywnej, sytuacji naglych i obaw przed

9 por. E.A. Beale, W.F. Baile, J. Aaron, Silence is not golden: Communicating with children dying
from cancer, J. Clin. Oncol. 23(2005) nr 15, s. 3629-3631.

0 Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu. Studium z pogranicza medycyny i teolo-
gii moralnej, Krakéw 2008, s. 166-167.

L por. M. Tyszkiewicz-Bandur, B. Kozinska, art. cyt., s. 93.

2 por. T.L. Foster, D.A. Lafond, C. Reggio et al., Pediatric palliative care in childhood cancer
nursing: from diagnosis to cure or end of life, Semin. Oncol. Nurs. 26(2010) nr 4, s. 205-221.

2 por. F.R. Pérez-Lopez, Difficult (, heartsink”) patients and clinical communication difficulties,
,,Patient Intelligence” (2011) nr 3, s. 1-9.

2 Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu..., dz. cyt., s. 86-87.
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skutkami ujawnionej prawdy. Bliskie $mierci dziecko traktuje si¢ czasami
jak kogo$, kto nie ma prawa do wlasnego zdania®. Wowczas trudno jest mowié
o zaspokajaniu jego duchowych i religijnych potrzeb®. Dzieje si¢ to wciaz pomimo
licznych publikacji afirmujacych moéwienie prawdy umierajacemu oraz oficjalnej
doktryny medycznej. Na co dzien obserwuje si¢ przypadki nieszczerosci,
przemilczania, a w ostateczno$ci ktamstwo. Wiele starszych dzieci nie doczekato
sie szczerej rozmowy, nawet tuz przed $miercia, CO jest bardzo smutnym
zjawiskiem. Jesli $wiadomi byli swojego umierania, to tylko dzigki wewngtrznemu
doswiadczeniu albo informacjom uzyskanym posrednio od oséb spoza kregu
rodziny.

Niektorzy rodzice po $mierci dziecka oczywicie Zatuja braku szczeroéci z nim”,
ale to juz niczego nie zmieni. Ich postawa nie jest nawet przestroga dla nastepnych
rodzicow, przekonanych o stusznosci swojej postawy. W trakcie walki o zycie
dziecka nie wierza, ze szczero$¢ z nim pozwolitaby im przezy¢ glebiej ten trudny
czas bez udawania, ze wszystko zakonczy si¢ szczgsliwie. Samo rozstanie
1 nastepujaca po nim zatoba bytyby tez mniej bolesne.

Trudno jest rowniez usprawiedliwi¢ brak szczerosci argumentem, ze dziecko nie
musi porzadkowaé swojego zycia, jak dorosty umierajacy. Twierdzenie to jest
prawdziwe tylko w aspekcie spraw materialnych i konfliktow sumienia, chociaz
moga zdarza¢ si¢ wyjatki. Dziecko ma bowiem réwniez swoje problemy, ktore sa
btahe dla dorostych, lecz nie dla niego.

W dalszej perspektywie brak szczerej rozmowy negatywnie wplywa na
wzajemne relacje chorego, cztonkow rodziny i stuzby zdrowia. Pogarsza rowniez
jako$¢ opieki medycznej”®. Natomiast unikanie rozmowy o cierpieniu i $mierci
oraz brak wyjasniania ich w odniesieniu do Boga, sprzyja rozwiazywaniu tego
problemu poprzez szerzenie choéby praktyki uporczywej terapii i eutanazji.

W ostatnich latach nasila si¢ zjawisko wymuszania na lekarzu przekazywania
tylko dobrych informacji. Wérdd licznych przyczyn takiego postgpowania wiodaca
jest brak pokory. Wéwcezas ciezko chory i jego krewni nie chca przyja¢ do
wiadomo$ci prawdy 0 istniejacym zagrozeniUu zycia i faktycznym juz stanie

% Por. E. Kiibler-RosS, Rozmowy o Smierci i umieraniu, \Warszawa 1979, s. 17.

% por. L. Grant, S.A. Murray, A. Sheikh, Spiritual dimensions of dying in pluralist societies,
BMJ 341(2010) September 16, s. 659-662. — http://www.bmj.com/content/341/bmj.c4859.

7y, Kreicbergs, U. Valdimarsdottir, E. Onelov et al., art. cyt., s. 1175-1186; J. Goldie,
L. Schwartz,

J. Morrison, Whose information is it anyway? Informing a 12-year-old patient of her terminal
prognosis, J. Med. Ethics 31(2005) nr 9, s. 427.

%8 por. J. E Seymour, J. French, E. Richardson, Dying matters: let’s talk about it, BMJ 341(2010)
September 16, s. 646. — http://www.bmj.com/content/341/bmj.c4860.
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terminalnym®. Zycie w tej iluzji jest niebezpieczne dla ich kruchej réwnowagi
psychicznej, ktdra gwattownie zatamie si¢ w chwili §mierci dziecka. Totez niektore
rodziny podejmuja rozpaczliwa probg ratowania swojej ,,godnosci” w sadzie.
Najczesciej oskarzaja oni szpital o zta opieke, niedopetnienie obowiazku ratowania
zycia i popelnione bledy. Postawa ta jest skrajnym przejawem unikania prawdy.

Reakcja m.in. na tego rodzaju postawy jest zadawanie bolu bezwzglednym
ujawnianiem prawdy. Informowanie przypomina wowczas bardziej oglaszanie
wyroku niz okazanie pomocy w akceptacji trudnej sytuacji. Lekarz zamiast
rozmawia¢ o trudnym potozeniu chorego, broni si¢ przed nim, zadajac mu ciosy
wszystkimi mozliwymi ztymi informacjami. A przeciez ujawnianie prawdy
powinno by¢ inspirowane miloScia, sprawiedliwo$cia oraz roztropnoscia.
Sztuka jest zatem rozeznanie, kiedy i w jakim zakresie ja ujawnic.

Szacunek dla godnosci czlowieka zobowiazuje do moéwienia mu prawdy.
Prawdoméwnosci strzeze Dekalog, a nauczanie koscielne przypomina o niej
w wielu dokumentach. Chory dzigki poznaniu prawdy moze uczestniczy¢ w terapii,
podejmowac wlasciwe decyzje oraz odkrywaé sens zycia. Nikt nie moze
oktamywac¢ chorego dziecka, a zwlaszcza nie moga tego czyni¢ rodzice i lekarz.
W ich powotanie wpisane jest opicka nad nim i strzezenie jego praw, a wigc
i prawa do prawdy®. Stad tez ujawnienie ktamstwa zawsze konczy jakikolwiek
dialog. Od tej chwili relacje te beda napigtnowane nieufno$cia i wrogoscia.
W  wigkszo$ci tego rodzaju sytuacji lekarz traci bezpowrotnie narzedzie
komunikowania si¢ z chorym®. Ten, kto oklamuje chorego lub jego najblizszych,
zatajajac przed nim faktyczny stan zdrowia, poniza go, traktujac przedmiotowo,
manipulujac nim, odmawiajac mu prawa do poznania prawdy, zaakceptowania
swojego stanu i1 przygotowania do $mierci. Klamstwo upokarza rdwniez
ktamiacego, narusza tad moralny i powoduje cierpienie dziecka.

Prawda przekazana choremu i jego najblizszym czasami moze staé si¢ cigzarem
trudnym do uniesienia. W ujawnianiu jej nalezy zatem zachowaé zasade czynienia
dobra i niekrzywdzenia ich. Klinicy$ci i etycy sa zgodni, ze w niektorych
sytuacjach mozna ograniczy¢ dostep do peinej informacji, nie oktamujac jednak
chorego. Dotyczy to osoby niekompetentnej, tzn. niezdolnej do zrozumienia
i oceny informacji. Niepelne poinformowanie moze mie¢ miejsce w przypadku
natychmiastowej interwencji ratujacej zycie.

2 por. s. Barclay, J. Maher, Having the difficult conversations about the end of life, BMJ
341(2010) September 16, s. 653. — http://www.bmj.com/content/341/bmj.c4862.

% por. KKK 2478.

%1 por. E. Szweda, J. Armata, Sposoby radzenia sobie z chorobq i leczeniem podejmowane
przez dzieci z nowotworowymi chorobami krwi, Pediatr. Pol. 71(1996) nr 8, s. 655-658.
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Sa takie przypadki, w ktorych lekarz, chociaz pytany, nie moze, nie méwiac jednak nigdy rzeczy
nieprawdziwych, wyjawi¢ w sposob okrutny calej prawdy, zwlaszcza jezeli wie, Zze chory nie miatby
sit do jej przyjqciasz.

Zdarza si¢, ze sam pacjent, wprost lub posrednio, unika zapoznania si¢
z rzeczywistym stanem swojego zdrowia. W takiej sytuacji nie nalezy go zmuszaé¢®
i nalezy respektowaé¢ podjeta decyzje*. Powinna by¢ zatem stworzona mozliwo$é
dokonania wyboru osoby posiadajacej tego rodzaju umiejetnosci i akceptowanej
przez chorego. Kiedy chory ufa, a zwlaszcza dziecko, to bez Igku otwiera swoje
serce i wyjawia troski. Erma Bombeck przytacza wypowiedziane z wiara stowa
10-letniej dziewczynki: ,,Moja mama powiedziata, ze nie umrg. Uwierzytas jej?
Jak moja mama co$ moéwi, to nikt nie odwaza sie sprzeciwiaé”®. Stad tez rozmowe
mozna rozpocza¢ tylko wowczas, gdy jest na nia zgoda ze strony dziecka i jego
rodzicow®®. W ten sposéb okazuje sie szacunek dla godnosci czlowieka i realizuje
wymog prawny. Nalezaloby tez spyta¢ dziecko, co chciatloby wiedzie¢ o swoim
stanie zdrowia®’.

Natomiast gotowos$¢ na rozmowg oznacza bycie w stanie dyspozycyjnosci,
ktora niestety jest psychicznie i fizycznie wyczerpujaca. Konieczno$¢ rozmowy
zaistnieje zazwyczaj w najmniej korzystnym czasie: u schytku dnia pracy, w nocy,
nad ranem, kiedy brakuje juz sit i cierpliwosci. Najgorsze jest to, ze dramaty
zazwyczaj zdarzaja si¢ po godzinach pracy... Wowczas rozmowe chciatoby sig
odroczy¢, ale przetozenie jej oznacza podjgcie ryzyka bezpowrotnej utraty
mozliwosci dialogu i okazania pomocy, ktora jest konieczna w danej chwili.

Dyspozycyjnos¢ 1 gotowos¢ do ciagltego dawania siebie jest progiem, ktory
niewielu decyduje si¢ przekroczy¢ z obawy przed utrata spokoju, czasu, a nawet
zdrowia. Nalezy jednak zachowal roztropno$¢ i umie¢ rozréznia¢ problemy
dotyczace zycia i $mierci, ktorych nie mozna przetozy¢ na inny czas, od spraw
waznych, ale mniejszej rangi, ktére moga poczekaé. W przeciwnym wypadku
braknie sit i cierpliwosci dla umierajacych.

32 Pius XII, Le devoir du médicin chrétien. Allocution aux membres italiens de '« Union médico-

biologique Saint-Luc», W: Relations humaines et société contemporaine. Synthése chrétienne des

directives, red. A.F. Utz, J.F. Groner, A. Savignat, Fribourg-Paris 1963, t. I, s. 1066-1067.

BRM. Epstein, D.N. Korones, T.E. Quill, Withholding information from patients — When less

is more, N. Engl. J. Med. 362(2010) nr 5, s. 380-381.

% por. s. Barclay, J. Maher, art. cyt., 653-655.

BE Bombeck, Nic mi nie jest, po prostu miatem raka, tam. M. Koraszewska, Warszawa 1995,

s. 21.

% B.A. Beresford, P. Sloper, Chronically ill adolescents’ Experiences of communicating
with doctors: A qualitative study, J. Adolesc. Health 33(2003) nr 3, s. 172.

¥ por. L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu, dz. cyt., s. 163.
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Istnieje jeszcze jedna powazna przeszkoda, ktéra jest komercjalizacja ustug
medycznych, wyrazajaca sig¢ w okrutnym stwierdzeniu: ,,Porozmawiam z toba, jesli
otrzymam za to stosowne wynagrodzenie, a jesli nie otrzymam, to tylko udzielg
krotkiej informacji”®. Takie podejscie do rozmowy ujawnia, jak rozumiany jest
etos zawodowy i jak przezywana jest wiara. Czy wykonywanie zawodu jest misja
lub powotaniem — rozumiejac je w sensie religijnym? Czy zawod lekarza jest tylko
praca, jak kazda inna, skalkulowana jako$cia ustugi, ograniczona czasem
i wynagrodzona wedtug ustalonej stawki? Jesli praceg lekarza rozumie¢ wylacznie
jako wykonywanie zawodu, podobnie jak w przemysle, to niesienie pomocy, czyli
roOwniez rozmowe trwajaca na styku zmian, nalezatoby przerwac bez wzgledu na
skutki tego postgpowania. Wowczas zachowanie lekarza by¢ moze jest zgodne
z regulaminem pracy, lecz jest ono bezduszne i niegodne cztowieka.

Rozwiazanie tego problemu sugeruje refleksja amerykanskiej psychiatry
Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004) przekonane;j, Ze:

Powinni$my dazy¢ nie do tego, by mie¢ specjalistow od umierajacych pacjentéw, lecz by tak
wyszkoli¢ nasz personel szpitalny, zeby nie unikat tego rodzaju trudnosci i sam szukal rozwiazan.
[...] Dzigki wspolnym wysitkom wiele z tych mozliwosci da si¢ wykorzysta¢, oczywiscie pod
Warunksigem, ze przerazeni widokiem cierpiacego, bezradnego czlowieka, nie bgdziemy od niego
stroni¢™.

Sposob prowadzenia rozmowy

Rozmowa z rodzicami dziecka uzalezniona jest od oceny szans jego przezycia.
Dialog, gdy ich dziecko wciaz jest ratowane, powinien by¢ inny od rozmowy
w chwili nieuchronnej $mierci. Prowadzacy rozmoweg z cigezko chorym i jego
opiekunami powinien u§wiadomic sobie, ze granica zycia i $mierci jest niewyrazna
i ciagle ulegajaca zmianie. Zawsze istnieje mozliwo$¢ popelnienia biedu
rokowania. Przekazywanie prawdy nie powinno jednak odbiera¢ nadziei.
W przypadku szans powodzenia terapii jest to nadzieja na zycie i powrdt do
zdrowia. Natomiast, gdy nie ma juz mozliwosci uratowania chorego, nalezy
wzbudza¢ nadprzyrodzong nadziejg, jesli tylko chory jest wierzacy. Oznacza
to umiejgtno$¢ zaakceptowania tego, co jest nieuchronne. Jest to mozliwe tylko
wowczas, gdy niosacy pomoc dostrzega sens zycia ludzkiego w kazdym jego
wymiarze i w nim samym jest nadzieja.

W przypadku dziecka nalezy uwzgledni¢ mozliwe sposoby jego reagowania,
gdyz sa odmienne od zachowania dorostych. Postawy dzieci modyfikowane
sa przez ich psychiczna dojrzato$¢, osobowo$¢ i wczesniejsze doswiadczenia.
Dziecko moze zaprzecza¢ zlym wiadomos$ciom, zamyka¢ si¢ w sobie

38 por. P.S. Ciechanowski, As fundamental as nouns and verbs? Towards an integration of attach-
ment theory in medical training, ,,Medical Education” 44(2010) nr 2, s. 122-124.
¥ Kiibler-Ross, dz. cyt., s. 28.



,,Bioetyczne Zeszyty Pediatrii” 7(2011-12) nr 8-9 109

i doswiadcza¢ glebokiego smutku oraz leku®. Natomiast reakcje nastolatkow
zblizone sa do tych obserwowanych u dorostych. Szczegdlnej troski wymaga
dziecko, ktore jest swiadome, ale nie moze mowi¢, gdyz np. korzysta z pomocy
respiratora. Nawiazanie z nim kontaktu pozawerbalnego i wczucie si¢ W jego
potrzeby jest obowiazkiem personelu medycznego oraz jego bliskich*!,

Kiedy dziecko jest nadmiernie chronione przed ztymi informacjami, to umiera
ono nieswiadome swojego potozenia. Niestety, te sytuacje nadal si¢ zdarzaja.
Stad tez szczera rozmowa z dzieckiem bliskim $mierci i jego rodzicami jest bardzo
trudna*, a czasami wrecz niemozliwa.

Zatem pierwszym zadaniem lekarza podejmujacego si¢ rozmowy, jest ocena
dojrzatosci psychofizycznej dziecka. Od jego wieku i zdolnosci intelektualnych
bedzie zalezalo, czy mozliwy jest z nim kontakt stowny, czy tez tylko z rodzicami
lub opiekunami. Lekarz powinien rowniez rozezna¢ stan psychiczny rodzicoéw i ich
dojrzato$¢ do wypelniania swoich obowiazkéw i wspotpracy w czasie trwania
leczenia.

Czasami dziecko jest madrzejsze od swoich bliskich, ktorzy w trudnej sytuacji
zachowuja si¢ nieodpowiedzialnie, gdyz sa nieprzygotowani do roli rodzicow.
Ich relacje rodzinne cechuje duze napigcie psychiczne, balansujace na granicy
konfliktu ze stuzba zdrowia. Stan ten wzbudza w dziecku poczucie winy
i towarzyszacy mu niepokdj. Kochajac ich, stara si¢ im pomodc, wytlumaczy¢ ich,
uspokaja, ukrywa przed nimi swoje dolegliwosci i usprawiedliwia ich zle
zachowanie przed otoczeniem®. Niedopuszczalne jest, aby chore dziecko bylo
opieckunem swoich rodzicow. Miara mitosci rodzicow do dziecka powinna by¢
zdolno$¢ do bezinteresownego daru samych siebie i trwaniu przy chorym, az do
$mierci.

Im miodsze dziecko, tym ,rozmowa” jest trudniejsza. W tej perspektywie
najtrudniejszy jest kontakt z noworodkiem i niemowlgciem. Wymaga ona
rozpoznania reakcji dziecka manifestowanych ruchami ciata i wyrazem twarzy.
Matka lub do$wiadczona opiekunka bez trudu porozumiewa sie z dzieckiem,
umiejac ocenié jego potrzeby, stan zdrowia i rozwdj psychoruchowy®. Nie jest to
juz takie proste, gdy dziecko jest bardzo cigzko chore i umierajace. Poza bliskoscia
rodzicow i zaspokojeniem jego potrzeb nie mozna przeciez mu wyjasnié, ze zbliza
si¢ do kresu swojego zycia. Nie mozna niemowlgcia w zaden sposob ,,duchowo”

%0 3. Mazurek, K. Maksymowicz, Lek przed smierciq w przezyciu dziecka, Onkol. Pol. 8(2005) nr 3,
s. 154-157.

4 por. E. Kiibler-Ross, dz. cyt., s. 27.

2 por. A. K. Jankowska, E. Grzesk, A. Kubica i in., Specyfika wspéipracy lekarz-pacjent w pedia-
trii, ,,Folia Cardiologica Excerpta” 5(2010) nr 2, s. 74-77.

2L Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu..., dz. cyt., s. 168-169.

M. Rybakowa, Sztuka rozmowy z chorym dzieckiem, art. cyt., s. 145.
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przygotowaé¢ do zblizajacej si¢ $mierci. Opiekunowie terminalnie chorych
noworodkoéw i niemowlat moga jednak potwierdzi¢, ze doswiadczane przez nie
cierpienie jest wotaniem o pomoc, a czasem juz tylko krzykiem. Konieczne jest
wigc doskonalenie komunikacji i umiejgtnosci rozpoznawania potrzeb
najmtodszych dzieci. W tej dziedzinie jest jeszcze wiele do zbadania i poprawienia
stosowanej metody.

Rozmowa o cierpieniu przynosi ulgg, jesli odbywa si¢ w atmosferze wzajemnej
zyczliwosci 1 zaufania do osoby obdarzonej autorytetem. Wowczas wzrasta
prawdopodobienstwo rozwiazania probleméw 1 podjecia wspolnych decyzji
dotyczacych przysztosci®. Pozyskanie zaufania dzieki autorytetowi uznanemu
przez dziecko, jest poczatkiem dalszej konstruktywnej rozmowy. Realizacja jej
wymaga jednak przygotowania zawodowego i do$wiadczenia w udzieleniu
pomocy licznym cierpiacym. Bez tych kwalifikacji rozmowa zostanie sptycona do
chwilowego emocjonalnego przezycia. Wowczas wzruszajac, nie wzbudza ona
duchowej mocy, sity majacej swoje zrodto w Bogu, zdolnej przeciwstawic sig
cierpieniu. Potrzeba zatem nie tylko kwalifikacji medycznych i psychologicznych,
ale nade wszystko cztowieka wiary. W tym celu podejmowane sa proby
uswiadomienia tego problemu rodzicom i personelowi medycznemu.

W czasie rozmowy z dzieckiem nalezy by¢ przygotowanym na trudne pytania
0 jego los: kiedy umrze?, czy $mier¢ boli?, czy umierajac, bedzie si¢ dusito?, kto po
nie przyjdzie w chwili umierania: Aniol, a moze sam Pan Bog?, czy bedzie z Nieba
widzialo rodzicow oraz, czy moze tam =zabra¢ swoje zabawki i ulubione
zwierzatka?*®,

Nie kazde dziecko pragnie jednak rozmawia¢ o swoim cierpieniu, a juz na pewno
nie o zblizajacej si¢ $mierci. WoOwczas nie zostaje jednak zerwana z nim
komunikacja. Swoje trudne pytania i zwiazane z nimi emocje wyraza bowiem za
pomoca zrozumiatego dla siebie jezyka dziecigcej tworczosci®'.

Dorosli, w walce o zdrowie i zycie dziecka, czasami gubia wcze$niej uzyskang
lekko$¢ wzajemnych relacji przeniknigtych zaufaniem, bedacym dopetlieniem
mito$ci. Coraz trudniej rozmawia¢ im ze swoim dzieckiem o tym, co jest
najwazniejsze, a wigc o Bogu i1 nadprzyrodzonym sensie zycia. Staraja sig
zaspokoi¢ jego liczne potrzeby. Jest to swego rodzaju substytut wspodlnej modlitwy
i odkrywania Mitosci przenikajacej ich cierpienie. Znajduja zatem czas na
realizowanie marzen, wspdlna zabaweg, odwiedziny bliskich osob, korzystanie
z §rodkdw multimedialnych. W przypadku cigzkiej choroby, moze jednak braknac¢

S por. T.L. Foster, D.A. Lafond, C. Reggio et al., art. cyt., s. 205-221.

“® por. E.A. Beale, W.F. Baile, J. Aaron, Silence is not golden: Communicating with children dying
from cancer, J. Clin. Oncol. 23(2005) nr 15, s. 3629.

4 por. C.A. Hurwitz, J. Duncan, J. Wolfe, Caring for the child with cancer at the close of life.
,, There are people who make it, and I'm hoping I'm one of them”, JAMA 229(2004) nr 17, s. 2144,
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czasu na osobiste spotkanie si¢ z Bogiem. Niestety zdarza sig, Zze dzieci umieraja
bez spowiedzi, sakramentu namaszczenia chorych i przyjgcia Komunii §w., chociaz
nie bylo najmniejszych trudnos$ci, aby to uczyni¢, gdyz $mier¢ zblizala si¢ powoli
i nie byla zaskoczeniem.

Przyczyn tego zachowania jest wiele: poczucie bezradno$ci, zagubienie,
ostabienie wiary, ale i uleganie przesadom, ze jak chory przyjmie sakramenty, to
wkrotce umrze. Opiekunowie usprawiedliwiaja si¢ woOwczas ogromna
wrazliwoscig dziecka, ktorego nie chca dodatkowo rani¢ rozmowa, mogaca
sugerowa¢ mu nadchodzaca $mier¢. Bywa, ze gdy rodzice pomniejszaja znaczenie
postugi religijnej i lekcewaza ja, to dziecko samo upomina si¢ o nia.
Woéwczas o zaspokojenie potrzeb religijnych dziecka dbaja opiekunowie medyczni,
swiadomi grozacego choremu niebezpieczenstwa.

Niestety, bledy popelniane sa rowniez przez o0soby, niosace postuge religijna,
chociaz przekonane sa o swoich najwyzszych zawodowych kompetencjach.
Stosowanie przez nie schematow, sprawdzonych wérdéd zdrowych lub dorostych
chorych, jest nieskuteczne w czasie rozmowy z cigzko chorym i umierajacym
dzieckiem.

Rozmowa powinna odbywac si¢ w mozliwie dobrych warunkach zewngtrznych,
dajacych poczucie bezpieczenstwa. Na poczatku rozmowy powinni by¢ rodzice lub
prawni opiekunowie. Czesto zdarza si¢ jednak, ze nagla sytuacja wymusza
prowadzenie rozmowy w warunkach wieloosobowej sali szpitalnej lub na
korytarzu. Bywa jeszcze gorzej, gdy mamy do czynienia z sytuacja poza domem
rodzinnym i szpitalem, w zupetie przypadkowym miejscu, gdzie cztowiek zostat
zaskoczony cierpieniem i przymusowo unieruchomiony. Dzieje si¢ to zwlaszcza
podczas akcji ratunkowych. Wybor miejsca rozmowy jest wazny, bo moze ja
utatwic¢, ale nie decyduje o wszystkim. Prowadzacy rozmowg powinien by¢ tak
przygotowany, aby moc rozmawia¢ w kazdych warunkach, nawet tych najbardziej
niesprzyjajacych. Trudno$ci te w naturalny sposob weryfikuja kompetencje
1 obnazaja ludzkie stabos$ci i zawodowe braki.

Nietatwo jest okresli¢ czas trwania rozmowy. Ujmujac to zagadnienie od strony
praktycznej, nalezy przede wszystkim wystucha¢ i rozmawia¢ tak dlugo,
aby zrealizowaé postawione sobie cele, ktorymi sa: wyciszenie emocjonalne,
wspolne odkrywanie sposobow przezwycigzania obecnego kryzysu, utwierdzenie
w przekonaniu, zZe cierpiacy nie jest samotna wyspa, bowiem jest Bog i zyczliwi
ludzie.

Niewiele chorych dzieci spotkatem, ktore byly przygotowane do rozmowy
0 cierpieniu i przyjeciu $mierci, chociaz byly wierzace i praktykujace. Natomiast,
jesli byly przygotowane, to ich duchowy stan nie zawsze byt odzwierciedleniem
przekonan i zachowania rodzicow. Bywato, ze dziecko bylo glgboko wierzace
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i praktykujace, a rodzice byli obojetni religijnie. By¢ moze w przypadku cigzko
chorych speknia si¢ to, co pisat §w. Bazyli Wielki, ze:
Mitosci Boga nie nabywa si¢ na drodze poznawania przykazan. [...] Boga nie otrzymujemy przez

nauczanie z zewnatrz. W samej naturze czlowicka spoczywa pewna sita umystu, jakby nasienie
zawierajace w sobie zdolnosé oraz koniecznoé¢ mitowania®,

Doro$li nie przewiduja, ze ich spok6j moze zosta¢ zaktocony cierpieniem, jakby
nie slyszeli wezwania Chrystusa: ,,Jesli kto chce p6j$¢ za Mna, niech si¢ zaprze
samego siebie, niech wezmie krzyz swoj i niech Mnie nasladuje!”®. Byé moze
inaczej postgpowaliby, gdyby mieli mozliwo§¢ poznania przysztosci.
Wciaz aktualny jest postulat, aby przygotowac dziecko do zdobycia umiejetnosci
wyrzeczen, cierpliwosci, znoszenia drobnych cierpien i strat. Spetnienie tej jakze
potrzebnej sugestii, jest chyba jednak mato realne. Jesli jednak rodzice podjgliby
si¢ tego zadania, to nie moze si¢ to odbywa¢ w duchowej prézni. Powinien by¢
ukazany dziecku nadprzyrodzony sens takiego zachowania. Konieczne jest
praktykowanie od najmtodszych lat wiary, nadziei i mitosci. Sztuki tej dziecko
uczy si¢ w najbardziej naturalny sposob przede wszystkim od tych, ktorych kocha.

W przyszlym zmaganiu si¢ z cierpieniem, kluczowym jest doswiadczenie
dziecinstwa. Jesli napetione jest ono stoncem mitosci, to w jego w promieniach
zbudzi si¢ pragnienie odwzajemnienia jej chociazby za ceng najwigkszych
wyrzeczen. Wowczas zapamigtane doswiadczenie dobroci Boga jest tak oczywiste,
7ze nie ma potrzeby czynienia dziecku dodatkowych wyjasnien. Natomiast
dziecinstwo szare, naznaczone przemocg i zalgknione, nie sprzyja wytworzeniu
dostatecznie mocnego fundamentu do budowy duchowego domu, zdolnego
przeciwstawi¢ si¢ destrukcyjnemu dziataniu cierpienia. Nie oznacza to jednak, ze
podjecie trudu samowychowania w okresie dojrzewania i dorostosci jest skazane
na niepowodzenie. Ta praca wewnetrzna jest mozliwa, ale o wiele trudniejsza

i bardziej narazona na duchowe kryzysy i zwiazane z nim zniechecenie®.
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