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Streszczenie

Choroba nowotworowa dziecka nie jest czyms naturalnym, tatwym do zaakcep-
towania. Tym bardziej pogodzenie sie z jej nieuleczalnoscig jest trudne zaréwno
dla rodzicoéw, jak i dla zespotu medycznego. Przeszkoda w ofiarowaniu pacjen-
towi holistycznej opieki u kresu zycia, a takze zagrozeniem jego fundamental-
nych praw oraz godnosci jest medykalizacja umierania i $mierci. U podstaw
tego zjawiska lezg dziatania medyczne, w tym leczenie, ingerujace w umieranie
i Smier¢ z zamierzeniem zatrzymania tego nieuniknionego procesu.

W opiece pielegniarskiej nad dzieckiem umierajagcym szczegblne znaczenie na-
lezy przypisaé komunikacji z nim, bedacej zarazem wyrazem ludzkiej troski oraz
dziataniem terapeutycznym. Stanowi ona relacje interpersonalng, ktérej cha-
rakter z jednej strony okreslony jest przez chorobe i osobista sytuacje zyciowa
dziecka, a z drugiej — przez postawe i podejscie pielegniarki.

Komunikacja, okazanie dziecku empatii, szacunku oraz akceptacja i przestrzega-
nie jego praw, przy jednoczesnym wyeliminowaniu powierzchownosci, pospie-
chu i przekonania o nieprzyzwoitosci cierpienia i Smierci wydaja sie niezbedne
w realizacji dojrzatej, profesjonalnej opieki pielegniarskiej.

Abstract

Cancer of the child isn’t something natural, simple to accept. The acceptance
with its incurability is difficult both for parents and medical staff. The medi-
calization of the death is an obstacle to giving the holistic care to the patient
at the end of the life and a threat to the children’s rights and dignity at the
end of the life. We must appereciate the special significance of communication
with the dying person, which is a sign of the human concern and therapeutic
action, too. The contact with the child constitutes the peculiar interpersonal
relationship. From one side, its character is determined by illness and patient’s
personal situation in life and from the other side by the nurse’s attitude. Not
only communication, but also empathy, respect and approval are needed in
relationship with dying child as much as resignation from the hurry to give
completely professional nursing care.

Stowa kluczowe: medykalizacja $mierci, dziecko, godnos¢, prawa dziecka, pielegniarka, komunikacja.

Key words: medicalization of the death, child, dignity, children’s rights, nurse, communication.
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Problem cierpienia, umierania i Smierci

Wobec nadal obserwowanego w szpitalach zja-
wiska medykalizacji $mierci zasadne wydaje sie
pochylenie nad tym problemem.

Choroba oraz towarzyszacy jej bl czy cierpie-
nie — na stale wpisane w egzystencje czlowieka,
jednak zawsze pojawiajace sie w zyciu nieocze-
kiwanie — moga stanowi¢ zakret na drodze do
realizacji planéw, marzen czy pragnien. Czesto
wymuszaja zmiany oraz ograniczenia w dotych-
czasowym stylu zycia, znaczaco wplywajac na
obnizenie jego jakosci [1]. Najwieksza trudnoscia
czlowieka chorego nieuleczalnie, jak réwniez jego
bliskich, staje sie dostrzezenie sensu w zyciu na-
Znaczonym ogromem cierpienia i ograniczonym
$miercig [2] oraz znalezienie odpowiedzi na mi-
mowolnie zadawane sobie pytanie: dlaczego? Py-
tanie to nabiera szczegdélnego znaczenia w obliczu
absurdalnego, niezawinionego cierpienia dziecka
na skutek nieuleczalnej choroby.

Choroba zagrazajaca zyciu dziecka nie jest
czym§ naturalnym i codziennym, tatwym do zaak-
ceptowania [3]. Tym bardziej pogodzenie si¢ z jej
nieuleczalnoscig jest trudne zaréwno dla rodzicow
oraz najblizszego otoczenia pacjenta, jak i dla ze-
spolu medycznego [4]. Przeszkoda w ofiarowaniu
pacjentowi holistycznej opieki u kresu zycia oraz
zagrozeniem dla jego fundamentalnych praw jest
medykalizacja $mierci. U podstaw tego zjawiska
lezy dzialanie medyczne, w tym leczenie, ingeru-
jace w umieranie i Smier¢ z zamierzeniem zatrzy-
mania tego nieuniknionego procesu. Doskonatym
odzwierciedleniem takiego stanu jest stwierdzenie
nestora polskiej medycyny Kornela Gibifiskiego
[5]: ,Lekarze lecza $mier¢ [..] Zamarzyliémy, by
zycie jak najdluzej utrzymac. Zaczelismy walczy¢
ze $miercig”. Walczymy, nadal otaczajac ja szczel-
nie zaslong milczenia i naduzywajac ,przywileju
terapeutycznego”.

Na przestrzeni wiekéw dokonaly sie radykal-
ne zmiany w zakresie postrzegania $mierci przez
spoleczenstwo. Koniec XIX i XX wiek daly pocza-
tek pojmowaniu $mierci jako przegranej — porazki
medycyny w dobie jej wielkiego rozkwitu [4, 6-8].
Powstal obraz $mierci odrazajacej, niechetnie uka-
zywanej, sprowadzanej z codziennego publicz-
nego zycia do tabu. Zaprzestano postrzega¢ zgon
jako koniecznos$¢ — naturalng konsekwencje nie-
uleczalnej choroby czy starosci. Laicyzacja spote-
czefistw europejskich, coraz diuzsze zycie oraz kult
ciala uczynitly $mier¢ zjawiskiem regulowanym
i organizowanym przez biurokracje, pozbawiajac
przywilejéw ceremonii publicznej. Nasilajaca sie
marginalizacja $mierci doprowadzila do zamiany
$mierci ,oswojonej” w ,zdziczalg”, odartg ze sfery
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duchowo-cielesnej, a sprowadzong do sfery biuro-
kratyczno-ksiegowej [4, 7, 8]. Tendencja ta ma swo-
je odzwierciedlenie w wynikach badan, wedlug
ktérych najczesciej prezentowana postawa re-
spondentéw wobec $mierci jest postawa unikowa
[4]. Biomedyczne ujecie czlowieka, postrzegajace
go w kategoriach ,zdrowia” i ,choroby”, przyczy-
nilo sie do uprzedmiotowienia umierajacego, ska-
zujac na osamotnienie w ostatnich chwilach zycia.
Chwilach spedzanych w szpitalnej sali, za parawa-
nem... Brak akceptacji Smierci jako czesci zycia czlo-
wieka sprawia, ze zesp6t medyczny opiekujacy sie
pacjentem w okresie schylku zycia jest nieustannie
umacniany w swoim leku przed procesem umie-
rania, jaki rozpoczat sie u pacjenta [7]. Co wiecej,
w codziennej pracy musi radzi¢ sobie z dajaca sie
odczuc presja ze strony rodziny chorego, niepogo-
dzonej z mysla o majacym nadejs¢ wkrotce kresie
zycia osoby dla nich znaczacej. Czlowiek XXI wie-
ku nie jest przygotowany na sytuacje graniczne, co
przejawia sie w sposobie wychowywania dzieci od
najmlodszych lat, ukierunkowanym na izolowanie
ich od probleméw zwigzanych z chorobg, bélem,
umieraniem [9, 10, 11]. Sprowadzenie tych wpisa-
nych w egzystencje cztowieka, naturalnych pro-
ceséw do tabu powoduje, Ze zaréwno dorodli, jak
i dzieci nie chcg, a przede wszystkim nie potrafig
rozmawiac ze soba w obliczu cierpienia.

Rozwo6j medycyny i zmiany spoleczne doprowa-
dzity do zniesienia wyraznej granicy miedzy zyciem
a $miercig i do instytucjonalizacji $mierci [7]. Préba
przesuniecia tego naturalnego procesu w czasie
za wszelka cene doprowadza do podejmowania
dziatati z zakresu uporczywej terapii. Nastepuje
radykalne obnizenie sie jakosci zycia pacjenta oraz
wydluzanie jego agonii [2, 12]. Jednoczesnie brak ak-
ceptacji Smierci powoduje bariere pomiedzy auten-
tycznymi potrzebami pacjenta a gotowoscia zespo-
lu medycznego do sprostania jego oczekiwaniom.
Lek przed umieraniem niewatpliwie potegowany
jest przez brak uznania tego wydarzenia — swoisty
bunt, brak zgody na $mier¢ pacjenta. Przyczyna tego
leku jest w duzej mierze niemozno$é dostrzezenia
sensu w zyciu ograniczonym chorobg, cierpieniem
i w konsekwencji $miercig [2]. Wyniki krajowych ba-
dan potwierdzajg, ze $mier¢ pacjenta jest dla zespolu
pielegniarskiego doswiadczeniem, ktére wywotu-
je wiele emocji, gléwnie negatywnych, jak smutek,
bezradno$é, bezsilnosé, ale takze — u wiekszosci —
wspolczucie. Wywiera wplyw nie tylko na aspekty
zawodowe, lecz takze na psychike, zycie osobiste
pielegniarek, nastrdj i system wartosci [6]. Zdecydo-
wana wiekszoé¢ badanych pielegniarek przezywala
ponadprzecietny lek zwigzany ze $miercia oraz nie-
efektywnie reagowala na stres. Tlumienie gniewu,
generowanie leku i emocji o charakterze depresyj-
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nym byly dominujacymi reakcjami na obcigzenie
zwigzane ze $miercia [13]. Niepokéj powinny budzi¢
wyniki badan, wedlug ktérych czlonkowie zespolu
medycznego nie akceptuja aktu $mierci i popieraja
bezwzgledna walke o Zzycie pacjenta do kofica [10]
oraz wyznaja poglad, ze $mier¢ powinna dotyczy¢
tylko ludzi starych [4].

Jakie zatem postawy wobec $mierci przyjmuja
czlonkowie zespolu zaangazowanego w opieke
nad czlowiekiem umierajgcym? Postawy te moga
mie¢ charakter negatywny, wyrazajacy sie przed-
miotowym traktowaniem pacjenta, oraz charakter
pozytywny, cechujacy sie poszanowaniem jego
praw, a takze holistycznym zaspokajaniem potrzeb
[4]. Za gtéwny czynnik majacy wplyw na przyjecie
okreslonej postawy wobec cierpienia i $mierci na-
lezy uzna¢ doswiadczenia wiasne lub osoby z naj-
blizszego otoczenia [4, 9].

Umieranie dziecka a medykalizacja

Odrebnie nalezy potraktowaé problem medy-
kalizacji umierania i §mierci w grupie pacjentow
pediatrycznych. Problem braku akceptacji §mierci
dziecka jako kresu nieuleczalnej choroby wydaje
sie jednym z najwazniejszych wyzwan pedia-
trii oraz zachodnich spoleczenstw w ogoéle [12].
Ogrom cierpienia psychiczno-duchowego umie-
rajacego dziecka czesto pozostaje niezauwazany
przez rodzicéw, zesp6l medyczny, najblizsze oto-
czenie chorego. Jego zZrédel w aspekcie nieuleczal-
nej choroby oraz hospitalizacji nalezy upatrywac
w leku, bolu, braku zaspokojenia podstawowych
potrzeb, roziace z rodzicami, rodzing czy przyja-
ciéImi. Istotnym Zrédlem cierpienia moga by¢ tak-
ze ograniczenie aktywnosci, niepelnosprawnos¢,
brak akceptacji dla zmian w wygladzie zewnetrz-
nym oraz obawa dziecka o los rodziny [1]. Jak pisat
Leszek Kolakowski [14]: ,tym, co naprawde i naj-
bardziej w mlodosci jest atrakcyjne, jest rzeczy-
wisto$¢ niezakonczenia albo poczucie otwartosci
zycia”. Niestety, nie jest to rzeczywisto$¢ wspélna
dla wszystkich mtodych pacjentéw. Dojrzewajgca
stopniowo w dziecku nieuleczalnie chorym $wia-
domos¢ cierpienia oraz brak dystansu w stosunku
do dramatu, jakiego doSwiadcza, poteguja lek oraz
pogtebiaja bezradnoé¢. Dziecko w tych trudnych
chwilach potrzebuje bliskosci, poczucia bezpie-
czefistwa, milosci, akceptacji. Tymczasem zdarza
sie, ze nadrzednym celem zespolu medycznego
i rodzicéw jest przedluzenie jego zycia na drodze
uporczywej terapii — pytanie tylko: za jaka cene?

Dziecko staje sie ofiarg najokrutniejszej formy
przemocy instytucjonalnej. Nie respektuje sie jego
podmiotowosci, autonomii, potrzeb. Wskutek tego
niemozliwe staje sie objecie pacjenta opieka palia-

tywna poprawiajacg jakosc¢ zycia i chronigca przed
jatrogenia u schylku zycia. Tym samym proces
medykalizacji umierania i $mierci godzi w zrédlo
~wolnosci czlowieka” — przyrodzona, niezbywalna
i nienaruszalng godnos¢ [15].

Godnosé¢ osoby a akty prawne

Konieczno$¢ ochrony godnosci osoby ludzkiej
implikuja najwazniejsze miedzynarodowe i kra-
jowe akty prawne, m.in. Powszechna Deklaracja
Praw Czlowieka, rezolucje i rekomendacje Rady
Europy, Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej
z dnia 2 kwietnia 1997 r., Karta Praw Podstawowych
Unii Europejskiej z 7 grudnia 2000 r. oraz Konwen-
cja o Prawach Czlowieka i Biomedycynie z 4 kwiet-
nia 1997 r. Ochrone godnosci dziecka psychicznie
lub fizycznie niepelnosprawnego gwarantuje takze
Konwencja o Prawach Dziecka z 1 listopada 1992 .
Innymi aktami prawnymi regulujagcymi prawa
dziecka sa Deklaracja Genewska z 1924 r. oraz De-
klaracja Praw Dziecka z 20 listopada 1959 r. [1].

Prawo dziecka do szczegdlnej troski i pomocy
oraz do szczegdlnej opieki zdrowotnej akcentuja
zaréwno Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej
[15], jak i Konwencja o Prawach Dziecka [16] przy-
jeta przez Zgromadzenie Ogoélne Narodéw Zjed-
noczonych. Wrodzone prawo do Zzycia, tozsamo-
Sci, informacji i wyrazania wlasnych pogladdéw,
ale réwniez do swobody mysli, sumienia i wyzna-
nia s3 wpisane w karty Konwencji, podobnie jak
prawo do szczeg6lnej ochrony przed wyzyskiem,
wykorzystywaniem, dyskryminacja. Konstytucja
RP w artykule 72 ust. 3 naklada na organy wladzy
publicznej oraz osoby odpowiedzialne za dziec-
ko obowigzek wystuchania i w miare mozliwosci
uwzgledniania zdania dziecka w podejmowanych
decyzjach. Takze Europejska Karta Praw Dziecka
w Szpitalu [17] akcentuje prawo dziecka do uzy-
skiwania informacji oraz wspdluczestnictwa we
wszystkich decyzjach dotyczacych leczenia. Co
wiecej, determinuje prawo dziecka do ochrony
przed zbednymi zabiegami diagnostycznymi i lecz-
niczymi oraz do intymnosci.

Podstawy rozwazan etycznych na temat wiasci-
wego postepowania wobec dziecka umierajgcego
zawdzieczamy Januszowi Korczakowi. Fundamen-
talne prawa postulowane przez Korczaka [18] —
pediatre, pedagoga i przyjaciela dzieci — do Smierci,
do wyrazania swych mysli, a takze ,do bycia tym,
czym jest” do dzisiaj nie stracity na aktualnosci i po-
winny stanowi¢ obowigzujaca wykladnie. Jednak
w dobie medykalizacji $mierci zdarza sig, Ze cierpia-
ce dziecko zostaje brutalnie pozbawione ostatnich
chwil radosci w atmosferze spokoju i bezpieczen-
stwa. Jak pisal Korczak [18] ,w obawie, by $mier¢
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nie wydarla dziecka, wydzieramy dziecko zyciu;
nie chcac, by umarto, nie pozwalamy zy¢”.
Kontynuatorem mysli Korczaka we wspolczes-
nej pediatrii jest Dawid Baum z Wielkiej Brytanii,
zalozyciel Stowarzyszenia na Rzecz Dzieci ze Scho-
rzeniami Zagrazajacymi Zyciu lub w Stanach Ter-
minalnych oraz ich Rodzin (The Association for Chil-
dren with Life-threatening or Terminal Conditions and
their Families — ACT) [1]. Zwienczeniem dzialalnosci
Bauma bylo opracowanie i wdrozenie karty ACT
[19], bedacej dokumentem okredlajacym zasady
opieki nad dzieckiem i jego rodzing, ktérej polskim
odpowiednikiem jest Karta Praw Dziecka Smier-
telnie Chorego w Domu [20]. W powyzszych do-
kumentach zaakcentowano konieczno$¢ wszech-
stronnej pomocy rodzinie dziecka nieuleczalnie
chorego wlasciwie na kazdym etapie choroby,
réwniez w trudnym okresie zaloby. Uwzglednio-
no koniecznoé¢ ochrony dziecka przed boélem,
cierpieniem oraz zbednymi dzialaniami leczniczy-
mi i diagnostycznymi oraz potrzebe zapewnienia
dziecku kontynuowania nauki stosownie do jego
potrzeb oraz stanu. Podkreslono znaczenie opty-
malnego przygotowania zespolu terapeutycznego,
»,aby zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie
potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych
i duchowych dziecka i jego rodziny” [20]. Zarzad
Gléwny Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego
w Uchwale nr 8 z dnia 10 lutego 2011 r. przedstawit:
»~Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego lecze-
nia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne dla
lekarzy”, majace wspomoc lekarzy borykajacych sie
z watpliwosciami natury etycznej i moralnej [1].
Pomimo tak znamiennego akcentowania praw
dziecka (takze dziecka chorego nieuleczalnie)
w dokumentach krajowych i miedzynarodowych,
ich respektowanie przez zesp6él medyczny jest
nadal niewystarczajace. Priorytetem nalezy wiec
uczynié¢ obrone godnosci i autonomii cierpiace-
g0, bezbronnego dziecka poprzez bezwarunkowe
uznanie jego praw z uwzglednieniem naleznej mu
specyfiki rozwojowej [12, 21]. Nie zycie, lecz dobro
dziecka musi znalez¢ sie w centrum interdyscypli-
narnych dziatah. Dobro, ktére w okresie schytku
zycia u pacjenta z choroba nowotworowa niejed-
nokrotnie oznaczaé bedzie umieranie wolne od ja-
trogenii, w atmosferze milosci i otoczeniu bliskich.

Znaczenie komunikowania si¢ z dzieckiem

Niezaleznie od tego, czy opieka u kresu zycia
Swiadczona jest w domu czy w szpitalu, szczego6l-
nego znaczenia nabiera komunikacja z chorym
ijego rodzing. Komunikowanie sie z chorym umie-
rajacym jest jednocze$nie wyrazem ludzkiej troski
oraz dzialaniem terapeutycznym niezbednym
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w realizacji holistycznej opieki godnej kazdego
czlowieka. Kontakt z chorym, szczegélnie gdy jest
nim dziecko, stanowi specyficzng relacje interper-
sonalng, ktérej charakter z jednej strony okreslo-
ny jest przez chorobe i osobista sytuacje zyciowa
pacjenta, a z drugiej — przez postawe i podejscie
pielegniarki. Poznanie pacjenta, umozliwienie mu
wyrazenia swoich przezy¢, potrzeb, wyobrazen
i oczekiwan stanowi podstawe do zbudowania
otwartej, szczerej relacji. Dziecko, jako pacjent nie-
zwykle wrazliwy i zagubiony w nowym dla siebie
otoczeniu i sytuacji, wymaga od oséb opiekujacych
sie nim umiejetnosci terapeutycznej komunikacji.
Ta z kolei taczy sie ze wsparciem psychicznym, kt6-
re wyrazane jest w werbalnej i pozawerbalnej for-
mie [22, 23]. Pielegniarka, jako osoba, ktéra spedza
z pacjentem wiele czasu, wykonujac réznorodne
zabiegi i czynnosci, powinna stara¢ si¢ nawigzac
oraz utrzyma¢ z dzieckiem dobry kontakt. Emo-
cje towarzyszace dramatowi umierania dziecka
sprawiaja jednak, ze sztuka komunikowania sie
z nim jest jedng z najtrudniejszych. Zapewne nie
kazdy czlonek zespolu terapeutycznego posiada
ku temu odpowiednie predyspozycje. Wedlug
Szczepaniaka [23] pomocna w tym zakresie w spo-
s6b nieoceniony jest wiara w Boga, zdolnoé¢ do
wspodlodczuwania oraz intuicja sugerujaca, jak sie
zachowa¢ w sytuacjach nieujetych w procedury.
Podkresla on takze, ze zdobycie madrosci zyciowej
oraz praktyki wymaga odpowiednio dlugiego cza-
su, a osoby niedo$wiadczone powinny cierpliwie
i z pokora zdobywaé umiejetnosci.

Wielu autoré6w podkresla, ze chorzy w terminal-
nej fazie choroby oczekuja od nas mniej dlugich
rozméw, a wiecej ,zatroskanego spojrzenia, kilku
stéw otuchy, uscisku dloni, przyjaznego gestu” [24].
Podkreslaja réwniez znaczenie wspdlnego milcze-
nia. Kiibler-Ross [25] zauwaza, ze chorzy maja swo-
je dni, godziny, a nawet minuty, kiedy chca rozma-
wiac i kiedy nie maja takiego zyczenia i ze nalezy to
uszanowad. Podczas rozmowy istotna jest ,mowa”
calego ciala — nie tylko stowa, ktére wypowiadamy.
Szczepaniak [26] zaznacza, ze konieczna jest umie-
jetnosé intuicyjnego poznania przezy¢ dziecka oraz
zdolnos¢ do wspétodczuwania z nim, ktérych nie
jestesmy w stanie nauczy¢ sie z fachowego pod-
recznika. Rodzi sie ona z milosci do dziecka. Kazda
nieszczero$¢ jest natychmiast przez dziecko dema-
skowana. W tym aspekcie ciesza wyniki badan, we-
dtug ktérych wiekszos¢ objetych nimi pielegniarek
wykazuje do$¢ wysoki poziom empatii wobec czlo-
wieka cierpigcego i umierajgcego [27, 28].

Aby podja¢ rozmowe z dzieckiem, potrzebne
staje sie wytworzenie specyficznej wiezi emocjo-
nalnej, bedacej —jak pisze Pilecka [29] — zjawiskiem
bardzo zlozonym, a nawet troche tajemniczym.



Medykalizacja §mierci a prawa dziecka

Pucko [30] dodaje, ze taka wiez powinna opieraé
sie na calkowitej akceptacji dziecka oraz musi za-
pewnia¢ mu poczucie bezpieczenstwa. Kluczowe
dla relacji z dzieckiem jest takze pozyskanie jego
zaufania, gdyz ma ono znaczacy wplyw na jego
postawe wobec choroby i cierpienia.

Otwarta, szczera komunikacja z dzieckiem nie-
uleczalnie chorym i umierajgcym wymaga od ze-
spolu terapeutycznego pielegnowania w sobie
samoopanowania i wytrwalosci, przelamywania
zakorzenionych w spoleczenstwie tabu oraz nie-
ustajacej walki z wlasnymi stabosciami. Dzieki temu
mozliwe staje sie respektowanie fundamentalnych
praw dziecka poprzez poznanie jego potrzeb i sto-
sunku do doswiadczanego cierpienia. Nie mozna
ofiarowa¢ choremu holistycznej opieki i uczyni¢
go jej podmiotem bez pozbawionego fatszu komu-
nikowania si¢ z nim. Medykalizacje umierania
i $mierci nalezy wiec uznaé za bariere, ktérej po-
konanie mozliwe staje sie tylko na drodze akcepta-
¢ji umierajacego dziecka i $mierci, jako kresu jego
nieuleczalnej choroby. Istotnym zadaniem zespo-
tu terapeutycznego w trakcie szeroko rozumianej
holistycznej opieki jest wspieranie dziecka. Wydaje
sie to szczegdlnie wazne u schylku zycia ze wzgle-
du na potrzebe zlagodzenia wszechogarniajace-
go poczucia beznadziejnosci [23, 31]. Ofiarowanie
wsparcia drugiemu czlowiekowi w obliczu dramatu
umierania i $mierci jest niezwykle trudne. Wyma-
ga od zespolu szczerego zaangazowania w relacje
z pacjentem i wyjscia naprzeciw jego potrzebom
w tym zakresie. Niepokoja wyniki badan, wedlug
ktérych niewiele pielegniarek proponuje wsparcie
pacjentowi, a niektére z nich nigdy nie podejmowa-
ly inicjatywy w tym kierunku [31].

Kolejnym wyzwaniem dla pielegniarek oraz po-
zostatych czlonkéw zespotu terapeutycznego jest
niewatpliwie dobre komunikowanie si¢ i wspot-
praca w opiece nad dzieckiem z jego wspolcier-
pigcymi rodzicami [32-34]. Doswiadczaja oni
niewyobrazalnej straty, gtebokiej krzywdy, bezgra-
nicznej rozpaczy... Priorytetem wydaje si¢ umac-
nianie zdrowia psychicznego rodzicow poprzez
okazywanie i udzielanie wsparcia, aby mogli uru-
chomié swoje zasoby pozwalajace na zmniejszenie
przecigzenia i negatywnych stanéw emocjonal-
nych [31, 32]. Nieocenione dla os6b doswiadczaja-
cych tak ogromnej straty moze by¢ takze wsparcie
rodziny, przyjaciol czy grup samopomocy [35].
W tym kontekscie martwia wyniki badan, wedlug
ktérych znaczny odsetek oséb przezywajacych
zalobe po $mierci bliskiego uznaje, Ze otrzymane
wsparcie nie spelnilo ich oczekiwania, a pragneli
w tych trudnych chwilach zwlaszcza rozmowy
i okazania zainteresowania [36].

Ku wiekszej wrazliwosci

Za niezbedne nalezy wiec uzna¢ doskonalenie
zawodowe lekarzy i pielegniarek w zakresie opie-
ki paliatywnej, psychologii, pedagogiki oraz sztuki
komunikowania sie. Niewatpliwie istnieje potrze-
ba wspierania zespolu medycznego w wykony-
wanej pracy, zwlaszcza w kontekscie do$wiadcza-
nych reakcji po §mierci chorych [37]. Wyniki badani
Wilczek-Rozyczki i wsp. [27] wskazujg na zbyt sta-
be akcentowanie problematyki cierpienia w progra-
mach szkolnych i akademickich. Utworzenie zespo-
léow wsparcia dla personelu, warsztaty, spotkania
edukacyjne, a nawet zaprogramowanie superwizji
lub grup Balinta zaowocowaloby usprawnieniem
kompetencji interpersonalnych oséb zaangazowa-
nych w opieke paliatywna nad czlowiekiem umiera-
jacym. Jednoczesnie mozna by w ten sposéb zadba¢
o nich samych, poprzez nauke radzenia sobie z re-
akcjami po $mierci pacjentéw oraz innymi trudno-
§ciami napotykanymi w codziennej pracy [37, 38],
wymagajacej od zespolu medycznego tyle samo od-
wagi co kompetencji.

Koniec XX wieku to okres kryzysu $mierci — uni-
kanie méwienia i myslenia o $mierci, umieranie
wiekszosci ludzi w szpitalach, komercjalizacja ob-
rzedu pogrzebowego, ale takze czas pornografii
$mierci — uczynienie ze $mierci obiektu fascynacji,
widowiska, eksponowanie jej w filmach, grach
komputerowych, informacjach medialnych [4].
Stwarza to ryzyko uczynienia ze $mierci tragicznej
faktu obojetnego, pozbawionego dramatu, niero-
bigcego na ludziach wiekszego wrazenia, przy jed-
noczesnym narastaniu leku przed jej naturalnym,
powszechnym charakterem [2, 4, 6, 7]. Nadzieja jest
dynamiczny rozwdj refleksji tanatologicznej oraz
ruchu hospicyjnego [4], a takze zainteresowanie
problemem medykalizacji $mierci przedstawicieli
wielu dyscyplin nauki, w tym takze pielegniarstwa.

Ten tak zwany ,renesans $mierci”’, a wiec takze
uznanie znaczenia ruchu hospicyjnego i opieki pa-
liatywnej, daje szanse na ochrone godnosci czlowie-
ka umierajacego i zapobieganie przedluzaniu zycia
kosztem jego jakosci [4, 7]. Komunikacja werbalna
i pozawerbalna z pacjentem umierajgcym — doro-
stym czy dzieckiem - respektowanie praw pacjenta,
okazanie mu empatii, szacunku oraz akceptacji, przy
jednoczesnym wyeliminowaniu powierzchownosci,
pospiechu i przekonania o nieprzyzwoitosci cierpie-
nia i $mierci wydaja sie niezbedne w realizacji doj-
rzalej, profesjonalnej opieki pielegniarskiej. Jak jest
to trudne, przekonuja si¢ ci, ktérzy na co dzieh do-
Swiadczajg konfliktéw sumienia, zgtebiajac tajemni-
ce $mierci pacjenta — dziecka oraz poszukujac sensu
W zyciu naznaczonym cierpieniem. W zyciu dopiero
rozpoczetym, a juz gasngcym...
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Podsumowanie

1. Medykalizacja $mierci i umierania w obliczu
nieuleczalnej choroby dziecka stanowi zagroze-
nie jego godnoéci poprzez brak respektowania
fundamentalnych praw, w tym przede wszyst-
kim prawa do $mierci.

2. Priorytetem dla zespolu medycznego $wiad-
czacego szeroko rozumiang holistyczng opieke
musi by¢ akceptacja dziecka i faktu zblizajacej
sie Smierci jako kresu zycia naznaczonego ogro-
mem cierpienia.

3. Kluczowe w relacji pielegniarki z dzieckiem jest
otwarcie sie na jego autentyczne potrzeby, ofia-
rowanie wszechstronnej pomocy oraz nawig-
zanie terapeutycznej komunikacji.

4. Nalezy dostrzec dramat rodzicéw umierajgcego
dziecka i wspiera¢ ich w pokonywaniu codzien-
nych trudnosci.

5. Konieczne jest zdobywanie i rozwijanie kompe-
tencji interpersonalnych oraz poglebianie facho-
wej wiedzy, aby realizujac zadania zawodowe,
zawsze mie¢ na uwadze godno$¢ dziecka jako
warto$¢ najwyzsza.
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