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1. Rozwazania wstepne

1.1. Wprowadzenie

Smier¢ jest jednym z najbardziej uniwersalnych, a jednoczesnie
najmniej znanych faktdw zycia ludzkiego. Wprawdzie obecna w filo-
zofii, religii, malarstwie, literaturze, w indywidualnych i zbiorowych
wyobrazeniach — czeSciej pojawia sig w abstrakcyjnej, wysublimowanej
formie niz jako konkretne zdarzenie egzystencjalne, majgce miejsce
w zyciu kazdego, w okreslonym czasie i w okreslonych realiach.

Stosunkowo najlepiej znane sa biologiczne aspekty §mierci i umie-
rania. Kazda Smieré ma swojg biologiczng przyczyne, na ogd! od-
powiednio zdiagnozowanga przez lekarza. Smieré biologiczna odnosi
sie jednak tylko do Smierci ciala, a przeciez umierajacy czlowiek
jest istota myslaca, odczuwajaca, funkcjonujaca w okreslonych ukla-
dach spolecznych.

Ostatnie lata przyniosly znaczny wzrost zainteresowania poza-
biclogicznymi aspektami Smierci. Pojawiaja sie prace pisane przez
psychologdw, psychiatrdw, socjologdw, etykdow — przedstawiajace
§mier¢ i proces umierania w znacznie poszerzonej perspektywie. Takze
prace pisane przez lekarzy powoli przenosza ciezar gatunkowy prob-
lemu z terenu medycyny klinicznej w kierunku psychologii, socjologii
medycyny, pielegniarstwa. Problemy zwigzane ze Smiercia stajg sie
uznanym tematem badan naukowych nie tylko w dziedzinie biologii
i medycyny, ale takze na terenie nauk behavioralnych i spolecznych.

Przedstawiona tu praca reprezentuje takie wilasnie podejicie. Umie-
ranie bedzie nas interesowac przede wszystkim jako proces, jako szereg
zjawisk psychologicznych, spolecznych i kulturowych, powiazanych ze
soba i majacych wplyw na swdj wzajemny przebieg. Nie bedziemy sie
natomiast zajmowaé biologicznymi komponentami Smierci.
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Na umieranie sklada sie wiele procesdw wewnetrznych, przezywa-
nych szczegdlnie silnie, gdy umieranie czlowieka jest Swiadome. Przezy-
wane emocje, stresy, leki, depresje, uruchamiane mechanizmy obronne
wymagaja interpretacji psychologicznej, uwzgledniajacej bogactwo oso-
bowosci ludzkiej i réznorodnosé psychologicznych potrzeb cziowieka.

Nawet najbardziej osobiste przezycia ludzkie ksztaltowane sa jed-
nak przez kontekst sytuacyjny, spoleczny. Umierajacy wchodzi w inter-
akcje z innymi ludZzmi, proces jego umierania dokonuje sie zazwyczaj
w instytucjach spelniajacych okreslone funkcje spoteczne i podlegaja-
cych okreslonym prawidlowosciom. Na ksztalt procesu umierania
znaczny wplyw ma takze miejsce zajmowane przez umierajacego
w rodzinie, pelnione role zyciowe, pozycja spoleczna.

Jeszcze inny wymiar przy rozwazaniach nad procesem umierania
wprowadzaja zmienne kulturowe. Reakcje ludzkie, nawet na tak
biologiczne bodzce jak bdl, uwarunkowane sg istniejacymi w danym
spoleczefistwie normami zachowarn, systemami wartosci i przekonan.
Maja one ogromny wplyw na przebieg umierania, wyznaczajac jego
ramy, aprobowane sposoby ekspresji uczué, formy zachowan otaczaja-
cych dmierc.

Kolejne rozdzialy pracy przedstawiaja wyniki badafi, obserwacje
i refleksje na temat umierania z potrdjnej perspektywy: spotecz-
no-kulturowej, indywidualnej i instytucjonalnej. Dwa pierwsze rozdzialy
(Postawy wobec smiercii Wokél probleméw etycznych zwiazanych ze
Smiercia) poSwiecone sa rozwazaniom nad istniejacymi postawami
w stosunku do $mierci, normami regulujacymi zachowania, spotecznymi
reakcjami na Smieré oraz ich kulturowym uwarunkowaniom. Podjeta
jest tu takze problematyka dylematéw etycznych pojawiajacych sie
w obliczu §mierci, a wynikajacych przede wszystkim z niejednoznacz-
nych jej koncepcji w naszej kulturze i przewartoSciowan, jakie sie w tej
koncepcji wspdiczednie dokonaly. W intencji autorki rozwazania te
mialy stanowié tlo pozwalajace lepiej rozumiec wiele aspektéw §mierci
i umierania, rozwazanych dalej w perspektywie indywidualnej i instytu-
cjonalnej.

Perspektywa indywidualna — to rozwazania nad doznaniami czlo-
wieka znajdujacego sie u kresu swojego zycia. Probuje ona odtworzyé
stany psychiczne i fizyczne, jakim podlega umierajacy czlowiek, po-
szukuje prawidlowodci w jego zachowaniach i wzorach interakcii

6
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z innymi ludZmi, charakteryzuje specyficzne jego potrzeby (Ostatnia
faza Zycia — proces umierania).

Kolejne dwa rozdzialy (Instytucjonalizacja §mierci, Rodzina umiera-
jacego), prezentujace perspektywe instytucjonalna, przynoszg spoj-
rzenie na problematyke Smierci od strony wzordw i spolecznych
warunkow, w jakich proces umierania dokonuje sie w takich instytu-
cjach spolecznych, jak szpitale, hospicja czy takze domy rodzinne.
Instytucje owe rdznig sie miedzy sobg wyznawanymi ideologiami na
temat zycia i Smierci, wartoSciami i sposobami postgpowania, wy-
znaczajac tym samym bardzo rdzne scenariusze umierania, brzemienne
w konsekwencje tak dla umierajgcego, jak i instytucji.

Ostatni rozdzial pracy koncentruje sie na reakcjach spolecznych na
zgon; omawia problemy przezywania zaloby i spoleczne funkcje pogrzebu.

Nalezy sie zastrzec, ze wszystkie te perspektywy, jak i rozne
zjawiska skladajace sie na umieranie sa ze sobg sciSle powigzane,
wzajemnie od siebie uzaleznione i nie zawsze jest mozliwe precyzyjne
ich rozgraniczenie, czy okreslenie ich charakteru. Wynika to zaréwno
ze zlozonosci procesu umierania, jak i trudnodci ustalenia wzajemnych
zakresdéw bliskich sobie dyscyplin naukowych. Dokonany tu podzial
problematyki na trzy plaszczyzny rozwazan ma wiec charakter orien-
tacyjny; wydaje sie ponadto, Ze przy rozwazaniu tak wielowymiarowe-
go zagadnienia, o przenikajacych sie gleboko réznych komponentach
— a jednoczednie tak malo znanego jak 8mieré i umieranie — zamiast
szukad precyzyjnych granic i odrebnosci poszczegélnych podejsé, warto
raczej skoncentrowaé si¢ na poszukiwaniu wspdlnej plaszczyzny
uwzgledniajacej dorobek réznych dziedzin czy perspektyw poznaw-
czych!. Mozna przy tym wyrazié nadzieje, ze pozwoli to lepiej zrozumieé

! Na wiedze o problemach Smierci i umierania skiada si¢ dorobek wielu dziedzin
— medycyny klinicznej, socjologii, psychologii, antropologii, psychiatrii. Kazda z nich
rozpatruje umieranie z wlasnego punktu widzenia, a dyfuzja informacji miedzy nimi nie
jest zjawiskiem czestym. Publikacje na temat Smierci i umierania pojawiaja sig najczesciej
w specjalistycznych periodykach, skierowanych do waskiego grona ,wlasnych” specjalis-
tdw, a badacze na ogbt nie probujg zapoznaé sig z dorobkiem innych, pokrewnych
dyscyplin. Prowadzi to zreszta niejednokrotnie do powstawania swoistych paradokséw
— podejécia i metody od dawna znane i stosowane przez jedna dyscypling sa na nowo
odkrywane przez inna i uznane za ,nowe” czy wrecz ,rewolucyjne”, choé w istocie
trudno je za takie naprawde uznac.

rcin.org.pl



te przynajmniej aspekty umierania, ktdre sg dostgpne naszemu nauko-
wemu poznaniu. Oprécz celéw poznawczych przemawiajg za tym
wzgledy praktyczne — koniecznosé zapewnienia umierajacym ludziom
wlasciwej i godnej Smierci, w warunkach adekwatnych do potrzeb
umierajacego czlowieka. Cel ten na razie jeszcze jest u nas rzadko
kiedy osiagany.

Wielowymiarowosé procesu umierania sprawia, ze nie ma na
gruncie nauk o zachowaniu jakiejs jednolitej teorii, na podstawie ktorej
mozna by sie pokusi¢ o opis czy przynajmniej czeSciowe wyjasnienie
zjawisk, ktore sie nan skladaja. PodejScie prezentowane w tej pracy
musi byé wiec z koniecznosci eklektyczne.

Rézne sa takze materialy stuzace do rekonstrukcji procesu umiera-
nia i jego tla; podstawe stanowig publikacje i badania psychologiczne,
socjologiczne i kliniczne (gléwnie anglosaskie) oraz wlasne obserwacje
autorki pochodzace z Polski i Stanéw Zjednoczonych. llustrowane sa
one niekiedy odniesieniami historycznymi i antropologicznymi — wpro-
wadzenie takich czasowych i przestrzennych odniesieh wydawalo sie
pomocne dla zrozumienia ,korzeni” naszych wielu wspdlczesnych
postaw i zachowan. Nalezy jednak stwierdzi¢, ze obecny stan wiedzy na
temat pozamedycznych komponentéw umierania jest jeszcze stosun-
kowo nikly, wyniki badaf niejednokrotnie kontrowersyjne, a kierunki
poszukiwan malo zréznicowane. Jaskrawym przykladem ostatniego
stwierdzenia jest fakt, ze istniejgce badania, obserwacje czy literatura
przedmiotu dotycza prawie wylacznie chorych umierajacych z powodu
chordb nowotworowych.

W sytuacji istnienia pewnych deficytéw — zaréwno w warstwie
teoretycznej, jak i w wiedzy praktycznej na temat umierania — warto
w tych wstepnych rozwazaniach poswieci¢ nieco miejsca charakterystyce
istniejgcego dorobkuy, jego niedostatkom i przyczynom tego stanu rzeczy.

1.2. Smier¢ i umieranie w teoriach
psychospotecznych
Wspomnialam juz, ze nie ma na gruncie psychologii i socjologii
jednolitej teorii prébujacej zrozumied i zinterpretowaé zlozonosé proce-

su umierania. Sytuacja ta odzwierciedla ~ z jednej strony — niejednolity,
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a czesto wrecz paradoksalny, stosunek do wartosci zycia i Smierci
w naszej cywilizacji wspdtczesnej, z drugiej za$ strony — fakt, ze przez
wiele lat Smieré traktowana byla na gruncie nauki jako fakt przede
wszystkim biologiczny, totez jej psychiczne i spoleczne komponenty nie
byly przedmiotem naukowego zainteresowania. Istnialy oczywiscie
i istnieja religijne i filozoficzne teorie dmierci, sg one jednak spekulatyw-
ne i nie przystajg do empirycznie weryfikowalnych teorii psychologicz-
nych czy spolecznych. Przedmiotem ich zainteresowania jest gléwnie
zwigzek miedzy cialem i dusza, sensem zycia i Smierci, problemy
nieSmiertelnosci. Mimo braku bardziej ogblnej, swieckiej teorii §mierci
w psycholodii i socjologii, mozna odnotowac w pracach teoretykdw obu
dziedzin pewne koncepcje szczegdlowe, odnoszace sie do wybranych
aspektéw umierania.

Problem Smierci pojawia si¢ w teorii psychoanalitycznej Freuda,
w postaci koncepcji uniwersalnego instynktu $mierci?. Tworzac teorie
psychiki i zachowaf ludzkich opierat jga Freud na zalozeniu, ze wszyst-
kie dzialania istot ludzkich na poziomie id (nieswiadome impulsy,
popedy) wynikaja z zasady przyjemnosci — tendencji do uwalniania
napieé i poszukiwania fizycznej przyjemnosci. Koncepcja ta nie po-
zwalala mu jednak tlumaczyé pewnych zachowaf czlowieka, takich jak
np. masochistyczne czy skierowane na autodestrukcje, ktore nie mogly
by wyjasnione na poziomie ego (Swiadomy regulator impulséw,
kierujacy sie zasada realizmu). Aby je wytlumaczyé, Freud wprowadzit
do swej teorii poped ku destrukeciji, ktory wspdizawodniczy z popedem
ku przyjemnosci. Koncepcja ta przerodzila sie nastepnie w koncepcje
instynktu Smierci, wyrazajacego sie potrzeba agresji i zniszczenia, po to,
aby odnajdowac przyjemnos¢ w odtwarzaniu sie i odradzaniu nowych
form (przymus powtarzania).

W ten sposob wszystkie instynkty ludzkie zostaly sprowadzone do
dwéch zasadniczych — instynktu zycia i instynktu Smierci — przeciw-
stawnych, ale Scisle ze sobg zwigzanych. ,,Celem wszelkiego zycia jest
§mierc.” Tylko Smier¢ wyzwala od wszystkich konfliktéw, napieé i jako

2 S. Freud: Thoughts for the Time of War and Death — Vol. 14: Standard Edition of
the Complete Psychological Works of S. Freud. London: The Hogarth Press and the
Institute of Psychoanalysis, 1957. Z. Freud: Paza zasade przyjemnosci. Warszawa: PWN,
1976.
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taka musi byé nieSwiadomym celem ludzkich dazen. Jednak /ibido
oslabia tendencje do samounicestwienia i ego kieruje je na zewnatrz.
Instynkt $mierci skierowany na zewnatrz przybiera formy destrukcyjne
w postaci nienawisci i agresji; w ten sposdb wiasne dazenie do §mierci
zostaje przeniesione na innych lub przybiera formy bardziej ukryte,
jezeli zasady superego (idealne ja) potepiaja i wykluczajg agresje. Przy
sprzyjajacych zasadach superego instynkt Smierci moze by¢ skierowany
do wewnatrz, w rezultacie czego moga sie pojawi¢ tendencje samobdj-
cze. Wprowadzajac poped ku Smierci i nadajgc mu zasadnicze znacze-
nie Freud musial ustosunkowaé sie takze do instynktu samozachowaw-
czego. Zinterpretowal go jako poped czeSciowy, majacy zapewnic
organizmowi jego wlasna droge do Smierci.

Teoria instynktu dmierci Freuda nie zdobyla sobie wigkszej popular-
noici, nie zostala tez podtrzymana przez jego nastepcéw®. Sam Freud
przyznawal, ze nie poddawala sie naukowej weryfikacji i nie byia
udokumentowana klinicznie jak jego poprzednie prace?. Jednak przy
rozpatrywaniu problematyki §mierci i umierania warto wskazac na inne
elementy teorii psychoanalitycznej, ktdre okazaly sie¢ niezmiernie
przydatne dla rozumienia zachowafi otaczajacych smierc, aczac twor-
czos¢ Freuda ze wspdiczesna tanatologia. Na szczegdlna uwage za-
stuguje tu koncepcja mechanizméw obronnych.

Problematyka mierci stala sie takze przedmiotem zainteresowania
zyjacego wspdlczesnie z Freudem Emila Durkheima, jednak jego
podejicie bylo zdecydowanie empiryczne, oparte na wykorzystaniu
statystyk®. Przedmiotem jego studidw byly samobdjstwa postrzegane
jako zjawisko spoleczne. Wedlug jego koncepcji samobdjstw nie naleza-
lo traktowaé jako aktéow determinowanych czynnikami psychicznymi,
lecz jako fakty spoleczne wyznaczane kontekstem wynikajacym z przy-

3 Krytykowat ja np. E. Fromm, choé nie podtrzymujac koncepcji instynktu dmierci,
podtrzymywat koncepcje istnienia w naturze ludzkiej sktonnosci do destrukcji. Ped do
niszczenia wedtug Fromma jest forma ucieczki przed lekiem i bezsilnodcia i proba
zniszczenia wszystkiego, z czym jednostka moze sie porownywaé. Tendencje destrukcyj-
ne sg wiec pewnym mechanizmem obronnym, zwigkszajacym poczucie bezpieczenstwa.
Wystepuje ono wedtug tej koncepcji szczegolnie silnie u osdb, ktdre nie realizujg sie
w swoim zyciu (E. Fromm: Escape from Freedom. New York: Avon Books, 1969).

* F.J. Sulloway: Freud, Biologist of the Mind. New York: Basic Books, 1979).

5 E. Durkheim: Suicide. New York: The Press, 1951.
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naleznosci samobdjcéw do rdéznych grup spolecznych. W swojej pracy
Durkheim zestawi! dane statystyczne dotyczace samobdjstw z kilku
krajow i wyodrebnil — wedlug dzisiejszej terminologii — ,,grupy szcze-
gdlnego ryzyka”. Analizy te pozwolily mu na identyfikacje réznych
typéw samobdjstw, ktére nastepnie odnosil do réinych aspektéow
organizacji spolecznej, a szczegdlnie spdjnosci wewnatrzgrupowej.
Durkheim podzielit samobdjstwa na egoistyczne, anomiczne i altruis-
tyczne. Samobdjstwa egoistyczne byly skutkiem izolacji spolecznej,
anomiczne — dezorganizacji grup spolecznych, rozkladu ich wiezi,
natomiast samobdjstwa altruistyczne wynikaly z absolutnej identyfika-
cji jednostki z grupa (szczegdlnie w grupach polaczonych solidarnos-
cia mechaniczna), kosztem utraty wlasnej indywidualnosci. Zdaniem
Durkheima kazda spoleczno§é posiada charakterystyczna dla niej
dyspozycje do aktdow samobdjczych, a samobdjstwa jednostek sa tylko
jej odzwierciedleniem.

Durkheim stworzy! takze teorie religii i analizowal rézne formy zycia
religijnego, ktore interesowaly go przede wszystkim z punktu widzenia
ich funkcji integracyjnej, ,tworzenia stanu duszy zbiorowej”. Z naszego
punktu widzenia interesujace sa jego rozwazania nad zwyczajami
przedémiertnymi i pogrzebowymi, ktore traktowat jako serie rytualnych
potwierdzen dla struktury wartosci obowigzujacych w danej spoleczno-
Sci i wazny czynnik spdjnosci grupowej.

Prace Durkheima byly jednymi z pierwszych prac empirycznych
w socjologii: sformulowal on dyrektywe badania i interpretowania
zjawisk spolecznych w okreslony sposéb, wykazal takze jak wiele
informacji mozna uzyskaé z bezbarwnych z pozoru statystyk. Problem
badania samobéjstw jako faktdw w swej genezie spolecznych zostal
podjety przez innych badaczy francuskich. Zainicjowana przez Durk-
heima problematyka i sposdob podejécia do niej stala sie przedmiotem
licznych publikaciji jego nastepcow®.

Posrod klasykéw socjologii, problematyka Smierci zainteresowala
takze — 50 lat pozniej — Talcotta Parsonsa’. Dzieki niemu, wprawdzie

6 J. Szezepafiski: Rozwéj socgjologii francuskiej, w: Socjologia. Razwdj problematyki
i metod. Warszawa: PWN, 1961.

7 T. Parsons: Death in American Society — A Brief Working Paper. ,American
Behavioral Scientist” 1963.
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marginalnie, §mier¢ i postawy wobec niej zostaly dostrzezone przez
teorie funkcjonalno-strukturalng. Analizujac ogdlne warunki réwno-
wagi i stabilnoici systemdw spotecznych, Parsons postrzegal Smieré,
podobnie jak chorobe, jako wydarzenie, ktére moze te réwnowage
zaburzyC. O ile jednak w przypadku choroby uruchomione zostajg
spolecznie usankcjonowane &rodki majace na celu jej pokonanie
i powrdt do stanu rownowagi, o tyle SmierC stwarza sytuacije, ktora
moze te rownowage zaklocic w sposob bardziej trwaly. Z takiej same;j
perspektywy, a wiec z punktu widzenia potencjalnego zagrozenia dla
stabilnosci systemdéw, probowal zinterpretowacé czy raczej polemizowaé
z psychoanalityczna w swej genezie koncepcja wypierania mysli o Smie-
rci poza Swiadomosé. Nie mogac sie zgodzi¢ z podswiadomym mechani-
zmem obronnym jako reakcjg na Smieré w racjonalnym i realistycznie
nastawionym do zycia spoleczefstwie amerykanskim, wytlumaczyi
trudnosci z akceptacja Smierci wprowadzajac koncepcje apatii. Nie jest
to jednak apatia wynikla z obojetnosci czy lenistwa, lecz raczej ze
»zdezorientowanego umystu” (co powiedziec i jak sie zachowaé w ob-
liczu Smierci) w zwiazku z uwiklanymi tu konfliktowymi wartoSciami.
Nie wypieramy wiec Smierci ze swiadomosci, lecz maskujemy nasze
reakcje na nia. Smieré staje sie w ten sposéb prywatng sprawa,
zamknieta dla publicznych dywagacji, a jako nieuzewnetrzniona spole-
cznie nie zagraza stabilnosci systemu spolecznego.

Krytycy Parsonsa zauwazaja, ze w gruncie rzeczy argumentuje on,
ze mechanizm wypierania nie istnieje, poniewaz nie pasuje do jego
pogladéw na temat instrumentalnej natury spoleczefstwa amerykaf-
skiego. Jego rozwazania sa raczej normatywne niz odwolujace sie do
poziomu faktycznego funkcjonowania; dane empiryczne z ostatnio
realizowanych badan, ktére przytoczone beda w tej pracy sklonne sa
potwierdzac aktywne dystansowanie sie i omijanie przez ludzi wszel-
kich bezposrednich konfrontacji ze Smiercia®.

Problematyka Smierci i umierania nie zajmuje znaczacego miejsca
w calosci dorobku teoretycznego Parsonsa, jednak zaproponowane
przez niego podejscie, analiza wplywu Smierci na rdwnowage systemu
spolecznego, a szczegélnie systemu rodzinnego, stalo sie inspiracja do

8 J. Stephenson: Death Grief and Mourning. London: The Free Press, 1985.
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podejmowania konceptualizowanych w ten sposob badaf empiry-
cznych.

Probe stworzenia teoretycznego modelu samego procesu umierania
podjela wspdlczednie Elizabeth Kiibler-Ross, psycholog i psychiatra
amerykafiski, w swojej koncepcji pieciu etapéw umierania’. Na pod-
stawie swoich obserwacji twierdzila ona, ze chorzy umierajacy swiado-
mie, w miare pogarszania sie ich stanu, przechodza przez pieé na-
stepujacych po sobie etapdw, z ktérych kazdy charakteryzuje sie
specyficznymi doznaniami, postawami i reakcjami emocjonalnymi. Sg
to: zaprzeczenie, gniew, negocjacja, depresja, akceptacja. Przechodza
przez nie wszyscy pacjenci, jezeli tylko zycie ich trwa dostatecznie
dlugo od momentu, gdy dowiaduja sie o zblizajacej Smierci.

Koncepcja Kiibler-Ross zwana jest niejednokrotnie teorig pieciu
etapdw umierania, choé tak naprawde nie mozna jej za teorie naukowa
uznaé. Prébuje ona raczej uporzadkowaé pewne obserwacje kliniczne
nie poszukujac zadnych ich wyjaéniefi. Warto jednak dodac, ze ten nie
potwierdzony innymi badaniami empirycznymi model etapéw umiera-
nia zyskal sobie ogromna popularnos¢ i mimo wyniklych z tego faktu
pewnych (oméwionych dalej) szkodliwosci praktycznych spelnit takze
pozytywng role. Stal sie bodzcem do podjecia wielu badaf, przy-
czyniajac sie tym samym do rozwoju wiedzy o procesie umierania
i warunkach, w jakich sie dokonuje. Kiibler-Ross i jej wspdlpracownicy
zainicjowali i rozpowszechnili ponadto terapeutyczny model kontaktu
z umierajacymi pacjentami, oparty na peinej ich Swiadomosci umiera-
nia i odpowiedniej psychoterapeutycznej pomocy.

Jedna z ciekawszych propozycji teoretycznych dla rozwazania
problematyki umierania jest koncepcja Anselma Straussal’, jednego
z tworcow podwalin socjologii medycyny. Koncepcja ta odnosi sie do
roéznych choréb uposledzajacych funkcje ciata, a wsrdd nich takze do
choréb terminalnych.

Kontynuujgc zainspirowane przez Georga Meada podejscie trak-
tujace cialo ludzkie jako aktywny srodek poznania i sposdb doswiad-

¥ E.Kiibler-Ross: On Death and Dying. New York: McMillian Publishing Co.Inc., 1969.
1 A.J. Corbin, A. Strauss: ,Body Failure, Biographic Work, Preformance and
Trajectory”. Maszynopis nie publikowany.
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czania Swiata Strauss zauwaza, ze w przypadku powaznych choréb czy
uszkodzen cielesnych nastepuje swoiste oddzielenie ciala od wlasnego
.ja”, cialo staje si¢ niezdolne do wyznaczonej mu roli. Generalnie,
postrzeganie wlasnego ciala i mySlenie o nim w okreslony sposéb
zalezy od réznych znaczen, jakie w calej biografii czlowieka byly
przypisane cialu i koncepcji samego siebie. Wplywaja one na aktualne
interakcje miedzy soba, swoim cialem i zewnetrznym Swiatem. W sytu-
acji pojawienia sie¢ powaznie uposledzajacej choroby koncepcja uszko-
dzonego ciala jest funkcjg trzech czynnikoéw: biograficznej koncepcii
ciala (rozumiemy i odczuwamy to, czym jesteSmy my i nasze cialo,
tylko poprzez rekonstrukcje tego czym bylismy, jak wygladala ta
relacja w przeszlosci), postepujacego czasu i trajektorii choroby. Przez
to ostatnie pojecie Strauss rozumie zaréwno prawdopodobny, jak
i oczekiwany przebieg choroby, a takze wszystko to, co dzieje sie
w procesie jej leczenia i lagodzenia objawow, szczegblnie w wymiarze
interakcji miedzy pacjentem i jego spolecznym otoczeniem. W przypa-
dku choroby terminalnej kierunek tej trajektorii jest progresywnie
obnizajacy sie. Chory nie jest w stanie odbudowaé przerwanego
laficucha biograficznego, laczacego koncepcje siebie z koncepcjami
ciala. Powoduje to poczucie zagrozenia, uSwiadamia coraz bardziej
postepujace odlaczenie sie od ciala, od interakcji z innymi ludzmi, od
Swiata.

Jezeli umierajacy ma dostatecznie duzo czasu (zalezy to od trajek-
torii choroby), odwagi i zdolnosci przewidywania, rozpoczyna proces
zamykania. Jest to zamykanie, koficzenie wielu spraw, ktére byly
dotychczas znaczacymi elementami biografii — relacji do rzeczy, osdb,
dzialan, wspomnien, wreszcie zycia. Procesowi temu towarzyszy proces
odgrywania (performance): czlowiek jest aktorem przedstawiajacym
siebie i swoja chorobe innym, a sposdb jej przedstawiania niekoniecznie
odzwierciedla autentycznie zachodzace procesy. Odgrywanie w okres-
lony sposéb swojej choroby czy umierania ma na celu zabezpieczenie
sie przed niepozadanym ksztaltem interakcji z innymi. Proces ten
odzwierciedla wigc interakcje miedzy sobg i cialem, z jednej strony,
a zewnetrznym Swiatem, z drugiej. Dla interakcji wewnetrznej pomie-
dzy soba a cialem istotne jest w takim okresie biografii podjecie walki
o jak najpelniejsze funkcjonowanie w obrebie coraz bardziej zacies-
niajgcych sie limitéw tego, na co cialo zezwala.
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Na szczegblng uwage w koncepcji Straussa zastuguje — jak sie
wydaje — zawarty w niej postulat metodologiczny. Nawet wychodzac od
innych przeslanek niz relacje miedzy jaZnig i cialem — wazne jest
uwzglednianie faktéw biograficznych 1 odniesiefi, koncepcji zycia,
wczedniejszych przezyé i doznai. Uwzglednianie ich jest szalenie
istotne, jezeli chce sie rozumie¢ w gruncie rzeczy przeciez bardzo
subiektywny proces umierania czlowieka.

Prace Kiibler-Ross, Anselma Straussa, Barneya Blasera'!, Hermana
Feifela’?, Davida Sudnowa®®, Johna Hintona!* uwazane sa za pionier-
skie prace w dziedzinie tanatologii. Sa to prace, ktore w latach
sze§ldziesiatych zainicjowaly fale ogromnego wzrostu zainteresowania
spolecznego problematyka Smierci i umierania, a takze wskazywaly na
potrzebe zreformowania dotychczasowej opieki sprawowanej nad
umierajacymi. Lata szeS¢dziesigte to jednoczeSnie okres, w ktérym
Cicely Saunders®™ tworzy w Londynie pierwsze hospicjum, instytucje
specjalizujaca sie w opiece nad umierajacymi. W Polsce, jako pierwsi
w latach siedemdziesigtych, problematyke umierania podjeli w swoich
pracach Tadeusz Kielanowski, Magdalena Sokotowska i Bogdan Ka-
minski.

Od tego czasu problematyka Smierci i umierania pojawia sie coraz
czesciej zarowno w publikacjach naukowych, jak i popularnych; notuje
sie wzrost zainteresowania opinii publicznej tymi problemami. Wigk-
szo5¢ pojawiajacych sie prac nastawiona jest na problemy praktyczne,
zwiazane z realizacjg specyficznych, coraz bardziej znanych potrzeb
ludzi umierajgcych i ich bliskich — z koniecznoscia sprawowania
odpowiedniej, szeroko rozumianej opieki nad nimi. llo§¢ ujawnionych
trudnosci i problemow praktycznych przestonila — byé moze — na jakis
czas zainteresowania czysto teoretyczne. Mozna jednak wyrazi¢ uzasa-
dniong nadzieje, ze w miare gromadzenia materialu empirycznego

11 B. Glaser, A. Strauss: Awareness of Dying. Chicago 1965; A Time for Dying.
Chicago: Aldine, 1968.

12 H. Feifel (ed.): The Meaning of Death. New York: McGraw Hill, 1959.

3 D. Sudnow: Passing On. The Social Organisation of Dying. New Jersey: Prentice
Hall Inc. Englewood Cliffs, 1967.

1% J. Hinton: Dying Middlesex, England: Pengiun Books, 1967.

5 C. Saunders: Care of the Dying London: The Macmillan Company, 1967.
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pojawiac sie beda nowe, empirycznie udokumentowane teorie dotycza-
ce Smierci i umierania, powiekszajac i systematyzujac nasza dotych-
czasowg wiedze o psychospolecznym funkcjonowaniu jednostek w sy-
tuacji koficzacego sie zycia ludzkiego.

Istniejacy obecnie dorobek teoretyczny — niewatpliwie przydatny
przy weryfikacji szczegdlowych hipotez czy konceptualizaciji przyszlych
badafh — ma jednak ograniczong przydatno$¢ do analizowania ist-
niejacych juz obserwacji czy badah (gldwnie klinicznych), realizowa-
nych z odmiennymi zalozeniami i celami, a ktore beda dla nas glownym
zrodlem informacji w dalszym ciggu tej pracy. W tej sytuacji wyjasnief
czy pewnych schematéw organizujacych istniejaca wiedze mogto do-
starczy¢ odwolanie sie do istniejacych rdznych teorii psychologicznych
i spolecznych, odnoszacych sie do zachowan ludzkich w réznych
sytuacjach. Czytelnik napotka wiec elementy i pojecia zaczerpniete
z rdznych teorii socjologicznych, o réznym stopniu 0gdlnosci (poczaw-
szy od ogdlnych — np. teorii systemu — poprzez teorie Sredniego zasiegu
— np. teoria wymiany — do szczegdlowych — np. teoria biurokracji).
Spoérdd psychologicznych koncepciji czlowieka najbardziej adekwatna
do omawianej problematyki wydawala sie koncepcija psychodynamicz-

na'®; podejmowane przez nig problemy — leki, wewnetrzne konflikty,

rola Swiadomosci i nieswiadomosci w procesach przystosowania sie,
najlepiej korespondowaly z doznaniami ludzi zmagajacych sie ze
Smiercia.

Przy takim zrdznicowaniu teoretycznych podejs¢ do analizowanych
zagadniefn moze pojawic sie problem ewentualnych sprzecznosci teorii
budowanych na podstawie odmiennych zalozen. Uzyte tu rdzne socjo-
logiczne koncepcje teoretyczne stuza jednak do interpretacji odmien-
nych Kklas zjawisk, nie moga wiec byé w stosunku do siebie
konkurencyjne (np. teoria wymiany do analizy interakcji miedzy
umierajacym a otoczeniem, teoria biurokracji do analizy organizacyj-
nych rozwiazan procesu umierania w szpitalach). Jezeli chodzi o teorie
psychologiczne posluguje sie nimi dla analizy jednorodnego zagad-

16 Rézne koncepcie czlowieka proponowane przez poszczegdlne szkoly i orientacje
psychologiczne omawia praca: J. Kozielecki: Koncepcje psychologiczne cziowieka.
Warszawa: PIW, 1977.
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nienia — psychicznych doznaf umierajacych. Wykorzystane tu koncep-
cje pochodza jednak ze wspdlnej ontologii (psychologiczny, nie bio-
logiczny watek psychoanalizy i psychologia humanistyczna — nie
zachodzi wiec miedzy nimi sprzecznosé)".

1.3. Smierc i umieranie w doS§wiadczeniu
klinicznym

Zainicjowana w latach szes§édziesigtych na Zachodzie fala spotecz-
nego zainteresowania problematyka émierci i umierania spowodowata
w swoim efekcie zapotrzebowanie na wszelkiego rodzaju badania
prébujace, z jednej strony, 6w proces naswietli¢, z drugiej — dopoméc
w wypracowaniu standardéw opieki nad umierajgcymi. Lawinowo
pojawily sie wiec badania i publikacje pisane przez specjalistow
roznych dziedzin, jednak przede wszystkim przez lekarzy dzielacych sie
na ten temat swoim dodwiadczeniem. Wiekszos¢ z tych prac poza
omawianiem medycznych aspektéw Smierci probowala analizowaé
Swiat przezyé umierajgcego pacjenta, ,,Smier¢ odbiologiczniong”. Jed-
nak dominujaca w nich perspektywa kliniczna sprawila, ze przydatnosé
wielu z nich — pomimo znacznej ich liczby — jest dla socjologa
ograniczona i zostaly wykorzystane w tej pracy w niewielkim stopniu.

Sytuacja ta sklania do zastanowienia si¢ nad ograniczeniami
poznawczymi niesionymi przez perspektywe kliniczna, charakterem
zgromadzonej dzigki niej wiedzy, a takze, byé moze, do szerszych
rozwazah na temat warunkdw i sposobdw humanizowania sie medycy-
ny. Interesujace bylyby tu do przesledzenia analogie do zmian, jakie
dokonaly sie we wspdlczesnej psychiatrii, zmieniajgcej swa orientacje
od biologicznej do humanistycznej, a zatem wymagajacej szerszego,
interdyscyplinarnego podejicia do pacjenta, a co wiecej, zaangazowa-
nia emocjonalnego przekraczajacego ,medrca szkielko i oko”*®. W obu
iedzinach — psychiatrii i nowo powstalej tanatologii — dominujaca

N or. rozwazania E. Paszkiewicz: Struktura teorii psychologicznych. Behavioryzm,
Psychoanahza Psychologia humanistyczna. Warszawa: PWN, 1983.

18 Problematyka ta zajmuje si¢ K. Jankowski w: Od psychiatrii biologicznej do
humanistycznej. Warszawa: PIW, 1975.
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w medycynie redukcjonistyczna w swej naturze kliniczna perspektywa
byla czynnikiem utrudniajacym integracje zgromadzonej wiedzy i ogra-
niczajacym nowe perspektywy poznawcze, zawezajacym tym samym
wachlarz dostepnych dzialah praktycznych, a takze podejmowanych
badafn naukowych.

Perspektywa kliniczna to realizacja modelu medycznego, zawezaja-
cego problematyke choroby do fizjologicznych, biologicznych w swej
naturze parametrdw funkcjonowania czlowieka (a wiec opartych na
redukcjonistycznym modelu organizmu ludzkiego) i positugujaca sie
adekwatna metodologiag. Jest ona elementem socjalizacji lekarzy do
roli zawodowej.

W trakcie studiow lekarze przyswajajg sobie wiele paradygmatow
medycyny jako nauki, stanowiacych fundament dla ich dalszej praktyki,
ale takze swoiste okulary, przez ktére postrzegaja tak problemy swoich
pacjentéw, jak i problemy zwiazane z wykonywaniem swojej profesii.
Otrzymuja skomplikowang aparature do orzekania o stanie fizycznym
chorego (a wiec odnoszaca sie do konkretnych zjawisk biologicznych),
dysponujg systemem pojeé teoretycznych, technik diagnozowania,
a takze wyraznie okreSlonych norm. Dokonywanie rozpoznan jest wiec
procesem identyfikacji wymiernych, okreSlonych normami przyczyn
z tak samo okreSlonymi objawami, decyzja o terapii — identyfikacja
rozpoznan z precyzyjnymi formutami farmakologicznymi czy procedu-
rami zabiegowymi. W tak okreslonym warsztacie lekarza trudno jest
znalez¢ miejsce dla niewymiernych, pozbawionych odniesien norma-
tywnych i trudno uchwytnych proceséw psychicznych czy probleméw
emocjonalnych pacjentdw. Nie oznacza to, ze lekarze nie sg $wiadomi
przezy¢ psychologicznych, cierpiefi chorych czy umierajacych ludzi. Sa
jednak wobec nich bezradni, nie uwazaja ponadto, ze zajmowanie sie
tymi problemami wchodzi w sklad ich roli zawodowej. Nawet wiec
w sytuacjach, w ktérych problemy pacjenta moga byé interpretowane
jako psychospoleczne w swej naturze, przecietny lekarz bedzie mial
tendencje do postrzegania ich i oddzialywania na nie jak na dewiacje
biologiczna (np. leczenie depresji raczej srodkami farmakologicznymi
niz psychoterapia). Tak bowiem jest uksztaltowana jego koncepcja
uprawiania medycyny i takie sg na ogdl jego mozliwosci warsztatowe.

Jezeli lekarz — uksztaltowany na podstawie paradygmatu biologicz-
nego funkcjonowania i adekwatnie do tego wyksztalcony — chce
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poméc umierajgcemu pacjentowi, dysponuje wylacznie swoja wilasna
ludzka wrazliwoscia. Jego wiedza, doswiadczenie kliniczne ,,nie zmaco-
ne dorobkiem nauk o zachowaniu” sa nieadekwatne do potrzeb
umierajacego czlowieka; nie wystarczaja tez do prowadzenia badan
naukowych, gdy dotycza one aspektdéw niebiologicznych (nie dotyczy
to oczywicie lekarzy psychiatrow).

Ograniczenia niesione przez perspektywe kliniczng do badan nad
procesem umierania dotycza nie tylko zawezenia zakresu postrzega-
nych zjawisk i sposobu ich interpretacji, ale takze specyficznego,
wyselekcjonowanego, doboru przypadkdw, czego zreszta lekarze nie sa
na ogdl swiadomi'®. Przyjmuja wiec zalozenie, ze obserwacje dotyczace
grupy pacjentébw na ich oddziale mozna uogdlni¢é na wszystkich
chorych czy umierajacych. Zarzut ten jest aktualny w stosunku do wielu
prac opisujacych rézne aspekty umierania.

Selekcja kliniczna sprawia takze, ze nasza wiedza dotyczaca proce-
su umierania dotyczy gléwnie umierania w instytucjach — szpitalach
i hospicjach. Znacznie mniej niestety wiadomo o umieraniu we wias-
nym domu, ktére jest przeciez ksztaltowane przez wiele innych para-
metrdw. Sytuacje te w pewnym stopniu moze usprawiedliwic¢ fakt, ze
wiekszodé zgonédw w krajach Europy i Ameryki Pin. (czyli tam, gdzie
prowadzi sie badania) ma miejsce wladnie w szpitalach; jednak model
umierania szpitalnego budzi coraz wiecej kontrowersji i coraz czesciej
pojawiaja sie glosy na rzecz ,przywrdcenia” umierania do domdw.
Stawia to nowe problemy zardwno praktyczne, jak i badawcze.

Innym ograniczeniem prowadzonych badan i stanu naszej aktualnej
wiedzy o umieraniu jest wspomniany juz fakt, ze sprowadzajg sie one
prawie wylacznie do obserwacji i doswiadczen zwiazanych z opieka
nad pacjentami umierajacymi z powodu nowotwordw zlosliwych.
Przyczyny tego stanu rzeczy wybiegaja poza problemy zwiazane bezpo-
§rednio z perspektywa kliniczng | warto sie zatrzymac nad nimi na
chwile.

Choroby nowotworowe, zwane popularnie rakiem, zajmujg w Swia-
domosci spolecznej wyjatkowe miejsce. Wielosé prowadzonych badan,

% 0O selekcjonowaniu przypadkéw skladajacych sie na doswiadczenie kliniczne pisze
obszerniej B. Uramowska-Zyto w pracy: Medycyna jako wiedza i system dziafan. Wroctaw:
Ossolineumn, 1980.
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uruchamianych form opieki odzwierciedlajg zaréwno wysoka umieral-
noéé z powodu chordb nowotworowych, jak i specyficzne poczucie
zagrozenia z nimi zwigzane. Dla wielu pacjentdw choroby dziela sig na:
orak” i ,wszystkie pozostale”. Niezaleznie od postepdw onkologii
dokonanych w ostatnich latach poczucie zagrozenia i leku ciagle
towarzyszy chorobom nowotworowym. Odzwierciedlaja to takze wyni-
ki badafi socjologicznych przeprowadzonych zardwno w Polsce, jak
i w innych krajach?.

Rak jest ponadto przyczyna dlugotrwalej, wyniszczajacej choroby,
nasilajgcych sie cierpiefi, powolnego i czesto swiadomego umierania.
Potrzeby pacjentéw umierajagcych na raka maja wiec swoja nie tylko
medyczng, ale i psychospoleczng specyfike wymagajaca okreslonej
pomocy i rozwigzaf praktycznych. Dla podejmowania badafi nad
procesem umierania nie bez znaczenia jest takze fakt, ze wlasnie jego
powolny i przewlekly proces w przypadku raka pozwala na uruchomie-
nie warsztatu badawczego, co byloby znacznie trudniejsze, gdyby
§mieré nastepowala szybko.

Wszystkie omdéwione wyzej ograniczenia aktualnie istniejacej wie-
dzy o procesach umierania znajduja swoje odzwierciedlenie w prezen-
towanej pracy. Dodatkowe stanowi fakt, ze ogromna wigkszos¢ pub-
likacji i przeprowadzonych badaf pochodzi z zagranicy. W Polsce jest
ich ciagle jeszcze bardzo niewiele. Praca odwoluje sie wigc glownie do
dorobku naukowego innych krajow. Dokonana selekcja materialow
miala na celu przedstawienie przede wszystkim tych sposréd nich,
ktére prezentujag mozliwie najszersza perspektywa poznawcza, miala
takze na uwadze adekwatnos¢ opisywanych probleméw i przydatnosé
zgromadzonych doswiadczenn dla przyszlych badan i rozwiazan prak-
tycznych podejmowanych u nas. Ten ostatni cel staralam sig zrealizo-
wal przede wszystkim eksponujac psychiczne i fizyczne potrzeby
umierajacych, a takze zarysowujac spoleczne i organizacyjne formy
zaspokajania tych potrzeb.

% Badania te oméwione sa w nastgpnym rozdziale (Postawy wobec raka).
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Praca pisana jest z perspektywy Swieckiej; pomija tym samym wiele
watkéw religijnych i duchowych towarzyszacych smierci, zastugujacych
niewatpliwie na oddzielng publikacje. Opisywane problemy dotycza
Smierci i umierania oséb doroslych.

1.4. Problematyka Smierci i umierania.
Perspektywa wlasna

Praca niniejsza powstala przede wszystkim przy wykorzystaniu
badan prowadzonych przez innych, jednak wlasne obserwacje i prze-
myslenia zdecydowaly o jej ostatecznym ksztalcie, a takze pozwolily na
sformulowanie pewnych wnioskéw dotyczacych przyszlych badan soc-
jologicznych w tej dziedzinie.

Podejmujac studia nad procesem umierania socjolog stosunkowo
najbezpieczniej czuje sie analizujac postawy wobec Smierci, opisujac
instytucje, w ktdrych dmieré sie dokonuije, czy interpretujac statystyki
umieralnosci. Préba rozumienia samego procesu umierania, kontakt
z umierajgcymi ludZmi stawia go przed koniecznoscia dokonania
konfrontacji z wlasng emocjonalnoscia, z odczuwanymi niepokojami,
koniecznoscia przelamania istniejacych barier i trudnosci w szczerym
i otwartym moéwieniu o bardzo trudnych sprawach.

Poczatkowo w swych intencjach praca ta miala referowac znaczny
juz — jak sie wydawalo — dorobek badan poswieconych psychospotecz-
nym aspektom §mierci i umierania. Do§¢ szybko jednak okazalo sie, ze
badania te sa niespéjne i obarczone licznymi ograniczeniami, o ktérych
wspominalidmy wczedniej. Nasuwala sie jednak takze watpliwosé, czy
mozliwe byloby napisanie pracy o skomplikowanym Swiecie umierania
bez wlasnego i bliskiego kontaktu z opisywang rzeczywistoscia, nawet
gdyby istniejace badania byly spdine, wyczerpujace i metodologicznie
poprawne? Tak powstal projekt odbywania praktyk, wizytacji i obser-
wacji w szpitalach i hospicjach?, ktérego celem bylo towarzyszenie
umierajacym pacjentom w ich drodze — od momentu uznania ich za
,beznadziejne i nieuleczalne przypadki” — do Smierci, a takze po

2 Prowadzone one byly w jednym hospicjum i w jednym szpitalu Kklinicznym
w Nowym Jorku oraz w trzech szpitalach warszawskich.
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niej, do momentu, gdy cialo jest przygotowywane do pogrzebu.
Prowadzone obserwacje, rozmowy — zaréwno z chorymi i ich ro-
dzinami, jak i sprawujacym nad nimi opieke personelem — nie mialy
charakteru systematycznego badania; byly raczej proba zrozumienia
i uporzadkowania sobie wiedzy zgromadzonej przy lekturze prac
tanatologicznych.

W praktyce okazalo sie, ze rola ,,obiektywnego i niezaangazowane-
go badacza” jest tu bardzo trudna do zachowania. Socjolog — nawet
medycyny — pozbawiony na co dziefi konfrontacji z ludZzmi tak bardzo
cierpigcymi nie potrafi wyzwoli€ sie¢ od uczucia smutku, zalu i wspdl-
czucia, gwaltownej checi niesienia pomocy, a takze uczucia bezsilnosci
i poczucia winy, ze takiej pomocy okazaC nie moze.

Umieranie innych zmusza ponadto do dokonania obrachunkow
z wlasng Smiertelnodcia; uczucie szczegdlnie silne, gdy umiera osoba
w podobnym wieku lub tez znajdujaca sie pod jakim§ wzgledem
w podobnej sytuacji do towarzyszacego jej badacza (np. posiada
dzieci w tym samym wieku). Nastepuje wowczas bardzo silna iden-
tyfikacja z chorym i z uczuciem tym jest trudno uporaé sie samemu,
bez psychoterapeutycznej w swej naturze pomocy od innych czion-
kow zespolu opiekujgcego sie chorym, bez okazanego zrozumienia
i oparcia.

Znaczne trudnoéci psychologiczne sprawia tez nawiazanie kontaktu
z umierajagcymi. Wszelkim prébom towarzyszy uczucie, ze jest sie
intruzem i probuje naruszyé czyjas sfere prywatnosci i intymnosci.
Opory te jednak stosunkowo szybko mijaja; niejednokrotnie bowiem
ma sie wrazenie, ze chorzy chetnie reaguja na proby kontaktu, okazane
im zainteresowanie, chcg méwié o tym, co czujg i czego sie obawiajg
(choé oczywiscie nie zawsze ma to bezpoéredni zwigzek z ich umiera-
niem).

Taka reakcja chorego, bliski z nim kontakt jest bardzo nagradzajacy;
mimo wszystkich streséw i oporéw daje poczucie wypelnienia — choé
moze niedoskonalego — jakiejs luki. Luka ta niewatpliwie istnieje,
szczegblnie w szpitalach (pod tym wzgledem sytuacja w hospicjum jest
odmienna) — malo kto bowiem tu z pacjentami rozmawia. Tkwi w tym
jednak pewna pulapka dla ,,obiektywnego, niezaangazowanego bada-
cza”, angazowanie sie bowiem staje sie jego wyrazna potrzebg, a dawa-
nie czegos z siebie staje sie wazniejsze od jego naukowych obserwacji.
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Grozi to takze utrata obiektywnosci spojrzenia. Identyfikacija z pac-
jentem sprawia, ze w obserwowanych konfliktach, pojawiajacych sie
miedzy chorym a kimS z personelu szpitala, widzi sie racje tego
pierwszego bardziej wyraziscie.

Podsumowujac swoje doswiadczenia odnosze wrazenie, ze przy
podejmowaniu badafi nad problemami przepelnionymi tak glebokimi
emocjami, ktorym podlega zaréwno badany, jak i badacz, ten drugi
majac do wyboru miedzy orientacjami poznawczymi proponowanymi
— najogdlniej rzecz biorac i upraszczajac — przez paradygmat pozytywis-
tyczny i humanistyczny moze wybrac ten drugi, nawet nie na zasadzie
Swiadomej od poczatku preferenciji, ale pewnej psychicznej konieczno-
§ci, wyniklej z kontekstu sytuacyjnego, w ktérym sie znalazl. Niemoz-
noscia staje sie dystansowanie wobec przedmiotu badan, relacje z nim
bowiem stajg sie podmiotowe. W samym badaczu zachodza wiec pewne
zmiany, ktdre sprawiaja, ze jego postawa daje sie trafniej okreslic przez
powiazanie z modelem badania ,przez wspdlne dodwiadczanie”?.
Zalozenia tego modelu wydajg sie szczegdlnie adekwatne i plodne
poznawczo przy probie zglebienia Swiata ludzi umierajacych, zblizenia
sie do ich autentycznych odczué i doznan. Model ten zatem jest wart
propagowania dla przyszlych badan nad procesem umierania — proce-
sem subiektywnym i nie poddajacym sie zobiektywizowanym metodom
i technikom badawczym. Zapewnienie takiego subiektywnego punktu
widzenia moze — uzywajac sformulowania Alfreda Schutza — staé sie
gwarancja, ze ,,5wiat spolecznej rzeczywistosci nie zostanie zastgpiony
przez fikcyjny, nieistniejacy Swiat skonstruowany przez uczonego
obserwatora”®, Mozna wiec zgodnie ze szkola fenomenologiczng
uznaé go za ,,odtrutke” dla badan prowadzonych w zbyt akademickiej
konwencii.

2 Model ten omawia A. Wyka w artykule: Model badari poprzez wspéine doswiad-
czenie; czyli o pewnej wersji empirii , jakosciowej”. ,Kultura i Spoleczenistwo” 1985, nr 2.
Warunki, jakie powinno spelnié badanie w ramach tego modelu, sa nastepujace: 1)
»detronizacja badacza” - nienarzucanie badanemu wlasnych kategorii ujmowania
rzeczywistoici, 2) rzeczywiste wykorzystywanie kompetencji badanych, ich udziat
w ,ksztaltowaniu” badania, 3) konsekwentne preferowanie metodologii ,jakoiciowe;”,
a ,ilosciowej” tylko o tyle, o ile pelni ona istotne funkcje poznawcze.

B A. Schutzz On Phenomenology and Social Relations (ed. Wagner H.). The
University Chicago Press, 1970.
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Moje obserwacje w szpitalach, rozmowy z pacjentami pozwolily, byé
moze, na wprowadzenie tu chofby niewielkiej czastki ich subiektyw-
nego Swiata. Spotkanie dwéch punktow widzenia, subiektywnego
i akademickiego znéw prawdopodobnie da znaé o sobie w postaci
pewnego eklektyzmu, sygnalizowanego juz z okazji koniecznoici lacze-
nia rdéznych koncepcji i teorii. Moze jednak przyblizy to lepiej czytel-
nikowi nature opisywanych zjawisk.
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2. Postawy wobec Smierci

2.1. Wprowadzenie

Gdybysmy podjeli prébe scharakteryzowania w sposdb najbardziej
skrétowy miejsca Smierci i procesu umierania w naszej wspolczesnej
kulturze, musielibysmy dojsé do wniosku, ze niemal nie istnieja
one w ogdle. Umieranie i jego szczegdly traktujemy jako sprawe
bardzo osobista, przykra i niemal wstydliwg — temat niewlaSciwy
do poruszania w towarzystwie, budzacy zazenowanie lub co najmniej
mieszane uczucia i klopoty z uzewnetrznieniem naszych reakcii.
Dotyczy to jednak tylko $mierci naturalnej. Srodki masowego prze-
kazu przeladowane sa przypadkami §mierci gwaltownych i bruta-
Inych, nieraz pokazanych w sposdb bardzo naturalistyczny i dra-
styczny.

Paradoksem jednak jest, ze reakcje nasze na tak nienaturalng
Smieré sa o wiele bardziej naturalne niz na zwyczajna Smier¢ wskutek
choroby, ktéra jest przeciez przeznaczeniem znacznej wigkszosci ludzi.
Znakomitym przykiadem naszej wspodlczesnej niezdolnosci do wias-
ciwego spojrzenia na umieranie i jego akceptacji moze byé telegram
prezydenta USA Lyndona Johnsona do umierajacego, nieprzytomnego
Winstona Churchilla: ,,Caly Swiat modli sie o pafiski szybki powrdt do
zdrowia”?,

Analizujac miejsce Smierci w naszej kulturze Gorer? okreélit ja jako
,nowa pornografie” — temat poddany przez nas cenzurze w naszych
rozmowach, niemal w naszych myslach. Poréwnanie to moze sie nam
wydaé nieco szokujgce — pornografie tradycyjnie odnosi sie do sfery

T A. Smith: Cialo. Warszawa: PZWL, 1976.
2 G. Gorer: Death, Grief and Mourning. New York 1965.
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spraw seksualnych; sprobujemy jednak zatrzymaé sie przez chwile nad
ta analogia.

Przez ostatnie dwiescie lat akt seksualny, a w niektérych okresach
takze sprawy zwiazane z narodzinami okryte byly zaslona milczenia,
jednak Smieré przez wiekszo8¢ czasu traktowana byla naturalnie.
Dzieci uczestniczyly przy émierci i byly zachecane do konfrontowania
z wlasna $miertelnoécia. Bylo rzadkim przypadkiem, aby przy panuja-
cej umieralnodci jeszcze w XIX w. jednostka nie byla Swiadkiem
przynajmniej jednego umierania czy nie widziala zwlok. Pogrzeby
i zwigzane z nimi ceremonie znacznie bardziej eksponowaly cialo niz
ma to miejsce obecnie. Cmentarze byly lokalizowane w centrum
siedlisk ludzkich, a jeszcze w XIX w. zdarzaly sie publiczne egzekucje
przestepcdédw, ktdre zreszta niejednokrotnie zwigzane byly z festynami
ludowymi. Jednakze — jak pisze Gorer — w XX w. nastapila zmiana
akcentoéw i, podczas gdy sprawy zwiazane z aktem seksualnym staly
sie coraz czeSciej poruszane i omawiane ,legalnie” i publicznie,
$mieré jako naturalny proces stawala si¢ tematem unikanym, przemil-
czanym,

Nawet w sytuacji zagrozenia zycia-i bliskiej Smierci nie traci ona
nic ze swojej funkcji tabu — czesto do ostatniej chwili stowo to nie
pojawia sie wéréd osdb, ktdére majg byé ze Smiercig swojg czy kogos
bliskiego skonfrontowane, a nawet i po $mierci uciekamy sig czesto
do eufemizmdéw typu ,,odszed! od nas”, ,nie ma jej juz migdzy nami”
itp. Sytuacja ta, jak sie wydaje, wigze si¢ z naszym aktualnym sys-
temem wartosci spolecznych. Istnieje caly szereg powszechnie uzna-
nych atrybutdéw takich jak uroda, inteligencja, sprawnosé fizyczna,
zdolnoéci itp., tak jak istniejg cechy czy charakterystyki powszechnie
uznane za negatywne, w wiekszosci pietnujgce posiadajace je osoby.
Do nich naleza m.in. kalectwa, deformacje cielesne, ale takze starosé
i Smiertelne choroby.

Niecheé do zaakceptowania Smierci jest niewatpliwie jednym z naj-
bardziej charakterystycznych rysow naszego stosunku do Smierci
i umierania w ogdle. Bogdan Suchodolski®, analizujac nasze unikowe
rozwigzania problemu Smierci, upatruje przyczyn istniejacego stanu

3 B. Suchodolski ~ przedmowa do A. Toynbee i in., Czlowiek wobec &mierci.
Warszawa: PWN, 1968. :
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rzeczy m.in. w charakterystycznej dla czlowieka wspolczesnego bar-
dziej ogolnej dyspozycji do poszukiwania zycia latwego, nie kom-
plikowanego przez trudne problemy czy surowe i apelujace do po-
Swiecen ideologie.

Znaczna role w ksztaltowaniu naszych postaw w tym wzgledzie
odegraly takze wojny, a szczegdlnie ostatnia. Niewatpliwie ludzie
powojennej cywilizacji chcieli usunaé ze swej swiadomosci Smier¢, bo
trudno bylo zyé ze swiadomoscia $mierci tak wielu miliondw*. Masowe
Smierci wskutek rozmaitych plag zdarzaly sie jednak takze w Srednio-
wieczu, nie doprowadzajac mimo to do trwalych przewartosciowan
w sferze postaw w stosunku do Smierci. W dalszej czesci tego rozdziatu
sprobujemy sie wiec zastanowié, jakie inne wydarzenia i procesy mogly
sie przyczyni¢ do tych zmian.

O ile w perspektywie ogblnospotecznej unikamy myslenia i méwie-
nia o mierci, to jednak w sposéb bardziej czy mniej namacalny stykamy
sie z nia przeciez wielokrotnie — pobudza nas ona do rozmaitych
refleksji, wyzwala rézne emocje, leki czy nadzieje. Bardzo prywatnie
kazdy z nas posiada jakie$ odczucia — reakcje i postawy wobec Smierci,
nawet jezeli niechetnie dopuszcza je do glosu. Odczucia te roznia sie
oczywiscie w czasie i kulturowej przestrzeni; rozniq sig takze w obrebie
tej samej kultury w zaleznosci od réznych komponentéw spolecznych
i psychicznych jednostek.

O tych wlasnie postawach, ich emocjonalno-poznawczych i behavio-
ralnych aspektach méwi¢ bedziemy w dalszej czesci tego rozdzialu,
probujac pokazaé ich geneze, ksztaltowanie sie, zréznicowania.

2.2. Przeobrazenia postaw wobec §mierci

Mozna sadzié, ze od najdawniejszych czaséw czlowiek bal sie
i jednoczesnie rzucal wyzwanie Smierci, poprzez nieustanne proby
zrozumienia jej istoty i znalezienie srodkéw pozwalajacych na sprawo-
wanie nad nig kontroli. Postugujac si¢ wierzeniami, wartoSciami i obser-
wacjami $mierci innych, ksztaltowal swoje wiasne nadzieje, oczekiwa-
nia, obawy. Istnienie $mierci, niepokojacego i nieznanego zjawiska,

4 Ibidem.
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stymulowalo wyobraznie czlowieka, pobudzalo go do twérczych po-
szukiwah zaréwno w nauce, filozofii, jak i literaturze i sztuce®.

Swiadomosé émierci miala takze wplyw na ksztaltowanie sie regut
spolecznego postepowania — proby kontrolowania &mierci i obawy
przed jej skutkami byly regulatorami wielu zachowan spotecznych.
Smieré stala sie forma kontrolowania norm moralnych, prawnych
i religijnych. W formie tej —w postaci kary Smierci — przetrwata do dzis.

W naszej kulturze postawy spoleczne w stosunku do §mierci byly
w znacznym stopniu wyznaczone przez ideologie chrzescijanska. Przez
wiele wiekdw Smieré byla sprawg miedzy czlowiekiem a Bogiem
— umrzeé oznaczalo splaci¢ wobec Boga diug zaciagniety przy urodze-
niu. ,,JesteSmy winni dmier¢ Bogu” — jak powiedzial Szekspir ustami
Henryka V. Smier¢ byla jednak tylko émiercig ciala. Przez szesnaicie
wiekow istnienia doktryny chrzescijanskiej wiara w nieSmiertelnosc
duszy byla niepodwazalna. Zdarzajace sie pojedyncze przypadki kwes-
tionowania dogmatéw religijnych podlegaly okrutnym torturom i karze
Smierci na stosie. Wiara w nieSmiertelnoé¢ duszy nalezala takze do
kanondw judaizmu faryzejskiego i islamu — jedynych religii, z jakimi do
kofica pietnastego wieku zetknelo sie chrzeicijahstwo®.

Wiek XVII przynidst pierwsze zmiany postaw wobec religii chrzes-
cijafiskiej i rozwdj Swiatopogladu laickiego. Historyk Arnold Toynbee,
analizujac te zmiane, okredlil jg jako jedng z najwiekszych rewolucji
w dziejach Europy. Przyczyn jej dopatrywal sie przede wszystkim
w reakcji na gorszace wojny religiine w XV i XVIl w., bedace przyktadem
zaniku milodci chrzeicijanskiej, wzrostu fanatyzmu i okruciefistwa,
a takze w Swiadomym odejSciu od sporéw teologicznych na rzecz
badaf naukowych’.

Whnioski z nowozytnych odkryé naukowych przyczynily sie do
powstania nowej, $wieckiej koncepcji Smierci, doprowadzajac jednak
takze do pewnych nieoczekiwanych rezultatéw. Zaakceptowanie Smier-
ci pozbawionej zycia wiekuistego stalo sie trudnym zadaniem. Srednio-

5 AL Knutson: Cultural Beliefs on Life and Death, w: O.J. Brim, M. Freeman,
S. Levine (ed.): The Dying Patient. New York, Russel Sage Foundation, 1970.

¢ A. Toynbee: Zmiana postaw wobec émierci w nowozytnej cywilizacji europejskiej, w:
A. Toynbee: Czlowiek wobec mierci. Warszawa: PIW, 1973.

7 Ibidem.
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wieczna, powszechna wiara w nieSmiertelnos¢ pozwalala na wyksztalce-
nie w sobie wigkszej gotowosci do pogodzenia sie ze émiercia, ponadto
fatalistyczna koncepcja zycia ludzkiego zachecala do podporzadkowa-
nia si¢ wyrokom boskim, bez podejmowania wigkszej walki z choroba.

Nie oznacza to, ze czlowiek nie bal sig Smierci; szczegdlnie przeraza-
jace musialy byé masowe epidemie trapigce Sredniowiecze, gléwnie
dzuma. Nigdy przedtem ludno3¢ nie byla tak dziesigtkowana. Dane
wskazuja na to, ze mniej wiecej 1/4 populacji Europy Zachodniej
wyginela wskutek strasznej choroby, ktorej przerazliwe objawy sprawi-
ly, ze nazwano jg czarng Smiercia. ,,.Spoleczenstwa §redniowieczne nie
byly zdolne zaréwno w sensie doslownym, jak i psychologicznym
uporaé sie z tak masowym umieraniem. System kulturowy niezdolny
byt do wytwarzania zadnej infrastruktury, ktéra bylaby odpowiedzig na
szerzacy sie terror i strach i ktéra moglaby spowodowaé bardziej
racionalne zachowania wobec choroby. Lekom towarzyszyla wiec
bierna akceptacja — czekanie na objawy choroby, a nastepnie §mierc”
— scharakteryzowat te sytuacje R.J. Benton®,

Lek przed Smiercig i mekami duszy nastepujgcymi po niej zostal
wykorzystany przez moralistdw, aby zacheci¢ czlowieka do naprawia-
nia bleddw swojego zycia. Liczne artystyczne wizje przedstawiajace
§mieré w tym okresie — to szkielet, czesto z szablg lub kosg Scinajaca
zycie (glowy) ludzkie, czy tez przerazajgca postaé, otulona czarnag
opoficza, o glowie w ksztalcie trupiej czaszki. Towarzyszyly temu na
ogdl wizje ogni piekielnych i demondw torturujacych dusze, ktore
zbladzily za zycia na ziemi’.

Smieré, gdy nadchodzita, traktowana byla jako niekwestionowana
decyzja sit wyzszych, fakt naturalny, budzacy lek, ale nie sprzeciw.
Szczegdlnie wyrazisty pod tym wzgledem byt stosunek do umierajacych
powszechnie niemowlat. Przetrwal on zreszta w pewnych grupach
spolecznych niemal do czaséw wspdlczesnych. Jeszcze nie tak dawno
uwazano, ze Smieré noworodka jest zdarzeniem losowym, zwigzanym
z porodem, a zatem zupelnie naturalnym. Lektura Pamietnikéw chfo-
péw J. Chalasifiskiego wskazuje, ze $mieré niemowlecia moze byé

8 R.J. Benton: Death and Dying. Principles and Practices in Patient Care. New York,
Cincinati, Toronto, London: 1978.
9 J. Hinton: Dying London: Penguin Books, 1967.
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nawet faktem pozadanym i oczekiwanym; jedynym regulatorem wielo-
dzietnosci rodzin zyjacych w nedzy#Rodzice nie przywiazywali si¢ do
rodzacych sie dzieci tak silnie, jak to ma miejsce obecnie, gdy niemal
kazde z nich dozywa do dorostosci. Wartos¢ Smierci odzwierciedla
zreszta wartos¢ zycia;, w Sredniowieczu dotyczylo zyjacego doczesnie
nedznego ciala, w czasach pdzniejszych — korespondujacych z przyto-
czonym przykladem —w nedznym zyciu rodziny dziecko nie przynosilo
korzysci, a raczej potencjalne straty. Mozna wiec bylo ja spokojnie
skwitowaé stwierdzeniem ,Bog dal — Bog wzial”.

Smieré mogla byé zdarzeniem przykrym lub obojetnym, napawaja-
cym lekiem lub spokojnie akceptowanym, jednak zawsze traktowana
byla naturalnie i jawnie. Byla ,,oswojona”®. W krajach, ktére zachowaly
stosunkowo bardziej tradycyjna role religii w spoleczenstwie (Meksyk,
Poludniowe Wlochy) stosunek do spraw zwiazanych ze Smiercia jest
ciagle jeszcze stosunkowo bardziej otwarty, a symbole i mysli o Smierci
bardziej wszechobecne. Jeszcze dzisiaj w dniu Wszystkich Swietych, gdy
zycie spolecznosci koncentruje sie¢ wokdt zmarlych i cmentarzy, szkiele-
ty, czaszki ze skrzyzowanymi piszczelami pojawiajg si¢ nawet jako
dekoracje sprzedawanych ciastek. Przybysz z zewnatrz moze uznaé
takie elementy za makabryczne, czy w zlym stylu, w rzeczywistosci
jednak —w kulturze, w ktdrej istniejg — sa tylko wskaznikiem otwartosci,
z jaka traktuje sie sprawy émierci'®.

Postepujace procesy sekularyzacji byly niewatpliwie jednym z naj-
wazniejszych czynnikéw w przemianach postaw wobec Smierci. Religia
zmniejszala ciezar gatunkowy umierania poprzez interpretacje smierci
jako pewnego etapu, a nie kofca'® Dla rosnacej liczby oséb, ktére
takiej interpretacji nie uznawaly, przestala ona pelnic role mechanizmu
lagodzacego stres zwigzany ze Smiercig. Umieranie zostalo pozbawione
takze pewnego organizujgcego je rytualu, poprzedzajacego Smieré
logicznie nastepujacymi po sobie wydarzeniami, czynigc ja tym samym
faktem bardziej znanym i mniej strasznym. Zmniejszyla sie tez rola
duchownych jako o0séb pomagajacych w dokonaniu przejscia od zycia

10 Ph. Aries: Czlowiek i smieré. Warszawa, PIW, 1989.
11 R, Fulton, G. Geis: Death and Social Values, w: R. Fulton (ed.): Death and Identity.

New York, London, Sydney: D. Wiley and Sons Inc. 1965.
2 A. Toynbee: Zmiana postaw..., op. cit.
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do 3mierci — posiadajacych stosowne wyjadnienia i dysponujacych
swoistymi technikami psychoterapeutycznymi. Ksigdz, jezeli pojawia sie
obecnie przy umierajagcym, nierzadko znajduje go juz w agonii lub
nieprzytomnego.

Inne wazne procesy spoleczne, ktére przyczynily sie do ksztaltu
naszych aktualnych postaw wobec Smierci, to pdZniejsze w czasie
procesy urbanizacji wraz z tendencija do tworzenia rodzin nuklearnych,
a takze rozwdj nauki, a szczegdlnie postepujaca specjalizacja medycyny.

Procesy urbanizacji sprawily, ze ludzie oddalili sie od natury
i mozliwosci obserwowania calosci cyklu zycia — od narodzin do Smierci
—w przyrodzie, a tendencja do tworzenia rodzin nuklearnych sprawia,
ze cyklu tego nie widzi sig takze w rogdzinie. Wraz z zanikiem rodzin
wielopokoleniowych zanika ponadto naturalny system opieki i oparcia
dla ludzi starych i umierajacych, szansa obserwowania i przezywania
Smierci wraz z nimi. Zmianie ulegta takze struktura prestizu w rodzinie;
seniorzy nie pelnig w nich zaszczytnych rdl, a ich choroby i cierpienia
czesto nie sg przedmiotem niczyjego zainteresowania. Problem ten
wiaze sie z przemianami wartosci spotecznych otaczajacych starosc.
Zamiast symbolu madrosci zyciowej, doswiadczenia i rozwagi coraz
czedciej staro§C utozsamia sie z niedoleznoscia, nieproduktywnoscia,
uzaleznieniem od innych. Jednoczesny wzrost takich wartosci, jak sita,
milodosé, sprawnosd, sukces, odwraca nasza uwage od starosci, a zatem
takze chordb i §mierci, ktére sg na ogdl jej udzialem.

Takze rozwdj medycyny doprowadzil do swoistych przewartos-
clowafl — znidst wyrazna granice miedzy zyciem a $miercia, stworzyl
mozliwosci sztucznego podtrzymywania zycia i nadzieje na ,,oszuka-
nie” $mierci. Gwaltowny rozwdéj technik resuscytacyjnych i reanimacyj-
nych pozwala nie tylko zatrzymac uciekajace zycie, ale takze utrzymy-
wac jego oznaki w ciele, ktbre bez tej technologicznej pomocy nalezalo-
by uznaC za zwloki. Wplynelo to w konsekwencji na zmiane po-
strzegania $mierci jako naturalnego i ostatecznego kofica zycia ludz-
kiego. Ponadto postepujaca specjalizacja i rozwdj technologiczny
medycyny doprowadzily do instytucjonalizacji chordb, a takze do
odsuwania ludzi starych, przewlekle chorych i umierajacych od spote-
czefistwa. Szpitale —w intencji swojej —wyspecjalizowane instytucje dla
zwalczania chordb i ratowania zycia ludzkiego staly sie takze miejscami
samotnego, powolnego umierania tych, ktérych wyleczenie nie byto
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mozliwe. Z wydarzenia rodzinnego Smier¢ stala sie wiec wydarzeniem
szpitalnym, oddanym w rece ,specjalistow”. Ciala zmartych w zwiazku
z tym przygotowywali do pogrzebu pracownicy kostnic, rodziny nie
mialy do nich dostepu. Powoli wszystkie elementy Smierci, ktore byly
szczegllnie przykre i nieestetyczne, byly usuwane z pola widzenia
rodzin, a z czasem caly proces umierania stal sie ukryty, otoczony -
milczeniem, pozostawiony ,specjalistom”, ktérzy w gruncie rzeczy
czesto nie byli w stanie zaoferowal pomocy najbardziej potrzebne;.
W czasach obecnych stopien medykalizacji procesu umierania mozna
wznaé za jeden ze wskaznikéw otwartodci, z jaka spoleczefistwa
traktuja SmierC i swoich umierajacych.

2.3. Postawy wspoélczesne i ich zroznicowanie

W ten sposdb émieré i umieranie powoli zostaly usuniete z naszych
zyciowych doswiadczen, mysli, doznafi. Nikt na ogdl nie spedza juz
czasu na rozwazaniach nad koficem swojego zycia, staramy sie zapom-
nie¢ o tym, ze nawet najdluzsze zycie konhczy sie Smiercig. ,dJest
niemozliwym wyobrazenie sobie wlasnej Smierci. Kiedy prébujemy to
zrobié, zauwazamy, Ze w rzeczywistoici mozemy by¢ tylko jej obserwato-
rem u innych” —pisal Freud. Jak dlugo my zyjemy, to tylko inni umieraja
dookola nas i tylko wtedy mozemy przyblizyé sie do Smierci razem
z nimi, jezeli jestemy bardzo blisko zwiazani i identyfikujemy sie z ich
doznaniami. Smier¢ oséb zupelnie obcych jest bezosobowa i najczesciej
niewiele nam moéwi o naszej wlasnej Smierci. Wyraznie rozrozniamy
miedzy Smiercia ,,swoich” i ,,obcych”. By¢ moze dlatego odnosimy sie
czesto obojetnie do masowych ofiar dalekich wojen czy kataklizmoéw.

Nasz wspdlczesny stosunek do Smierci w plaszczyznie ideologii jest
niejednolity i zréznicowany. Smieré jest wiec na ogd! postrzegana jako
koniec zycia, ale takze — zgodnie z dogmatem chrzescijafiskim — jako
koniec zycia doczesnego i poczatek wiekuistego. Jest takze, jak pisze A.
L. Knuston ,,obiektem instynktownie odczuwanego strachu, ale moze
byé i obiektem pragnienia; rozstaniem lub wiecznym polaczeniem,
wyrazem pewnej harmonii miedzy czlowiekiem a natura, ale takze
i porazka czlowieka w usilowaniu opanowania natury®3,

13 A L. Knutson: Cultural Beliefs..., op. cit.
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To ogromne zrdznicowanie w obrebie jednej kultury pokazuje z jak
bardzo skomplikowanym i wielostronnie uwarunkowanym zjawiskiem
mamy do czynienia, gdy zaczynamy analizowaé stosunek cztowieka do
Smierci. Nasze postawy wobec Smierci sa wewnetrznie zrdznicowane
i niejednolite w swojej warstwie poznawczej i afektywnej. Akceptacja
intelektualna Smierci nie zapewnia akceptacji emocjonalnej. Kom-
ponent emocjonalny jest dominujacy w naszym stosunku do umierania,
a leki i obawy skladajace sie w znacznej mierze na jego tresé wplywaja
na tendencje do unikowych zachowan w stosunku do wszystkiego, co
dotyczy Smierci lub jg przypomina. Niewiele jest jednak prac empirycz-

nych poswieconych badaniu postaw wobec §mierci, ukazujacych ten
problem wraz z jego licznymi uwiklaniami, nie analizuje sie tez w nich
wzajemnych relacji miedzy poszczegblnymi komponentami tych po-
staw. Zainteresowania badaczy ta problematyka maija na razie jeszcze
krétka tradycje.

Przedstawiciele nauk spolecznych zajeli sie powszechniej prob-
lematyka umierania po drugiej wojnie Swiatowej. Masowa Smier¢,
widok wielu martwych cial, powszechna w spoleczefstwach swiado-
moS¢ Smierci wielu bliskich przeniosta zagadnienia zwigzane ze Smier-
cig na pierwszy plan uwagi spolecznej. Byly to jednak przede wszystkim
sprawy zwiazane ze $miercig w walkach, na polach bitwy, w bombar-
dowaniach czy obozach masowej zaglady. Zwyczajna $mieré wskutek
choroby byla nadal tematem skrupulatnie omijanym. Dopiero w latach
szeédziesigtych rozpoczeto pierwsze badania nad stosunkiem do
$mierci w aspekcie jednostkowym. Kongres Gerontologiczny w San
Francisco w 1960 r. zainicjowal badania nad postawami, interpretac-
jami i indywidualnym doswiadczeniem §mierci'®.

Stosunkowo wiecej jest prac antropologéw kulturowych opisuja-
cych zachowania otaczajace §mier¢, rytualy i obyczaje pogrzebowe. Sg
one jednak przede wszystkim skoncentrowane na opisie czynnosci
i trudno na ich podstawie wnioskowaé o stanie swiadomosci, auten-
tycznych odczuciach osdb bioracych w nich udzial. Antropologowie
ponadto nigdy nie doprowadzili do syntezy swoich materialéw, trudno
wiec o bardziej ogblne wnioski dotyczace norm wzordw i wartosci

¥ R, Fulton, G. Geis: Death..., op. cit.
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spolecznych oraz ichrelacji ze Smiercia. Istniejace materialy wskazuja na
ogromne zrdznicowanie zachowan otaczajacych umierajacego. Przewa-
zaja sytuacje, w ktdrych umierajacy spedza ostatnie godziny zycia
otoczony najblizszg rodzing i przyjacidlmi. Czasem niemal cala wioska
zbiera sie przy chacie umierajacego czekajac na Smier¢ wraz z nim,
a proces zalobny rozpoczyna sie juz praktycznie za jego zycia'®. Zdarzaja
sie jednak takze sytuacje, w ktdrych umierajacy w momencie, gdy staje si¢
jasne, ze nie ma szans na wyzdrowienie, zostaje pozostawiony wiasnemu
losowi, umiera w izlolacji, a zainteresowanie spoleczne powraca wtedy,
gdy jest juz niezywy i mozna sie zajaé uroczystoéciami pogrzebowymi’®,
Omawiane przyklady pochodza ze spoleczefistw prymitywnych — odleg-
lych nam geograficznie i kulturowo. Jednak elementy obu opisanych
reakcji (niestety czeSciej tej drugiej) mozemy bez trudu odnalezé
iw naszym stosunku do umierajacego. Charakterystyczne jednak jest, ze
w spoleczefistwach tych-umierajacy jest Swiadom swojej Smierci.

Bez wzgledu na specyfike kulturowa, stosunek do umierajacego,
rytualy zwigzane ze §miercig czy wiare w trwalos¢ zycia w réznych jego
formach — 8mier¢ jest zawsze kryzysem w zyciu istoty ludzkiej, a takze
jej bliskich czy nawet calej spolecznosci. Rézne sg tylko formy, jakie
poszczegblne spoleczefistwa i kultury wypracowaly sobie, aby kryzys
ten zostal zneutralizowany.

Réznice w stosunku do mierci miedzy kultura naszg a innymi wiaza
sie przede wszystkim z rdéznicami w wierzeniach na temat tego, co
nastepuje po dmierci. W wiekszosci z nich nie traktuje sie Smierci jako
kofica zycia; wierzy sie powszechnie, ze jest ona przejSciem z jednego
Swiata do drugiego czy z jednej egzystencji w druga. Dzieje sie tak
przede wszystkim w kulturach zdominowanych koncepcjami istnieja-
cych w nich religil.

W wierzeniach buddyjskich po §mierci nastepuja ponowne narodzi-
ny. Akty narodzin i Smierci powtarzajg sie wielokrotnie —jednostka jest
w swojej istocie wieczna — az do osiagniecia stanu nirwany, ktory jest
stanem wznioslej, doskonalej obojetnosci, uwolnienia sie od wszelkich
pragnien. Reinkarnacja, odrodzenie sie w kolejnych wcieleniach jest

15 E.A. Backer, N. Hannon, N.A. Russel: Death and Dying. Individuals and Institutions.
New York: J. Wiley and Sons, 1982.
6 Ibidem.
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obecne takze w hinduizmie. W tacizmie, najstarszej religii Chin istnieje
koncepcja dwiata zmarlych i raju nieSmiertelnych na swietej wyspie.
Judaizm dla nieSmiertelnej duszy przewiduje ponowne polaczenie sie
z cialem i sad ostateczny decydujacy o wiecznym zbawieniu lub
potepieniu. Wiele elementéw judaistycznej koncepcji Smierci zostalo
przyjetych przez koncepcje chrzescijafiska. Rowniez islam po Smierci
przewiduje wieczne potepienie lub zbawienie w raju. Uzaleznione jest
to w znacznym stopniu od dostosowania si¢ w zyciu ziemskim do
przepiséw rytualnychi pieciu podstawowych arkanéw wiary {(wyznanie
wiary, modlitwa, post, jalmuzna, pielgrzymka do Mekki). W wielu
wierzeniach wystepuja mozliwosci porozumiewania sie miedzy oby-
dwoma Swiatami. Ten brak wyraZnego oddzielenia, granicy miedzy
swiatem zywych i zmarlych istnial takze w wierzeniach starozytnych
Grekdw. Co wiecej, Smieré byla faktem niejako odwracalnym; Grecy
wierzyli w mozliwos¢ odwiedzin zywych w Swiecie zmarlych, po czym
w powrdt do normalnego zycia. W naszych wierzeniach swiat zywych
i zmarlych jest w zasadzie od siebie oddzielony, choé styszy sie czasem
o duchach zmarlych ukazujacych sie zywym.

Badania przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych i w Wielkiej
Brytanii'/, wykazaly, ze polowa badanych w obu krajach nie wierzyla
w mozliwos¢ egzystenciji po Smierci. Mowiac o Smierci okreslali ja raczej
jako koniec zycia niz poczatek nowego. Ma tu niewatpliwie wplyw
rozpowszechnienie laickiego pogladu, choé jednoczesnie badania wy-
kazuja, ze takze osoby religijne nie zawsze sh przekonane o nieSmiertel-
nosci duszy, a zatem niekompletnej Smierci. Na podobne pytanie,
zadane w Polsce, wiekszosé badanych skianiala sie raczej ku mozliwo-
ici , jest jeszcze cod po dmierci” lub ,trudno powiedzieé”8,

Przekonanie lub wiara w zycie po zyciu nie wplywa jednak na
redukowanie leku odczuwanego przed Smiercig’® — religie zreszta
niekoniecznie roztaczajg jasny i pogodny obraz tego, co ma nastapi¢ po
Smierci. Wizja kary za grzechy popelnione za zycia moze by¢ tego
przykladem. Standardy bezgrzesznego zycia wyznaczane przez religie

17 J. Hinton: Dying, op. cit., por takze S. Harding, D. Philips: Contrasting Values in
Western Europe. Houndwills: The Macmillan Company, 1986.

8 Nasze postawy wobec umierania i $mierci. CBOS. ,,Serwis Informacyiny”, nr 11,
Warszawa 1994.

1% H. Feifel (red.): The Meaning of Death. New York: McGraw Hill, 1959.
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mogg by¢ zreszta tak wysokie, ze zwykly czlowiek moze byc wylacznie
tylko marnym grzesznikiem i zwyklym Smiertelnikiem, nie zastugujacym
na nagrode wiecznego zycia po §mierci®. ’

Wydaje sie jednak, ze wiara czy nadzieja wspdlczesnego czlowieka
na zycie po Smierci nie musza mie¢ swoich korzeni wylacznie w religii.
Moga sie wigza¢ z wewnetrznym przekonaniem czy pragnieniem aby
nie umrzeé kompletnie. Trudno jest nam wyobrazié sobie, ze oto nagle
przestajemy istniec. W jakiejs ciagglosci istnienia dopatrujemy sie logiki
Swiata i naszego bytu.

John W. Riley przeprowadzit badanie, ktdrego celem bylo rozpozna-
nie stosunku spoleczefstwa amerykanskiego do ,,smierci jako pewnego
zjawiska i umierania jako procesu do niej prowadzacego”?!. Stwierdzit on,
ze mysli o Smierci na ogd! nie towarzysza ludziom w ich zyciu codziennym.
Wiekszos¢ badanych przejawiala zatroskanie swoim zdrowiem, jednak
bez komponenty nieuchronnosci $mierci. Sytuacje, w ktdrych mysli
o $mierci stawaly sie bardziej niepokojace —to powazna choroba kogos
bliskiego lub Smier¢ oraz doswiadczenie bezposredniego zagrozenia zycia.

W testach bezposrednich skojarzen ze Smiercia respondenci czesciej
przejawiali troske o innych niz o siebie. Tak wigc na kazda osobe, ktora
kojarzyla §mieré¢ z ewentualnymi wlasnymi doznaniami przypadalo
osiem osdb, ktdre wyrazily troske o przyszlosé swoich rodzin i bliskich
0sdb. Czestos¢ wystepowania takiej altruistycznie zorientowanej po-
stawy wykazala zwiazek ze statusem spoleczno-ekonomicznym bada-
nych. Im nizszy status — tym wieksza troska o samego siebie; wraz ze
wzrostem statusu — zwiekszona troska o innych.

Stosunkowo niewiele 0sdb faczyto Smierc i umieranie z cierpieniem.
Wraz ze wzrostem wyksztalcenia i statusu badanych asocjacja ta byla
rzadsza. Sytuacje te autor tlumaczy rdzna znajomoscia postepow
medycyny (zdolnos¢ do uSmierzania bdlu) i przemiang postaw w sto-
sunku do Smierci i umierania. Mozna to jednak interpretowac inacze;j.
Fakt, ze asocjacje te byly stosunkowo rzadsze wsrdd osdb o wyzszym

% J. Hinton: Dying, op. cit.

2 J.W. Riley: What People Think About Death, w: O.J. Brim i in.: The Dying Patient,
op. cit. Dla poréwnania warto przytoczyé takze odpowiedzi na pytanie ,,Czy zdarza Ci sig
mysleé o Smierci” w badaniach Instytutu Gallupa z 1981 r.: czesto 19%, czasem 40%
rzadko 22% nigdy 18% nie wiem 1% (Zrédto: S. Harding, D. Philips: Contrasting Values...,
op. cit.).
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statusie 1 czestsze wérdd osdb lokujgacych sie nizej w strukturze
spolecznej moze odzwierciedla¢ autentyczne rdéznice w warunkach
umierania, istniejace miedzy rdéznymi warstwami spotecznymi. Wpraw-
dzie w popularnych mitach i legendach Smier¢ jest postrzegana jako
jedyny naprawde sprawiedliwy mechanizm Swiata (bogaci, biedni,
wladcy, niewolnicy — wszyscy musza umrzec), to jednak w praktyce
rdznice w sposobie umierania sg znaczne i w znacznej mierze uzalez-
nione wiladnie od czynnikdw spolecznych. Wyniki wspomnianego
badania mogly odzwierciedla¢ ten fakt.

Whbrew oczekiwaniom, wiek badanych nie mial zdecydowanego
wplywu na prezentowane postawy w stosunku do 3mierci. Osoby
starsze czeSciej myslaly o Smierci w sensie przygotowania sie do niej,
nie widaé bylo jednak wyraZniejszych réznic w odczuwaniu obaw
i niepokojéw zwigzanych ze smierciag. Wyniki badafi probujace ustalié
wplyw zmiennych demograficznych na postawy wobec 3mierci sa
jednak dosé kontrowersyjne. Istniejg badania wskazujace na niewielki
wplyw tych zmiennych na postawy dorostych oséb, istnieja jednak
takze badania, ktére wskazuja na pewne odmiennosci miedzy réznymi
grupami wieku czy postawami mezczyzn i kobiet. Niespdjnosci te
dotycza przede wszystkim odczuwanych lekdw przed Smiercia (zostana
one bardziej szczegdlowo przedstawione dalej). W badaniu J. Diggory
i D. Rothman poproszono respondentéw o uszeregowanie réznych
stwierdzeh dotyczacych Smierci i zwigzanych z nig emocji. Najczedciej
lokowane jako pierwsze przez mezczyzn byly stwierdzenia nastepujace:
,umieranie moze by¢ bolesne” oraz ,wszystkie moje plany i projekty
zostana przerwane” . Wérdd kobiet dwiema najczestszymi odpowiedzia-
mi byly odpowiednio: ,,moja $mieré spowodowalaby wiele zaloby wiréd
mojej rodziny i przyjacidél” oraz ,nie moglabym sie dluzej opiekowaé
tymi, ktérzy s3 ode mnie uzaleznieni”. Wyniki tego badania potwier-
dzaja obserwacje oséb opiekujacych sie umierajacymi, ze w przypadku
kobiet umierajgcych éwiadomie ich przygotowania do Smierci skupiaja
sie przede wszystkim na zadbaniu o interesy rodziny, gléwnie dzieci;
mezczyzni s znacznie bardziej zorientowani na cele zewnetrzne,
pozarodzinne?®.

2 R.J. Kastenbaum: Death, Society and Human Experience. St. Louis, Toronto,
London: The CV. Mosby Company, 1981.
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Wiekszosé badaczy jest zgodna co do tego, ze poglady religijne nie
wplywaja na intensywnos¢ odczué w stosunku do $mierci, pozwalaja
raczej na kanalizowanie emocji w specyficzne, szersze problemy,
proponowane przez kazda religie. Stosunkowo wigksza role przypisuje
sie czynnikom osobowosciowym i doswiadczeniom zyciowym, niewiele
jest jednak materialéw na ten temat®. '

Stosunkowo niewiele uwagi poswiecono przeanalizowaniu wplywu
wlasnych dodwiadczen zwigzanych ze Smiercig — wplywu powaznych
choréb, wypadkéw 3mierci kogo§ w rodzinie — na ksztaltowanie sie
stosunku do $mierci. Badajac postawy wobec émierci nie rozréznia sie
takze rodzaju Smierci, a wydaje sie, ze mogg by¢ one zréznicowane
w zaleznodci od faktu czy chodzi o émieré nagla wskutek wypadku,
§mieré powolna spowodowang choroba przewlekla, samobdjstwo, za-
béjstwo, czy np. Smieré wskutek kataklizmu. Kazdy rodzaj Smierci niesie
ze soba inny typ doznaf, tak wiec i postawy w stosunku do kazdego
z rodzajoéw $mierci moga sie rozni¢ miedzy soba. Nie bez znaczenia jest
takze fakt — o czyja Smieré chodzi, jak bardzo jestesmy w stanie
w danym przypadku dokonaé projekcji odczué¢ zwigzanych z wlasna
§miercia.

Stosunkowo najczesciej analizowanym aspektem postaw w stosun-
ku do dmierci jest odczuwany przed nig lek.

2.4. Lek przed Smierciq

Sposrdd wielu uczué i emocji wyzwalanych przez Smieré, takich jak
smutek, rezygnacja, rozpacz, lito§é, bezradnos¢, niepokdj i lek?* — te
ostatnie wydaja sie najbardziej powszechnie odczuwanymi.

2 J. Hinton: Dying, op. cit.

% Piszac o leku odczuwanym przed $miercia nie wprowadzam zréznicowania miedzy
pojeciem leku i strachu. Nie jest to zgodne z przyjmowang najczesciej terminologia
psychologiczna. Wedlug A. Kepifiskiego — na przyklad — ze strachem mamy do czynienia
w obliczu konkretnego zagrozenia; lek jest stanem organizmu, ktéry pochodzi z we-
wnatrz. Rozréznienie miedzy pojeciem strachu i leku zostalo wprowadzone przez Freuda,
ktéry wskazal takze na lek jako centralne zagadnienie nerwic. We Wstepie do
psychoanalizy odrdznial on lek, realny strach od leku nerwicowego, gdzie pierwszy jest
zrozumiala reakcja na niebezpieczerfstwo zewnetrzne i jest przejawem popedu samoza-
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Lek — oceniany obok bdlu jako jeden z najbardziej przykrych
standw, jakich moze doznaé czlowiek — okresla sie jako stan dysko-
mfortu psychicznego, polegajacego na uczuciu zagrozenia. Analizujac
wspdlczesne leki egzystencjalne, Fromm wiazal je ze swoistym zagu-
bieniem i samotnoscia czlowieka, ktdorego wolnos¢ pozbawia bez-
pieczefistwa®. Kepinski wskazywal na zachwianie zdolnosci czlowieka
do porzadkowania wiasnego zycia psychicznego, niebezpieczenstwa
jego dezintegracii®®. Ta podatnosé czy zmniejszona odpornosé wspdt-
czesnego czlowieka na leki manifestuje sie¢ wyraznie w jego stosunku
do Smierci.

Jako element postawy wobec émierci lek, niepokdj, ma charakter
abstrakcyjny — dotyczy zazwyczaj sytuacji oderwanej od rzeczywistosci,
o nieokreslonej odleglodci czasowej i wiaze sie z antycypowaniem
przerazajacego faktu, majacego nastapi¢ w przysziosci. Czes¢ od-
czuwanego leku ma charakter biologiczny. Gdyby go nie bylo, zbyt
czesto ryzykowanie zycia i przedwczesna Smieré wielu ludzi mogtaby
zagrozi¢ istnieniu gatunku. Ten rodzaj leku o etiologii biologicznej
wystepuje takze w Swiecie zwierzat?.

Dla wielu ludzi najbardziej przerazajace w Smierci i umieraniu jest
zwiazane z nimi cierpienie fizyczne i psychiczne. Idealna $mierc, jaka
mozna by sobie wyobrazié, to spokojne, tagodne odejscie, bezbolesne
odplyniecie — eliminujace cierpienie, poczucie beznadziejnosci, lek,
powolne wyniszczenie ciala. Takze nagla, szybka Smier¢ moze sig
w pewnych sytuacjach wydawaé pozadana, chol niewatpliwie jest
bardziej stresujaca dla otoczenia. Nagla Smieré ponadto pozbawia
umierajacego szansy zakofczenia swoich ziemskich spraw czy pozeg-
nania z bliskimi. Modlitwa katolicka prosi Boga, aby uchronil od naglej
i niespodziewanej Smierci, odbierajacej szanse przedsmiertnej spowie-

chowawczego, a drugi jest lekiem oczekiwania, ktdry Freud charakteryzuje jako ,lek
w stanie lotnym”. Postawy wobec §mierci, choréb nacechowane sa mieszaning jednego
i drugiego uczucia — zalezy to zreszta od rodzaju zagrozenia dla zycia. Oba te pojecia sg
latwe do rozroznienia teoretycznie, jednak w praktyce czasem trudno jest okreslié, jak
bardzo niebezpieczefistwo jest jawne, jak bardzo ukryte i ,lotne”.

% E. Fromm: Escape form Freedom. New York: Avon Books, 1972.

% A Kepifiski: Lek. Warszawa: PZWL, 1973.

% D. Lester: Fxperimental and Correlational Studies of the Fear of Death. ,,Psycho-
logical Bulletin” 1967 (January).
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dzi i ostatnich sakramentdw. Nagla mieré, choé pozbawiona bdluy, leku
i cierpienia, jest takze traktowana przez nas jako cos nienaturalnego,
zadanie gwaltu prawom natury. Pozostaje ona w sprzecznosci z naszym
postrzeganiem zycia ludzkiego jako pewnej krzywej — od stopniowo
wzrastajacej aktywnosci do powoli opadajacej. Smieré nagla, w pelni
aktywnego zycia, ,w biegu”, a wiec zanim krzywa opadnie, jest
zaprzeczeniem pewnego naturalnego porzadku.

Czasem Smieré moze by¢ traktowana jako wybawienie. Dzieje sie
tak szczegdlnie wtedy, gdy cierpienia umierajacego sa nie do zniesienia
lub gdy towarzyszy jej niezachwiana wiara w doczesnos¢ obecnego
zycia i nieSmiertelnos¢ duszy. Taka akceptacja wlasnej smierci, pogo-
dzenie sie z nig, pozwala na oczekiwanie jej bez odczuwania leku,
podobnie jak akty Smierci bohaterskiej, oddawanie zycia wielkiej
i szlachetnej sprawie. W takich przypadkach poczuciu altruizmu towa-
rzyszy przekonanie, ze Smier¢ taka jest nie tylko moralnie sluszna, ale
i piekna. Odczucia takie dobrze ilustrujg fragmenty listdw do rodzicow,
pisanych przez kamikaze, mlodych japonskich pilotéw przygotowywa-
nych do bojowych, samobdjczych lotéw?: | Jestem wreszcie czlonkiem
oddzialu specjalnych atakdéw powietrznych Kamikaze. Moje zycie
zakoficzy sie w ciagu najblizszych trzydziestu dni. Nadejdzie moja
szansal Smieré i ja czekamy. Trening i ¢wiczenia sa bardzo wyczer-
pujace, ale warte tego, jezeli bedziemy mogli umrzeé pieknie i z pozyt-
kiem.” ... ,,Pogratulujcie mi. Otrzymatem wspanialg mozliwosé¢ Smierci.
To mdj ostatni dzien. Spadne jak kwiat z promiennego drzewa
wisniowego. Jak bardzo jestem wdzieczny za szanse Smierci jak mez-
czyzna! Dziekuje wam drodzy rodzice za 23 lata, w czasie ktdorych
opiekowaliécie sie mna i inspirowaliScie mnie. Wierze, ze mdj podaru-
nek [z zycia — A.O], chociaz troche odplaci wam za to, co zrobiliicie dla
mnie.”

Jezeli jednak w wiekszosci przypadkdéw Smieré jest niepozadana
i budzi taki lek, warto sie zastanowi€, wokdl czego emocje te sie
skupiajg. Sa to oczywiscie bardzo indywidualne odczucia ludzkie i lista
ich moglaby by¢ bardzo dluga. Wydaje sie jednak, ze mozna wymienié
kilka z nich, bedacych najczesciej Zzrodlem obaw i niepokojow.

B New York Herald Tribune”, 25 sierpiefi 1955. Przytaczam za: W. Kaufman,
Existentialism and Death, w: H. Feifel (ed.) The Meaning of Death, op. cit.
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Analizujac treéé lekdw zwigzanych ze émiercia, R. Schulz®® wymie-
nia osiem czynnikéw, stanowiacych potencjalne zrédla odczuwanego
niepokoju:

A. Cierpienie fizyczne — powolne umieranie i towarzyszacy mu bol
wyzwala wérdd ludzi powszechnie odczuwany lek. Wizja dlugotrwalego
przykucia do 16zka w niekoficzacych sie cierpieniach, poczucie bez-
nadziejnoéci i bdlu jest jedng z bardziej przerazliwych wizji okresu
przed$miertnego.

B. Ponizenie — cierpieniom fizycznym poprzedzajacym Smieré czes-
to towarzysza takie objawy, jak wymioty, niemoznosc kontrolowania
procesdéw wydalania itp. Sytuacje te powodujg wielkie zazenowanie,
wstyd i poczucie ponizenia.

C. Zmiany zachodzace w ciele — wychudzenie, zmienione, czesto
zdeformowane cialo, naznaczone pietnem réznych zabiegow (kroplo-
wki, radioterapia, chemioterapia), zmiana glosu, wyrazu twarzy moga
budzié przerazenie zarébwno u samego chorego, jak i osoéb z nim
przebywajacych. Umierajacy pomimo tego, ze zywy, wygladem swym
przypomina juz nie zyjacego.

D. Uzaleznienie od innych — w przypadku powoli postepujacych
choréb terminalnych wystepuje poglebiajaca sie niemozno§¢ samo-
dzielnego funkcjonowania. Boimy sie stanu, w ktérym kazda naj-
prostsza czynno$¢ nie bedzie mozliwa do wykonania bez pomocy
innych.

E. Konsekwencje naszej Smierci dla innych — poczucie, ze zo-
stawiamy osoby, ktérym nasze odejscie sprawi bol, ktére ponadto moga
bez nas cierpie¢ rézne niedostatki i niewygody, dreczy wiele osob.
Niepokéj budzié tu takze moze przeSwiadczenie, ze nasza choroba,
§mieré, a nastepnie pogrzeb moze sprawi¢ komus klopot, narazic¢ go na
nadmierne koszty itp.

F. Przerwanie realizacji waznych zadaf zyciowych — poza samobéj-
cami, ktdrzy wybieraja moment 3Smierci, przychodzi ona na og6t
niespodziewanie, czasem zupelnie nagle. Umieramy czesto przed
zrealizowaniem swoich zadai zyciowych — np. wychowaniem, wyksztal-
ceniem dzieci, zakoficzeniem rozmaitych waznych dla nas prac.

# R. Schulz: The Psychology of Death, Dying and Bereavement. Reading Mass,
Addison Wessley Publishing Co. 1979
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G. Nieistnienie — poczucie pustki i niemoznosci wyobrazenia sobie,
ze po prostu moze nas nie by¢, ze zycie toczy sie dalej bez naszego
w nim udzialu, ze nasze uczucia, doznania, wspomnienia, a takze
atrybuty czysto fizyczne przestajg nagle istnie¢, powodujg mieszanine
leku o charakterze egzystencjalnym.

H. Kara za grzechy — lek przed karg moze pojawié sie u oséb
religijnych, ktdre rozpatrujac swoje dotychczasowe zycie uznaly, ze bylo
ono dalekie od doskonalosci, a uczynki i krzywdy popelnione za zycia
moga sie spotkaé z karag po Smierci.

Do czynnikdw wymienionych przez Schutza warto jeszcze dodaé
lek przed nieznanym. Smieré — wszystko to czego sie doswiadcza w jej
obliczu, a takze to co ewentualnie nastepuje po niej — jest wielkg
tajemnica. Opowiesci 0sdb uratowanych ze stanu Smierci klinicznej
wspominajg o doznawaniu w chwili Smierci wrazenia gwaltownego
zapadania sie, podrdzy przez ciemny tunel. I chociaz czesto osoby te
twierdzily, ze nie odczuwaly leku — wyobrazenia tej podrdzy o nie-
znanym celu i kierunku napawajg nas lekiem.

Oczywiicie, czlowiek nie tylko obawia sie swojej Smierci, ale takze
Smierci bliskich osdb. Boi sie je utracié, gdyz je kocha lub tez jest
w rozmaity sposob od nich uzalezniony i Smier¢ ich narazalaby na
szwank jego dotychczasowa egzystencije.

Problem leku odczuwanego przed $miercig frapowal wielu badaczy,
probujacych zglebi¢ te sprawe przy pomocy réznych technik badaw-
czych — od kwestionariuszy socjologicznych, poprzez techniki projek-
cyine, do pomiardw reakcji galwanicznej skéry™®. Byly to jednak
glownie male badania o charakterze eksperymentalnym. Do badai
o szerszym zasiegu bardziej nadawaly sie roznego rodzaju skale i one
byly uzywane przez wielu badaczy, choé zakres podejmowanych badafi
ciagle jeszcze nie uprawnia do bardziej generalnych wnioskéw. Wyniki
ich sg czesto sprzeczne ze sobg i kontrowersyjne.

Pewnym problemem przy stosowaniu skal do badai nad lekiem
przed Smiercig (i poréwnaniu wynikdéw réznych badafi) bylo laczne
traktowanie réznych rodzajow leku, podczas gdy nalezaloby rozdzielaé

% 1 ¢k, tak jak inne emocje, przejawia si¢ w sferze fizjologii, swiadomosci i zachowan.
Pomiary odczuwanego lgku moga si¢ wigc odnosié do kazdej z tych sfer przy wykorzys-
taniu specyficznych dla nich narzedzi.
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ich poszczegblne rodzaje. Kogo§ moze bowiem nie przerazaé czyjas
Smieré, a znacznie bardziej wlasna, czy odwrotnie, czy tez moze
przerazaé mysl o cierpieniu, cho¢ nie bedzie odczuwal leku przed
martwym cialem.

Trudnosci w uchwyceniu rdznych komponentdw leku i ich pomiaru
sprawiaja, ze chociaz rozmaitych badafi prowadzono tu stosunkowo
duzo, trudno o ich synteze. Wiekszos¢ badan wskazuje na fakt, ze leki
zwiazane ze Smiercig czeSciej pojawiaja sie u kobiet niz u mezczyzn,
choé niektére z nich tego nie potwierdzaja®. Nie ma tez zgodnosci
miedzy badaczami co do réznic w odczuwaniu leku w rdéznych grupach
wieku. Oczekiwanie, ze bedzie on silniejszy wérdd osdob starszych, nie
zawsze znajduje potwierdzenie. By¢ moze wyjasnia to zaobserwowana
wérdd starszych, a wiec potencjalnie blizszych Smierci, osob tendencja
do wypierania jej ze swojej swiadomosci. Jak wynika z badafi Feifela
i Brauscomba, lek przed Smiercia jest wiekszy w warstwie nieSwiadomo-
wej niz Swiadomej, szczegdlnie jesli chodzi o osoby starsze i o gorszym
stanie zdrowia®. Odsuwaja one od siebie mysl o mierci, zachowujac sie
tak, jakby perspektywa ta byta bardzo odlegla.

Nie znane sa nam zwiazki miedzy poziomem leku a przebytymi,
zagrazajacymi zyciu chorobami czy posiadaniem doswiadczen z ludzmi
umierajacymi, choé mozna oczekiwaé, ze pozostaja one ze soba
w pewnym zwiazku. Nie jest tez wyjasnione, czy i w jakim stopniu
posiadaja tu wplyw takie zmienne, jak poziom wyksztalcenia, sytuacja
rodzinna, poglady religijne, a takze zmienne osobowosciowe®.

2.5. Stosunek do cial zmarlych

Nasz stosunek do zmarlych nacechowany jest wieloma zréznicowa-
nymi w swym charakterze emocjami. Przejawiajg sie¢ w nim elementy
strachu, niepokoju, czci, milosci, niesmaku, grozy i obrzydzenia. Drama-
tyzm Smierci przyciaga nasza uwage. Wypadki uliczne skupiajg wielu

3 R. Schulz: The Psychology..., op. cit.

3 M. Feifel, A. Brauscomb: Who's Affraid of Death? ,Journal of Abnormal Psycho-
logy”, 1973, No 81.

3 R. Schulz: The Psychology..., op. cit.
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gapidw, najczesciej jednak staramy sie uniknal widoku zmarlych
i jakiegokolwiek kontaktu z nimi, choé z kolei w przypadku $mierci
osob bliskich i1 kochajacych jesteSmy w stanie traktowaé cialo jako
obiekt wielu czulodci i uczué. W sumie jednak ciala, cmentarze, kostnice
budzg raczej uczucia negatywne.

Nasze negatywne reakcje wiaza sie takze z wszelkiego rodzaju
manipulacjami dokonanymi na cialach zmarlych. Dotyczy to takze
dokonywania sekcji zwlok. Krajanie cial, wnetrznosci zmarlych budza
w nas, z jednej strony, uczucia graniczace z obrzydzeniem, z drugiej
strony, chcielibyémy zmartemu oszczedzié cierpief, ,meczenia ciala”
po Smierci, choé zdajemy sobie sprawe, ze sg to uczucia irracjonalne.
Rodziny zmarlych czesto podejmuja starania majgce na celu niedopusz-
czenie do sekcji zwlok. Obok uczucia, ze jest to jaka§ forma przemocy
w stosunku do zmarlego, moze pojawi¢ sie obawa, ze dokonane
znieksztalcenia i ciecia pozostajg w konflikcie z ideg zmartwychwstania
w ludzkiej, normalnej postaci i ideg wiecznego zycia®.

Problemy te mialy duze znaczenie dla rozwoju medycyny. Dzieje
sekcji zwlok dokonywanych przez lekarzy sa bardzo rézne w réznych
czasach i kulturach. Najwczesniejsze mialy miejsce w Egipcie okolo
4000 lat p.n.e., znane byly tez w starozytnej Babilonii, Chinach i Grecji
w czasach Arystotelesa®. Charakterystyczne jest, ze we wszystkich
krajach, w ktdrych sekcje zwlok byly uprzednio dokonywane, zostaly
pbzniej zaniechane, gléwnie ze wzgleddw religijnych. Zardwno Talmud,
Koran, jak i wczesne ideologie chrzeicijafiskie zabranialy doswiadczen
na cialach ludzkich, traktujac je jako obraze i profanacje. W ciagu
nastepnych wiekéw pojawily sie jednak nowe interpretacje dawnych
dogmatéw, zezwalajace na dokonywanie sekcji w pewnych specyficz-
nych warunkach (np. Koran zabranial dokonywania sekcji na cialach
muzulmandw, zezwalal jednak na sekcje zwlok Chinczykow i Zydow).
W tym samym czasie Zydzi zezwalali na sekcje zwlok prostytutek,
a takze na gotowanie zwlok, aby ulatwié odlaczenie miesni od kosci®.
Wykorzystanie cial przestepcéw i skazanych do celéw autopsji utrzy-
malo sie jeszcze do czasdw stosunkowo mniej odleglych. W XVI w. we

% B.A. Backer, N. Hannon, N.A. Russsel: Death and Dying, op. cit.
% AL Knutson: Cultural Beliefs..., op. cit.
3 J. Jakobovits: Jewish Medical Ethics. New York: Bleck, 1959.
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Francji postugiwano sie wytacznie nimi do nauki anatomii. W jeszcze
pozniejszych czasach powszechnie uzywano cial oséb niezidentyfiko-
wanych lub takich, o pogrzeb ktérych nikt si¢ nie upominal®.

Badanie dokumentéw historycznych i obserwacje w szpitalach
zdaja sie wskazywaé, ze stosunek do ciala moze by¢ w wigkszym
stopniu uzalezniony od statusu, jakim cieszyla si¢ zmarta osoba, niz
spolecznej charakterystyki osob stykajacych sie z nimi. Ciala glow
panstwa, bohateréw czy wybitnych osobistosci traktowane sa, i zawsze
byly, z ogromnym respektem. Ciala widczegow, przestepcow, zdrajcdw
czy wrogdw traktuje sie¢ w najlepszym razie z obojetnoscia, lecz czesto
tez z pogarda.

Stosunek lekarzy do cial zmarlych jest niewatpliwie bardziej rac-
jonalny niz innych ludzi. Postawa ta jest ksztaltowana w nich od
poczatku studidw medycznych i utrwalana w codziennej praktyce,
szczegdlnie wirdd lekarzy pracujgcych w szpitalach. W czasie studidw
medycznych $mier jest nieustannie obecna i studenci musza wy-
pracowaé w sobie mechanizmy obronne, zmniejszajace ich wrazliwosé
wlasnie na widok zmarlego, krwi, kosci, szkieletdéw czy poszczegdlnych
wypreparowanych czedci ludzkiego, niegdys zywego, ciala. Czesto wigc
zwloki, nad ktérymi aktualnie pracuja w prosektorium, otrzymujg
imiona czy przydomki, nosi sig przy sobie drobne kosci ludzkie, robi sie
nawzajem dowcipy, postugujac sie cialami czy ich fragmentami. Za-
‘chowania te, otaczajace pierwsze kontakty przyszlych lekarzy ze
$miercig i cialami zmarlych, majg na celu przelamanie leku, a takze
przeciwdzialanie fobii, ktéra mogtaby powsta¢ w takich warunkach.
Doktor moze by¢ przejety choroba czy Smiercig swojego pacjenta, jego
reakcja na oznaki émierci (woskowatos¢ ciata, odér itp.), ktére powodu-
ja lek i mieszane uczucia u innych ludzi, bedzie znacznie bardziej
odwrazliwiona®,

W odréznieniu od naszego ,,cywilizowanego” Swiata w niektorych
spoleczefistwach prymitywnych stosunek do ciala jest wyraznie zdefi-
niowany przez normy spoleczne i prawdopodobnie bardziej jednolity
w warstwie emocjonalnej. Istniejace rytualy dokladnie okreslaja zespol

3 A L. Knutson: Body Transplants and Ethical Values. Viewpoints of Public Health
Professionals. ,Social Science and Medicine”, 1968, nr 6.
38 M. Feifel: The Meaning of Death..., op. cit.
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zachowan calej spolecznoici otaczajacej cialo zmarlego. | tu jednak
daje sie na ogd! zaobserwowac komponent leku i liczne tabu dotyczace
samego zmarlego, czasem takze jego rodziny czy oséb zajmujacych sie
z ,,urzedu” opieka nad zmarlymi.

Dla przykladu, w wioskach indonezyjskich $mieré nie jest po-
strzegana jako natychmiastowa zmiana, zachodzaca miedzy zyciem
doczesnym a nieSmiertelnoscia duchowa. Chociaz duch opuszcza cialo
w momencie Smierci, nie Swiadczy to o kofcu zycia. Duch osiagnie
swoje przeznaczenie dopiero wtedy, gdy cialo osiagnie pewien okres-
lony stopief rozkiadu. Do tego czasu musi sie ono znajdowaé pod
troskliwa opieka zalobnikow. Dusza w tym czasie przebywa w okolicach
swego ciala, zachowujac pewne prawa w spolecznosci. Wdowa pozo-
staje nadal jego zona, wszyscy czlonkowie zachowuja sie tak, jakby
duch nadal partycypowal w swojej ziemskiej egzystenciji. Wszystkie te
czynnosci ustaja po pogrzebie zmarlego®.

W czasie calego procesu cialo traktowane jest jako przedmiot
troskliwosci, ale i zZrodlo niepokoju. Jest ono szczegdlnie narazone na
ataki zlych duchdéw, przed ktérymi musi byé bronione i nieustannie
strzezone. Dopdki nie nastapi zupelny rozklad ciala, wykonywane sa
przy nim zabiegi higieniczne i pielegnacyjne. Wykonuja je specjalni
zalobnicy i sprowadzaja sie one gléwnie do redukowania zapachu
rozkladajacego sie ciala. Poniewaz uwaza sie, ze zalobnicy wchlaniaja
czes¢ szkodliwych substancji uchodzacych z ciala, zyja oni zazwyczaj na
uboczu spolecznosci i sa przedmiotem rozmaitych tabu. W oczekiwaniu
na ceremonig pogrzebowa duch moze sie okazaé zlodliwy, pamietaé
dawne urazy i szuka¢ rewanzu na zyjacych. Poteguje to niepokoje
odczuwane w stosunku do samego ciala. Zla wola duchéw, cheé
wyrzadzenia krzywdy, czy poszukiwanie zemsty wirdd zywych przez
zmarlego jest wérdd ludéw pierwotnych przedmiotem zaréwno wielu
wierzen, jak i praktyk majacych na celu zapobieganie im. Strach przed
zmarlymi moze by¢ tak potezny, ze — jak ma to miejsce np. w pewnym
plemieniu zyjacym w Malezji — doprowadzi¢ moze do migracji calych
rodzin uciekajacych od zmarlego, ktdrego takze pozostawiajq nie
pochowanego ze strachu przed jakimkolwiek kontaktem z cialem®.

¥ R. Hertz: Death and the Right Hand. Aberdeen: Needhan University Press, 1960.
“ 1. Lapp: Death and lts Mysteries. New York: The Macmillan Company, 1968.
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W naszej kulturze uczucia w stosunku do zmarlych nie sg wypel-
nione az tak silnymi emocjami. W Polsce kontakt z cialami zmarlych
— jak wykazaly badania® — nie jest tak rzadki, jak mozna by przypusz-
czaé. Niemal kazda dorosta osoba miala okazje widzieé zwloki, a co
trzecia (gléwnie na wsi) uczestniczyla przy przygotowaniu zmartego do
trumny. Jednak i w naszym stosunku do cial zmarlych, duchéw czy oséb
profesjonalnie zajmujacych sie zmarlymi istnieje wiele uczué raczej
negatywnych. Mozna tu zreszta znalezé pewne elementy wspdlne,
pojawiajace sie zarébwno w wierzeniach ludéw prymitywnych, jak
i w naszej cywilizacji. I w naszych wierzeniach pojawia sie wiec motyw
zemsty zza grobu i u nas mozemy obserwowac niechetny dystans
w stosunku do oséb pracujacych w kostnicach czy przygotowujacych
ciala do pogrzebu, a zlodzieje cmentarni okradajacy zwloki spotykaja
sie z potepieniem moralnym i odraza. Jezeli jednak chodzi o natezenie
odczuwanych lekdw, wydaje sie, ze w pordwnaniu z nami spoleczenst-
wa prymitywne bardziej obawiaja sie zmarlych niz samej Smierci
i procesu umierania, podczas gdy w naszej cywilizacji sprawa ma sie
odwrotnie. W naszym stosunku do duchdw wystepuje mieszanina leku
z ciekawoscia. Kontakt ze Swiatem zmarlych, wywolywanie duchow,
odwiedzanie miejsc, w ktdrych straszy —wszystkie te sprawy — pobudza-
ja nasza ciekawosé, nawet jezeli nie calkiem wierzymy w ich istnienie.
Wydaije sie bowiem, ze poprzez doswiadczenie ich uda nam sie zgiebi¢
tajemnice poémiertnego duchowego zycia, metafizyczny sens ludzkiej
egzystencji.

2.6. Ksztaltowanie sie postaw w stosunku
do Smierci. Postawy dzieci

Czesé naszego stosunku do Smierci, polegajacego na unikaniu
myélenia o niej, ,zaprzeczaniu” jej istnienia, jest skrupulatnie przekazy-
wana dzieciom. Staramy sie stworzyé wrazenie, ze co§ takiego jak
émieré nie istnieje. Gdy umrze zwierzatko domowe, rodzice starajq sie
jak najszybciej kupié nowe, w miare mozliwosci, podobne do poprzed-
niego, aby w Swiadomosci dziecka podtrzymac ciaglos¢ jego istnienia.

41 Nasze postawy wobec umierania i &mierci. CBOS, op. cit.
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Gdy umiera kto§ z rodziny czy znajomych, raczej bedziemy skionni
powiedzied, ze wyjechal w daleka podrdz. Obawiamy sie, ze wiadomosé
o czyjej§ smierci gleboko i niepotrzebnie je zasmuci, zostawi trwaly slad
w psychice dziecka (cho¢ naprawde nie wiemy, jaka bedzie jego
reakcja) i chcemy tego unikna¢. Ochraniamy dzieci tak diugo, jak tylko
jest to mozliwe przed zrozumieniem i zaakceptowaniem nieuniknionej
§mierci®,

Jeszcze w ubieglym wieku bylo calkiem naturalne, ze dzieci uczest-
niczyly przy pielegnacji nieuleczalnie chorychw domu, niejednokrotnie
byly swiadkami ich Smierci. W dzisiejszych czasach szpitale zabraniajg
dzieciom wizyt, a rodzice starajg sie ich unika¢ dla swoich dzieci,
szczegblnie, jezeli chory w widoczny sposob cierpi. Nawet bez bezpo-
§redniej konfrontacji z osoba bardzo chora czy umierajaca problem
stwarza sama rozmowa na te tematy z dzieckiem, udzielenie od-
powiedzi na jego pytania. Zdezorientowani rodzice prébuja na ogbl
minimalizowaé znaczenie pytania lub ignorowac je, strofowaé dziecko
za zajmowanie im czasu, odklada¢ odpowiedz na pytanie. Uwaza sie
powszechnie, ze problemy te nie powinny by¢ tematem rozmoéw
z dzieémi. Wyobrazenia dzieci o Smierci sg wiec w sumie dos¢ naiwne
i stanowia czesto zlepek fragmentarycznych, zaslyszanych gdzies po-
gladéw, ktérych doroéli nie chcieli rozwijaé, korygowac czy poglebiac.
Z tego samego powodu nasza wiedza o wyobrazeniach dzieci na temat
$mierci i rozwoju ich postaw nie jest zbyt rozlegta. Obserwacja stosunku
dzieci do dmierci i ich zachowanie w obliczu zmarlych nie stajg sie
czestym przedmiotem badan. W podejmowaniu ich pewnga przeszkode
stanowi ograniczona sprawno$¢ werbalna malych dzieci, a takze
przekonanie, ze nie wiedza na tyle duzo o Smierci, aby warto bylo
badaé, to co czuja. Byé moze, odgrywa tu takze role pragnienie, aby
oszczedzi¢ malemu dziecku konfrontacji z czyms, co sami uwazamy za
przykre i smutne.

Jednak badacze, ktérym udalo sie pokonaé powyzsze trudnosci,
stwierdzajg najczeSciej, ze dzieci reaguja na rozmowy o $mierci
w sposdb naturalny, z zainteresowaniem i w efekcie zyskuja wglad
w problem, ktéry normalnie pojawia sie w znacznie pdzniejszym

“ R. Kastenbaum, R. Aisenberg: The Psychology of Death. New York: Springer
Publishing Company 1972.
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wieku®. Jednym z klasycznych badaii nad postawami dzieci w stosunku
do &mierci jest badanie M. H. Nagy®, przeprowadzone na grupie ok.
400 dzieci w Budapeszcie. Autorka analizowala rysunki dzieci przed-
stawiajace ich wyobrazenia na temat Smierci, a takze przeprowadzala
z nimi wywiady. Badanie wykazalo, ze w postawach dzieci w stosunku
do 8mierci mozna wyrdznic trzy gléwne fazy rozwojowe: 1) do lat 5, 2)
od 5 do 9 lat, 3) 9 i wiecej.

Dzieci ponizej pieciu lat nie rozroznialy precyzyjnie form zycia
i Smierci. Smieré byla dla nich czyms wiecej niz snem i nie postrzegana
byla jako zdarzenie ostateczne i nieodwracalne. Niektore dzieci uwaza-
ly, ze zmarli zyja nadal w grobie i sg na ogdl dobrze poinformowani
o tym, co sie dzieje na ziemi. Popularne tez byto utozsamianie zmarlych
z aniolami. Smieré postrzegana byla gléwnie jako rozstanie, choé nie
musialo ono byé trwale. Interpretacja Smierci w tym okresie jest
najblizsza separacji.

Charakterystyczng cecha nastepnego etapu jest personifikowanie
§mierci. Wprawdzie wyobrazenie Smierci pojawialo si¢ takze w po-
przednim etapie, tu jednak nastepuje wyrazny rozw6j myslenia w tym
kierunku, przy czym towarzysza temu znacznie bardziej precyzyjne
wyobrazenia. Smieré jest postrzegana jako osoba — duch, biala posta¢,
szkielet, czy niezywa osoba. Dzieci wiedza, ze niezywe osoby nie
moéwia, nie poruszaja sie, nie wchodza w zadne interakcje. Pojawiaja sie
tez analogie miedzy zmarlymi a gdzie§ widzianym martwym ptakiem
czy zwierzeciem. W okresie tym dziecko zaczyna pojmowac, ze Smieré
jest ostateczna i nieodwracalna, pojawiaja sie takze elementy strachu
przed nia. Sa to obawy gléwnie przed pdjsciem spaé i nieobudzeniem
sie rano. Zazwyczaj jednak dzieci majg jeszcze nadzieje, ze Smierci
poszczegblnych oséb mozna zapobiec, ,,przechytrzyé” ja, zamykajac
dokladnie drzwi, chowajac sie pod koldra czy za inng dorosla osobe.
Dzieci dziewiecio-, dziesiecioletnie rozumieja juz na ogdt, ze Smierc jest
nie tylko zjawiskiem nieodwracalnym, ale takze nie do unikniecia. Jest
czyms, co przydarzy sie kiedy$ takze im samym, tak jak wszystkim
istotom zywym na Swiecie. Trendy rozwojowe zaobserwowane przez
Marie Nagy zostaly potwierdzone takze w angielskim badaniu Sylwii

3 G.P. Koodor: Why Isn't the Gerbil Moving Any More? ,,Children Today” 1975.
% M. Nagy: The Child’s View of Death New York: McGraw Hill 1959.

49

rcin.org.pl



Anthony®, przeprowadzonym na grupie 120 dzieci. Jednym z najwaz-
niejszych wynikéw tego badania bylo stwierdzenie, ze zdrowe i normal-
nie rozwijajace sie dzieci czesto mysla o Smierci, nawet jezeli ich
wyobrazenia na ten temat sa bardzo naiwne. W tekstach skojarzen
spontanicznych okolo polowa badanych dzieci nawiazywata do §mie-
rci. Trudno przypuszczad; ze dzieci czeSciej méwig o mierci, niz mysla
o niej. Mozna wiec zaryzykowaé przypuszczenie, ze liczba dzieci, ktére
na swoj wlasny uzytek dokonuja w myslach jakichs konfrontacji ze
Smiercia, jest jeszcze wieksza. Do tego samego wniosku sklaniala
obserwacja zabaw dzieci, a takze indeks pytan czy uwag na ten temat,
prowadzonych przez rodzicow wybranej grupy dzieci.

Podobnie jak w badaniu Nagy, dzieci méwily o Smierci w sposéb
bezposredni i naturalny. Smieré odczuwaly gléwnie jako rozstanie
wiagzace sie z uczuciem smutku i samotnosci. Smutek ten wigzaly
przede wszystkim ze strata dziecka przez rodzicow lub tez straty
ktdregos z rodzicdw przez dziecko.

W mysleniu dzieci o $mierci wystepuje wiele elementéw magicznych.
Sa one czesto przekonane, ze pewne rzeczy ,,dzieja sie” w okreSlony
sposdb, gdyz one mysla o nich w okreslony sposéb. Pojawia sie wiec
czasem u dzieci przekonanie, ze fakt, iz myslaly o kims ze zloscia,
zlorzeczyly mu, czy w mysli zyczyly Smierci, moze naprawde do tej Smierci
sie przyczynié. Dzieci w takich sytuacjach (gdy mieré sie rzeczywiscie
wydarzy) maja poczucie winy, czujq sie odpowiedzialne za Smieré danej
osoby czy zwierzecia. Dorosli — nie zawsze Swiadomi tego, co dzieje sig
w umysle dziecka —swoim zachowaniem moga sie przyczynic do jeszcze
silniejszej asocjacji Smierci z poczuciem winy. Podobnie z utrwaleniem
leku przed Smiercia — czesto, aby uspokoié dzieci zaniepokojone
widokiem martwego ptaka czy zwierzecia, méwia, ze nie zyje on, gdyz byt
niedobry, niegrzeczny. W umysle dziecka moze powstaé wowczas
przekonanie, ze jezeli bedzie niegrzeczne, moze takze umrzeé. Wtedy
w przypadku wiekszego przewinienia, ktdre spotyka sie z ostra reakcja
doroslych i jest wskazéwka dla dziecka, ze ,,przestepstwo” bylo powazne,
moze doznawaé standw lekowych z obawy przed smiercia®.

% S, Anthony: The Child’s Discovery of Death New York: Harcourt, Brace and World,
1940.

% Ibidem.
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Swiat odczué dziecka zwiazanych ze &miercia jest wiec praw-
dopodobnie znacznie bardziej skomplikowany, niz sie na ogdl przy-
puszcza. Powstaje wiec problem, jak w réznych sytuacjach dorosli
moga pomdc dzieciom w konfrontacji ze Smiercig bez niepotrzeb-
nego traumatyzowania ich. By¢ moze nie powinni oni unikaé¢ przy
dzieciach okazywania wlasnych uczué zwiagzanych ze Smiercia, tak
aby zrozumialy, ze cierpienie i silne przezycia emocjonalne sg czes-
cig normalnego zycia i mialy w ten sposéb szanse na wyksztalcenie
w sobie pewnych mechanizméw obronnych, gdy wydarzenia zwigza-
ne ze Smiercia pojawia sie w ich zyciu¥. Taka mysl przy$wiecala
prawdopodobnie organizatorom ekspozycji — jedynej chyba na razie
na Swiecie poswieconej émierci i umieraniu w Bostonskim Muzeum
dla Dzieci.

Oba, oméwione w tej czedci, badania realizowane byly w latach
czterdziestych. Wydaje sie, ze poglady i wyobrazenia dzieci na temat
§mierci mogly od tego czasu ulec zmianie. Gdyby tak bylo, znaczna role
mozna by tu przypisac rozwojowi telewizji, a poprzez nig —dostarczaniu
nowych wzoréw umierania i Smierci, niekoniecznie juz zwigzanych ze
szkieletem czy aniolem. Mozna zaryzykowacé stwierdzenie, ze rozwoj
postaw — wedlug wymienionych przez Nagy etapéw — w dalszym ciagu
ksztaltuje sie podobnie, ulegt jednak pewnemu przyspieszeniu. Etap,
ktéry Nagy obserwowala wéréd dzieci 5-8-letnich — jak sie wydaje
— moze mieé miejsce wczedniej. Trudno powiedzie¢ natomiast, czy
zmianom pewnych wyobrazeii i niejako przyspieszeniu ich doznawania
towarzyszyly zmiany w sferze emocjonalnej i treSci przezy¢ i odczuc
zwigzanych ze $miercig. Trudno poréwnac omawiane badania z wyni-
kami badan przeprowadzonych bardziej wspdlczesnie. Autorzy tych
ostatnich siegneli bowiem po eksperymentalne, laboratoryjne metody
badan i trudno na ich podstawie zrekonstruowac calo§é obrazu postaw
i ich rozw6j u dzieci. Warto jednak dodaé, ze w badaniu Rochlina®
(obserwacje zabaw zainspirowanych rozmowami o §mierci), majacym
na celu rozpoznanie interpretacji Smierci wéréd dzieci ponizej pieciu

% Oméwieniu tego problemu poswiecona jest czesé ksiazki. R Kavanaugh: Facing
Death. Baltimore, Maryland: Penguin Books, 1974.
. % G. Rochlin: How Younger Children View Death and Themselves, w: E.A. Grollman
(ed.): Explaining Death to Children. Boston: Boston Press, 1967.
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lat, przeprowadzonym w dwadzieScia lat pdZniej — dzieci zachowy-
waly sie w sposob nie odbiegajacy od tego, co opisywaly Nagy
i Anthony.

Wyzej cytowane badania poswiecone byly gléwnie ocenie zdolnosci
dzieci w réznym wieku do rozumienia Smierci. Byly one jednak jakby
odseparowane od ogélnych proceséw rozwojowych i poznawczych
dziecka, a takze postaw rodzicéw, bezposrednich doswiadczefn ze
Smiercia, postaw religijnych czy w ogodle jakiego$ szerszego tla spolecz-
nego i kulturowego. Pewna proba wprowadzenia zmiennych kulturo-
wych, a takze poszukiwan zrdznicowanh w postawach dzieci jest
badanie April Zweig® na temat wyobrazefn $mierci wérdd amerykafis-
kich dzieci biatych i czarnych. Badanie wykazalo istnienie wielu réznic.
Dzieci czarne wiedzialy wiecej o Smierci, mialy wiecej bezposrednich
doswiadczef ze Smiercia, czesciej taczyly Smieré z uzyciem przemocy,
czeSciej personifikowaly Smier¢, natomiast rzadziej wierzyly w jakie$§
formy zycia po Smierci. W obu badanych grupach wyraznie istniala
u dzieci potrzeba rozmawiania o Smierci i dyskutowania zwiazanych
z nig probleméw i uczué. Najbardziej powszechnym Zzrodiem wiedzy
o Smierci dla dzieci jest telewizja. Tu jednak wiele jest elementdow
$mierci gwaltownej (uzycie przemocy) lub §mierci ,,za kare”. Wplywa to
na powstanie dos¢ specyficznych koncepcji Smierci, ktdre niestety
najczeSciej nie sa korygowane przez rodzicdw, ani przez innych
dorostych.

Poglady te ulegaja zmianie dopiero wérdd dzieci starszych, kiedy to
pojawia sie rozumienie Smierci jako skutku powolnego zuzywania sie
,mechanizmu” czlowieka. Tak wiec mozna uznaé, ze wérdd dzieci
9-10-letnich obserwujemy juz elementy koncepcji czy rozumienia
Smierci, ktore sa na ogd! charakterystyczne dla koncepcji dorostych.
Podlegaja one dalszemu ,urealnieniu” w okresie adolescencii, choé
swoja dojrzaloscig odbiegajg jeszcze od postaw doroslych. Wiaze sie to
z inna funkcja czasu w zyciu mlodziezy. Smieré, choé wiedza, ze jest
nieunikniona, jest zjawiskiem bardzo odleglym, bo ich wzory myslenia,
widzenia siebie samego dotycza zazwyczaj bliskiej przysziosci. Trudno
jest konceptualizowaé daleka przyszlosé przy wykorzystaniu niewiel-

® A Z. Zwaig: Childrens Attitude Towards Death. ,,Advances in Thanatology”, No 4,
Vol. 5, 1980.
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kich doswiadczen przeszlosci. Umiejetnosci takich nabywa sie wraz
z nabywaniem i wypelnianiem swojego zycia, a wiec w zyciu ,,do-
rostym”.

W badaniu Mc Laughlina i Kastenbauma® mlodziez méwila o spra-
wach swojej émierci w sposdb spokojny i bardzo zdystansowany. Smieré
byla zjawiskiem odleglym, o ktdérym mozna bylo mowié niemal bez
emociji. Kiedy jednak badanych poproszono o wyobrazenie sobie
wlasnej dmierci w inny sposdb, nastepna projekcja byla znaczaco rozna.
W wielu wypadkach $mieré pojawiala sie znacznie wczesniej, nieraz
w ciagu kilku lat. Nastepowala niejednokrotnie w wyniku wypadku lub
aktu przemocy. Byla bardziej dramatyczna lub romantyczna, a sposéb
modwienia o niej bardziej emocjonalny.

Trudno powiedzieé, ktére z wyobrazefi §mierci bylo bardziej realne.
By¢ moze zreszta, ze tak postawione pytanie nie ma sensu. Obie
koncepcje $mierci moga wspdlegzystowaé ze soba, odzwierciedlajac
rézne aspekty postaw i zwigzanych z nimi uczué czy obaw. Stosunek
os6b doroslych do émierci nie jest przeciez takze jednolity i niezmienny
i jest w znacznym stopniu ksztaltowany przez kontekst sytuacyjny.
Oczekiwanie dlugiego zycia moglo sie wiec przeplataé z mozliwoscia
gwaltownej $mierci, ktdéra moze nastapi¢ znacznie wczesniej. Zro-
zumienie faktu, ze $mier¢ jest pewnikiem, ale jej czas ani przyczyny nie
dadza sie przewidzieé, jest elementem rdznigcym miodziez od starszych
dzieci i mozna je uznaé za kolejny etap ,,dojrzewania” postaw®™.

2.7. Postawy wobec raka

Wspominaliémy juz, ze niemal cala wiedza dotyczaca psychospote-
cznych aspektéw umierania — to wiedza o umieraniu wskutek chordb
nowotworowych, czyli raka. Warto wiec nieco miejsca podwiecic
odczuciom spolecznym i postawom wobec tej choroby, tym bardziej ze

% Mc Laughlin, R. Kastenbaum: ,,Engrossment in personal past, future and death”.
Referat wygloszony w Amerykariskim Towarzystwie Psychologicznym, New York 1966,
wedlug Death as a Tought, R. Kastenbaum, R. Aisenberg, w: The Psychology of Death.
New York: Springer Publishing Company 1972.

51 Tbidem.
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zajmuje ona w nich dos¢ specyficzne miejsce. Rak, obok chordb
krazenia, jest najczestsza przyczynag zgondw, jednak te inne choroby
nie budzg tyle niepokoju i obaw, a ich zdiagnozowanie nie powoduje
tak bliskich asocjacji ze Smiercia, jak ma to miejsce w przypadku raka.
Sprawiajg one, ze mimo coraz wiekszych postepdw w technikach
wczesnego diagnozowania i leczenia, rak uchodzi jeszcze w gruncie
rzeczy za chorobe nieuleczalna.

Zjawisko specyficznej aury towarzyszacej powaznym chorobom
pojawia sig niejednokrotnie w dziejach naszej cywilizacji i istnieje
prawdopodobnie takze poza nia. Nie dotyczy ono bynajmniej wszyst-
kich choréb nieuleczalnych. Tylko niektére z nich postrzegane sa jako
grozne, tajemnicze i otaczane szczegdlnym zainteresowaniem. Gruz-
lica, dzuma, trad czy syfilis, zanim zostaly ujarzmione przez medycyne,
byly sprawcami nie tylko wielu tysiecy zgonéw, ale doprowadzily takze
do powstania specyficznych wyobrazefi, skojarzefi — jak to okredlila
Susan Sontag —,,metafor choroby”%2. Réwnie niebezpieczne, §miertelne
w swoim czasie choroby — jak grypa (influenza), zapalenie pluc czy
ciagle jeszcze grozny wylew lub paraliz postepowy — takich metafor
nigdy sie¢ nie doczekaly. Szczegblny typ zagrozenia, tajemniczosci,
sama dynamika i objawy choroby staja sie tu czynnikiem uruchamiaja-
cym wyobraznie ludzka w wiekszym stopniu.

Taka swoista metafore posiada obecnie niewatpliwie rak. Podstep-
ny, trudny do zlokalizowania jest obcym cialem, intruzem w obrebie
naszego wlasnego ciala. Kojarzy sie z bolem, oszpeceniem, powolnym
umieraniem. Leczenie raka jest brutalng interwencjg radiologa czy
chirurga, naruszajaca integracje ciala, bolesnie, trwale okaleczajaca,
czesto deseksualizujaca. Zaréwno w samej chorobie, jak i leczeniu jest
wiele elementéw przemocy. Nasila je skojarzenie przyczyn raka z za-
grozeniami ekologicznymi, dzialajacymi na nas réwnie podstepnie
i uszkadzajaco. Terminy, jakich uzywamy méwiac o chorobach nowo-
tworowych, czesto pochodza z militarnego czy nawet morderczego
slownika: ,ofiara raka”, ,rak inwazyjny”, ,,atakuje podstepnie”, ,,zabija
komérki”. Odzwierciedlajg one zagrozenie ze strony niewidzialnego
wroga, budzac lek zaréwno przed Smiercia, jak i samym doswiad-
czaniem choroby. Rak jako metafora przenika takze do jezyka zgola nie

% S. Sontag: lllness as a Metaphor. New York: Vintage Books, 1979.
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zwiazanego ze zdrowiem i choroba. Méwimy wiec o ,,toczacym nas raku
korupcii” czy ,raku moralnym”, a zawsze wiaze sie to z podstepnym,
ukrytym i niszczacym zlem.

Metafora raka symbolizujagca i odzwierciedlajgca patomechanizm
choroby jest jednoczesnie przyczyng i skutkiem spolecznej reakcji na
nig. Stwarzana z odczué, obaw, wyobrazef i obserwacji zaczyna
funkcjonowaé jako niezalezny ,byt”, wzmacniajac wszystkie nasze
negatywne postawy wobec choroby.

Takze literatura piekna wydaje sie raczej wzmacniac nasze negaty-
wne asocjacje z rakiem niz pozytywne, zwiazane z nadzieja na
wyleczenie. Alicja Kaufman® przeprowadzila analize tresci dwudziestu
wybitnych pozycji literackich (m.in. takich autordéw jak Balzac, Mann,
Salinger, Miller, Solzenicyn) i wykazala na ich przykladzie, ze rak byl na
ogol synonimem S&mierci i zawsze nibsl ze soba wylacznie tresci
pesymistyczne. Nieco optymistyczniej przedstawiala si¢ dokonana
przez te sama autorke analiza treSci artykuldw nawiazujacych do
problematyki raka, ktére ukazaly sie w prasie hiszpanskiej w latach
1985-1987. Zawieraly one bowiem takze informacje o udanych operac-
jach, pomyélnie zakoficzonych terapiach i innych sukcesach medycyny
w walce z rakiem. Wprawdzie dotyczyly one przede wszystkim udanych
interwencji medycznych u 0séb wybitnych lub bogatych (wiele miejsca
podwiecono — zreszta niemal w calej prasie Swiatowej — udanym
operacjom nowotworowym prezydenta Ronalda Regana), rzucajac tym
samym pewien ciefi na dostepno&é cudéw medycyny, jednak w ostate-
cznym efekcie takie podwazajac negatywny stereotyp raka jako
choroby strasznej i nieuleczalnej.

W popularnych wyobrazeniach rak jest na ogdl postrzegany jako
choroba wspdlczesna, okreSlana mianem choroby cywilizacyinej, a jej
przyczyny przewaznie laczone z przemyslowymi zanieczyszczeniami
ekologicznymi. W rzeczywistoici jednak rak jest starszy niz ludzkosé
— §lady komédrek rakowych znajduje sie w kosciach prehistorycznych
zwierzat, a wzmianki o raku w egipskich papirusach i hinduskich
tekstach medycznych sprzed 2000 lat p.n.e. Takze starozytni grecy
znali te chorobe. Oni tez nadali jej nazwe rak (karkinos), ktora zostala

3 P, Ajach, A Kaufman, R. Waissman: Wwre une Maladie Grave. Paris: Meridiens
Klincksieck, 1989.
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z czasem przejeta przez bardzo wiele jezykéw. Nazwe te w pelni
usprawiedliwiajg nasze wyobrazenia o chorobie — obraz kraba wgryzaja-
cego sie podstepnie do naszych wnetrznosci, dokonujacego zniszczenia
sasiednich tkanek.

Wzrost zachorowaf naraka i zgondw nim spowodowanychw czasach
wspdlczesnych wiaze sie niewatpliwie ze wzrastajacym nasileniem
czynnikdw fizycznychichemicznych, zwiekszajacych ryzyko zachorowan,
ale takze z dluzszym, przecietnie, trwaniem zycia ludzkiego. Gdy na
poczatku wieku gléwna przyczyng zgondw byla gruzlica i inne choroby
zakazne, a przecietne zycie ludzkie trwalo nieco ponad 40 lat, zmniejszalo
to w sposdb naturalny szanse na rozwijanie sie chordb degeneracyjnych
i przewleklych, bardziej typowych dla podeszlego wieku. Innymi czynni-
kami, z ktdrymi wiaze sie pochodzenie raka, sa czynniki genetyczne oraz
w niektérych postaciach nowotwordéw — wirusy onkogenne.

Fakt, ze etiologia raka nie jest do konca znana, jeszcze bardziej
nasila poczucie leku towarzyszacego chorobie. Nie wiadomo bowiem
jak mozna sie jej ustrzec. Popularne poglady na ten temat nie
wykluczaja tez mozliwosci, ze rak jest choroba zarazliwa®. Wzmacnia to
negatywng metafore raka i ma bezposrednie negatywne skutki w po-
staci stygmatyzowania i tendencji do izolowania spolecznego osob
chorych. Osoby z rozpoznaniem choroby nowotworowej sa wiec przez
swoje otoczenie do§é szybko uznane za beznadziejnie nieuleczalnie
chore® i, choé postawie takiej towarzyszy zazwyczaj wspdlczucie,
z gory zaklada ona niewielkie szanse na trwale wyleczenie.

Efekty takich postaw daja sie zaobserwowaé nie tylko w postaci
swoistego ,,ostracyzmu”, ale wplywaja takze na sposdb postrzegania
choroby przez samego chorego i w konsekwencji jego zachowanie. Lek
przed rakiem, jak i obawa przed przyznaniem sie do niego — zaréwno
przed otoczeniem, jak i sobg samym — prowadzi do ,,niezauwazania”
wczesnych objawdw choroby (aby nie interpretowaé ich jako raka)
i opéznionego docierania do lekarzy. Jak wykazujg badania, wiele oséb
w swoim zyciu w réznych momentach podejrzewa u siebie chorobe
nowotworowg (interpretowane jest to przez lekarzy jako kancerofo-

# M. Jokiel: Swiadomosé spoleczenistwa w zakresie onkologii, w: J. Karski, Z. Stofiska,
B. Wasilewski (red.) Promocja Zdrowia, Warszawa: Sanmedia 1994.
% P. Aiach, A. Kaufmann, R. Waissman: Vivre..., op. cit.
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bia)®, nie sklania to jednak tych 0séb do wizyty u lekarza. W badaniu
ogdlnopolskim przeprowadzonym w 1975 r. odsetek osob, ktore
podejrzewaly kiedys u siebie raka wynosil 25 (w tym samym czasie
odsetek zarejestrowanych chorych wynosit dla Polski 0,5 ogdiu ludno-
5ci), jednak sposrdd tej grupy tylko 40% zdecydowalo sie na spraw-
dzenie swoich podejrzefi u lekarza®.

Warto w tym miejscu zwrdcié uwage takze na charakterystyczne,
stosunkowo male zaufanie do medycyny oficjalnej i jej mozliwosci
leczenia raka oraz stale nadzieje na cudowne leki i terapie pochodzace
z medycyny alternatywnej. W Stanach Zjednoczonych ogromna popu-
larnos§é zdobyl sobie nie wprowadzony do oficjalnego spisu lekow
Leatril®®, a wsrdéd zamozniejszych pacjentow bezkrwawe operacje
wykonywane na Filipinach czy w Hongkongu. W Polsce przykladem
takiego leku moze byé preparat torfowy prof. Tolpy, zanim jeszcze
zainteresowala sie nim medycyna oficjalna.

Pewne poczucie beznadziejnosci, bedace skladnikiem postawy
wobec raka, znajduje jeszcze niestety ciagle swoje uzasadnienie w efek-
tach osiaganych przez medycyne. Mimo znacznych postepdw onkologii
w ciagu ostatnich lat ciagle jeszcze jest wiecej porazek niz sukcesow:
Nieznajomosé biologii proceséw nowotworowych utrudnia zaréwno
skuteczne leczenie, jak i zapobieganie. W Polsce dodatkowym czyn-
nikiem oslabiajacym efektywnoéé walki z rakiem jest jego stosunkowo
pbine wykrywanie. Nawet przy istniejacych mozliwosciach terapeuty-
cznych osiggane wyniki bylyby znacznie lepsze, gdyby wigksza byla
efektywnosé wykrywania wezesnych objawdw choroby. Szacuje sie, ze
liczba zgondw z powodu choréb nowotworowych mogtaby by¢ o poto-
we mniejsza, gdyby chorzy docierali na leczenie we wczesnych stadiach
choroby®. Kluczowa role pelni tu swiadomosé zdrowotna spoleczefist-
wa, z jednej strony, a diagnostyczna dostepnosé, z drugiej. Pierwszy

% Por. M. Jokiel: Opinia spoleczna o chorobach nowotworowych OBOPiSP, War-
szawa 1980.

57 Ibidem.

%8 Lek ten jest wyciagiem z pestek moreli i lansowany jest jako srodek naturalny.
Identyfikowany z hipotetyczna witaming B-17, ktérej deficyt ma powodowaé raka.

% W. Zatonski. Nowotwory zloéfiwe w Pofsce. Warszawa: Centrum Onkologii 1993. Z.
Wronkowski, M. Zwierko Promocja zdrowia a choroby nowotworowe. ,Promocja Zdro-
wa” nr 34, 1994.
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czynnik wymaga szeroko zakrojonej, madrej profilaktyki, drugi uspraw-
nienia dzialai medycyny, ale takze pewnej refleksji normatywne;j.
Aktualnie mozna zaobserwowac w medycynie dwie sprzeczne ze sobg
orientacje: jedna zaklada powszechne udostepnienie pacjentom wszel-
kich informacji dotyczacych wczesnych objawdw raka, czynnikéw
ryzyka, realistycznych mozliwosci leczenia, druga zas — blokowanie
wielu z nich z obawy przed zachowaniami hipochondrycznymi, kan-
cerofobig. W efekcie tego dualizmu wiedza o obiektywnym wzroscie
mozliwosci leczenia nowotworéw dosé powoli toruje sobie droge do
Swiadomosci spolecznej, a w postawach wobec raka istniejace za-
grozenie bywa demonizowane.

Pewne nadzieje na zrewidowanie naszych postaw wobec raka
mozna wigza€ z badaniami nad czynnikami psychologicznymi, hipo-
tetycznie mobilizujacymi badz demobilizujgcymi potencjal immunologi-
czny do walki z chorobami nowotworowymi. W sytuacji nieznanej
etiologii choroby, a wiec niemoznosci skutecznego jej unikania, moz-
liwosé zwiekszenia wlasnych zasobdw odpornoici na nia moze daé
wigksze poczucie kontroli istniejacego zagrozenia.

Badania nad czynnikami sprzyjajacymi koncentrujg sie przede
wszystkim wokél dwdch hipotez:®
~ zwigzku powstawania nowotwordw ze zdarzeniami zyciowymi, po-
wodujacymi powazne straty, depresje i zalamania, a szczegdlnie z malg
zdolnoscig do uporania sie z wystepujgcym w takich sytuacjach
stresem oraz
— zwiazku powstawania nowotwordw z wystepowaniem tendenciji do
tlumienia konfliktéw wewnetrznych i emocji (zwlaszcza negatywnych),
zamiast redukowania ich poprzez dzialanie.

Jezeliby hipotezy te zostaly zweryfikowane (a coraz wiecej badan
zdaje sie je potwierdzaé)®, oznaczaloby to, ze rak przede wszystkim
atakuje skutecznie osoby pasywne, wyciszone, niepewne i poddajace
si¢ przeciwnosciom zyciowym bez walki. Aktywna postawa wobec zycia
bylaby wiec psychologiczng bariera odpornosciowa w stosunku do

% Badania na ten temat oméwione sa w pracy: M. Robinson: Bio-energetyka
i wizualizacja a leczenie raka. ,,Nowiny Psychologiczne”, Nr 5, 1983.

& Nalezy tu wymienié prace badawcze, a takze eksperymentalne programy terapeu-
tyczne prowadzone przez The Helen Dowling Insitute for Biopsychosocial Medicine,
Erasmus University w Rotterdamie.
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raka. Jednak na razie jeszcze istniejace korelacje miedzy wystepowa-
niem raka a pewnymi cechami osobowoSci nic nam nie moéwia
o kierunku zaleznosci. Trudno zatem powiedzie¢, czy pewna konfigura-
cja cech osobowosciowych sprzyja powstawaniu choroby nowotworo-
wej, jak sie przewaznie zaklada, czy tez jest jej skutkiem. Odpowiedz na
to pytanie wymaga prowadzenia badaf o charakterze progresywnym®.

Jednak bez wzgledu na kierunek istniejgcej zaleznosci, rzuca ona
pewne S&wiatlo na wzory funkcjonowania w spoleczefistwie osob
z choroba nowotworowa;: uleglosé, pasywnos¢ — czy jako przyczyny czy
skutek choroby — sprzyjaja zepchnigciu ich poza glowny nurt zycia
spolecznego, czemu tez znakomicie sprzyjaja negatywne postawy
i stereotypy zwigzane z rakiem. Sytuacja ta sprawia, ze diagnoza ,rak”
jest niejednokrotnie momentem, w ktdrym zapoczatkowany zostaje
faktycznie proces umierania chorego, jezeli nawet nie w aspekcie
medycznym, to psychologicznym i spolecznym.

@ Badania takie sa odbiclem nowej tendencji w medycynie polegajacej na probach
definiowania i okre§lania réznych konfiguracji czynnikéw psychospotecznych, uznanych
za negatywne dla zdrowia, a nastgpnie progresywnego obserwowania, do jakich
rodzajoéw chordb moga prowadzi€.
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3. Wokot problemow etycznych
zwigzanych ze Smiercia

3.1. Wprowadzenie

Wraz z postepujagcym rozwojem medycyny coraz czesciej pojawiaja
sie sytuacje kliniczne stwarzajace dylematy — sytuacje, w ktérych
postepowanie nie jest okreSlone zadnymi normami spolecznymi czy
prawnymi, regulujagcymi wykorzystanie mozliwosci wyzwalanych przez
nowg technologie biomedyczna. Otrzymywanie organéw do transplan-
tacji, inzynieria genetyczna, sztuczne podtrzymywanie zycia umierajg-
cych — to przyklady mozliwosci rodzacych liczne problemy natury
etycznej.

Problemy etyczne zawsze istnialy w praktyce medycznej, jednak
obecnie niosa one znacznie wiecej potencjalnych niebezpieczehstw.
Wzrastajaca zlozonoéé technologii medycznej sprawia, ze ekspert od
niej zyskuje coraz wigksza autonomie. Pacjenci i ich rodziny, nie
- posiadajac odpowiedniej wiedzy, stajg sie coraz bardziej podporzad-
kowani i w coraz.mniejszym stopniu zdolni do aktywnej partycypacii
w terapii. Nie sg tez w stanie podejmowaél jakichkolwiek dzialan
.kontrolujgcych” sytuacje. Stwarza to ryzyko nierespektowania woli
pacjenta, traktowania go jako obiektu dzialah i catkowitego uzalez-
nienia od decyzji lekarzy.

Szczegdlnie duzo problemdw, glownie w duzym, zorientowanym na
rozwinieta technike medyczng szpitalu, wiaze sie ze Smiercig i umiera-
niem. Swiadcza one o potrzebie szerszej refleksji na temat wartoéci
zycia, Smierci i umierania, cierpienia, godnosci czlowieka i prawa do
stanowienia o sobie, ktdéra znalazlaby swoje odzwierciedlenie w bar-
dziej jednoznacznych normach etycznych regulujacych prawa i obowia-
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zki medycyny. Na razie obserwujemy pewng dysproporcje miedzy jej
technicznymi mozliwosciami a swiadomo3cia spoleczng zwigzang z ich
stosowaniem. W konsekwencji wszystkich dylematéw, sprzecznych
wartosci i orientacji — spokojna i godna $mieré jest raczej przywilejem
i wyjatkiem niz prawem czlowieka.

Nie wszystkie problemy etyczne, jakie pojawiajg sie wraz z nad-
chodzaca $miercia, wynikaja z technologicznych postepéw medycyny.
Niektére z nich ~ jak np. problem informowania oséb nieuleczalnie
chorych, umierajacych o ich diagnozie i prognozie — pojawily sie jako
skutek przewartosciowafi w naszych kulturowo uksztattowanych wzo-
rach zachowania, normach i koncepcjach tabu; tym, co uwazamy za
moralnie wiladciwe i niewlaSciwe. Niektdére problemy istnialy praw-
dopodobnie zawsze i postep techniczny w medycynie jedynie je
skomplikowal i zmienil potencjalne ryzyko. Tak sie stalo np. z prob-
lemami dotyczacymi poprawnosci kryteridw Smierci, czyli poszukiwa-
niem jej precyzyjnej definicji.

W naszych dalszych rozwazaniach skupimy sie na kilku grupach
problemdw. Zaczniemy wiaénie od (1) etycznych probleméw zwiaza-
nych z definicja Smierci, a nastepnie oméwimy (2) konflikty moralne
zwigzane ze sztucznym podtrzymywaniem zycia i z przyspieszaniem
$mierci. Oméwimy takze (3) kwestie zwigzane z podejmowaniem
rozmoéw na temat zblizajacej sie mierci z umierajacymi — informowa-
niem ich o stanie, w jakim si¢ znajdujg i (4) etyczne problemy
eksperymentéw medycznych prowadzonych na osobach nieuleczalnie
chorych i umierajacych. Na zakofczenie tego rozdzialu przedstawimy
(5) niektére problemy zwigzane z wykorzystaniem cial zmarlych i spo-
sobem ich traktowania. )

Sprawy te nie wyczerpuja oczywiscie wszystkich probleméw ety-
cznych zwigzanych ze 3Smierciq i umieraniem — jest ich znacznie
wiecej. W naszej kulturze trudno na przyklad méwi¢ o zabijaniy,
zadaniu $mierci innemu czlowiekowi czy zasadnoSci kary Smierci
bez uruchomienia komponentu moralnego; podobnie jest w wielu
wypadkach z samobéjstwemn. Nas jednak interesowal beda przede
wszystkim te problemy, ktdre mozna uznac za typowe dla umierania
w naszej kulturze, w II polowie XX w. — Smierci w coraz bardziej
wyspecjalizowanych technicznie instytucjach, gdzie rzadziej jest ona
traktowana jako naturalny fakt zyciowy, a czeSciej jako porazka
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medycyny w walce z choroba. Niesie to oczywiicie ze sobg okreslone
konsekwencje zarowno dla samego chorego, jego rodziny, jak i instytu-
cji medycyny.

Rozwazane przez nas problemy etyczne bedziemy sie starali na-
Swietli¢ z perspektywy socjologicznej — spolecznego kontekstu funke-
jonowania norm, ich interpretaciji, spolecznych skutkdw, a takze relaty-
wnosci kryteridow ich stosowania w zaleznosci od tego, kogo dotycza.

3.2. Problemy z definicja Smierci

W ciagu ubieglych wiekéw brak rzetelnych metod orzekania o §mie-
rci wigzal sie przede wszystkim z ryzykiem przedwczesnego pochowa-
nia. Lekarze polegali w zasadzie wylgcznie na okolicznoiciach, w jakich
znajdowali cialo i nie prowadzili dokladniejszych badan, ktére potwier-
dzilyby Smier¢. Aparat diagnostyczny, jakim sie postugiwali, byl zreszta
na tyle nieprecyzyjny, ze nie pozwalal na rozréznienie stanéw bliskich
Smierci od Smierci dokonanej. Przypadki pogrzebania za zycia nie byly
wiec rzadkoscig. Dla przykladu, John Bruhier, lekarz paryski z XVIIl w.
ustalil 52 przypadki oséb pochowanych przedwczesnie!. Istnieje takze
wiele dowoddéw na przeprowadzanie sekcji zmarlych pacjentow, ktérzy
jednak w trakcie procedury okazywali sie zywi. Zdarzylo sie to nawet
Veseliusowi, twdrcy nowoczesnej anatomii, ktdéry po otwarciu klatki
piersiowej domniemanego zmarlego, zobaczyl bijace serce, a takze inne
oznaki powracajacego zycia. W konsekwencji, Veselius zostal oskar-
zony o zabdjstwo i postawiony przed Trybunalem Inkwizycji. Uratowalo
go tylko osobiste wstawiennictwo krdla Hiszpanii, ktéremu Veselius
stluzyl jako nadworny lekarz. W tej sytuacji, spoleczenstwa zachecaly
lekarzy do prac nad kryteriami Smierci, fundujagc wysokie nagrody za
osiagniecia w tej dziedzinie {np. w roku 1892 dr Icard otrzymal taka
nagrode za sposob polegajacy na wstrzykiwaniu do krwioobiegu
domniemanego zmarlego specjalnego barwnika. Jesli pacjent ciagle
jeszcze 2yl, cialo jego po kilku minutach mialo zmienié kolor)?.

! K. Mant: The medical definition of death, w: E. Shneidman, Death: Current
Perspective. Palo Alto, Mayfield Publishing Company 1976.
2 Ibidem.
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Dzisiaj, gdy lek przed przedwczesnym pogrzebaniem zostal praktycz-
nie wyeliminowany, pojawily si¢ nowe niepokoje i nowe problemy
etyczne, zwiazane jednak takze z koniecznoscia precyzyjnego orzekania
o Smierci. Problemy te z calg ostroscia wystepuja w dwéch typach sytuacii:
— przy dokonywaniu przeszczepdw (moment, w ktérym mozna uznaé

$mieré za dokonang jest momentem, w ktérym z ciala zmarlego
mozna pobraé organy do przeszczepu dla innych chorych) oraz

— przy podejmowaniu decyzji o odlaczeniu domniemanego zmariego
od aparatury podtrzymujacej funkcje zyciowe.

Juz sama problematyka przeszczepéw dostarcza wielu probleméw
natury moralnej. Ustalenie jednak wlasciwego momentu Smierci, w kto-
rym pacjent — dawca (na ogdt mtody czlowiek ginacy w wypadku) —jest
teoretycznie niezywy, a organ do przeszczepu zyje nadal, jest momen-
tem najtrudniejszym i najbardziej dramatycznym. Pomylka oznaczala-
by, ze uSmiercono jedna osobe, pozbawiajac ja koniecznego do zycia
narzadu, aby ratowac inna.

Z aktem uSmiercania pacjenta mozemy miec takze do czynienia
w drugiej z wymienionych sytuacji, jezeli wskutek niemoznosci precy-
zyjnego rozgraniczenia miedzy zyciem a Smiercig odlaczamy od sys-
temu podtrzymujacego zycie ciagle jeszcze zywa osobe. Brak jedno-
znacznych kryteridw moze powodowac takze pomyltki polegajace na
uznaniu osoby faktycznie zmarlej za zywa. Cigzar gatunkowy takiego
bledu jest jednak znacznie mniejszy z etycznego punktu widzenia.

Aktualnie dysponujemy trzema typami definicji, czy tez raczej
kryteridw?®, mierci:

1) $mieré kliniczna — ma miejsce wtedy, gdy ustaje spontaniczne
oddychanie i bicie serca. W tej fazie moga by¢ jeszcze podjete
dzialania reanimacyjne;

2) Smier¢ mdzgowa — ma miejsce wtedy, gdy rozpocznie sig¢ proces
obumierania komérek mdzgowych. Proces ten jest nieodwracalny.
I choé moga sie zdarzyé przypadki Smierci mdzgu przy zachowaniu
oddychania, akcji serca i innych proceséw wegetatywnych (a wiec
§mieré modzgu wyprzedzajaca Smieré kliniczng), nie jest mozliwa
zadna forma interwencji majaca na celu odwrécenie tego procesu;

3 Pojecia te precyzyjnie rozgranicza A. Szczesna w pracy Wokéf medycznej definicji
Smierci, w: M. Gatuszka, K. Szewczyk: Umieraé bez leku. Warszawa-t.6dz: PWN 1996.
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3) dmieré komérkowa (biologiczna) — charakteryzuje sie ustaniem
czynnos$ci i degeneracjq r6znych innych organéw.

Definicje te pokazuja, ze Smier¢ nalezy traktowad raczej jako
postepujacy proces niz fakt, ktory precyzyjnie mozna okresli¢ w czasie.
Warto tez dodaé, ze nie wystarczajq one jeszcze, aby zawsze, w kazdym
przypadku, dokladnie i jednoznacznie rozgraniczyé zycie od Smierci.
Definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia jest bardzo ogélna — ,,$mieré
nastepuje wraz z permanentnym zniknieciem zycia, bez mozliwosci
ratowania”.

Bardziej szczegblowe sg ustalenia XXII Swiatowego Zgromadzenia
Lekarzy z roku 1968. Zgromadzenie wymienilo nastepujace warunki,
ktére musza byé spelniane, aby uzna¢ Smier¢ za dokonang: brak
reakcji na bodzce zewnetrzne, brak ruchéw miesniowych, a szczegol-
nie oddychania (jezeli pacjent jest podlaczony do respiratora, powi-
nien by¢ odlaczony na trzy minuty, aby ustali¢, czy jest zdolny do
samodzielnego oddychania), brak odruchéw, plaski zapis elektroen-
cefalografu®.

| te okazaly sie szybko zbyt malo szczegélowe — pewne komorki
mozgowe pozbawione przez kilka sekund tlenu obumierajg i nie sa
w stanie zregenerowaé sie, w efekcie czego zapis EKG jest plaski.
Bardziej prymitywne czesci modzgu — te, ktdére kontrolujg funkcje
wegetatywne — nie sg jednak tak wrazliwe i nie obumierajq tak tatwo.
Stad wiec moga sie zdarzyé sytuacje, w ktérych jednostka traci
,,0s0bowosé” — zdolnoéé do przezywania, komunikacji, jest jednak
w dalszym ciggu biologicznie zywa. Znane sg takze przypadki wy-
zdrowienia pacjentéw po trwajacym kilka godzin plaskim zapisie EEG
w przypadku zatrué barbituranami. Aby jeszcze bardziej skomplikowac
obraz, mozna przytoczyé wyniki doswiadczen, ktdre wskazuja, ze przy
bardzo obnizonej temperaturze ciala zapotrzebowanie mézgu na tlen
tak bardzo maleje, ze zapis EEG nie wykazuje jego aktywnosci.
Wiadomo jednak, ze kiedy cialo zostanie ponownie ogrzane do
odpowiedniej temperatury, funkcje zyciowe pojawiaja sie spontanicz-
nie i przywrdcone zostaje normalne funkcjonowanie®,

4 R.J. Benton: Death and Dying. Principles and Practices in Patient Care. New York:
D.van Nostrand Company, 1978.
5 Ethics in Medical Progress. London: Ciba Foundation Symposium, Churchill, 1968.
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W tej sytuacji Komitet do Badania Smierci Mézgu przy szkole
medycznej Harvarda podwazyl wartosci jednorazowego plaskiego
zapisu EEG dla orzekania Smierci i zalecil, aby EEG wykonywaé
dwukrotnie, co najmniej w odstepie 24 godzin®. Ciagle jednak pojawia-
ja sie przypadki budzace watpliwosci lekarzy. W Polsce aktualne
stanowisko Zespoldw Specjalistycznych prezentuje i akceptuje 3 rodza-
je definicji (kryteridw) Smierci: 1) klasyczne (nieodwracalne ustanie
krazenia krwi), 2) tzw. nowe (mier¢ calego mozgu, ale niekoniecznie
innych ukiadéw, 3) nowe zmodyfikowane (Smier¢ pnia mdzgu, nieko-
niecznie oznaczajaca $mieré wszystkich komdrek mozgu)’.

W swiadomoéci potocznej jednak akceptacja Smierci mozgowej jako

_ostateczne kryterium Smierci napotyka liczne bariery. Odbiega ona od
tradycyjnie przyjmowanych kryteriow, a w swiadomosci laikow czesto
pojawia sie przekonanie, ze mozliwy jest powrdt do zycia osoby,
u ktérej stwierdzono émieré moézgowa. W badaniu realizowanym w roku
1997 przez CBOS tylko okolo polowa Polakéw byto w stanie zaakcep-
towaé stusznosé takiego kryterium®.

Nie jest zadaniem tej publikacji wdrazanie si¢ we wszystkie skom-
plikowane szczegdly orzekania o Smierci. Chodzi raczej o to, aby
uzyskaé cala zlozono$é problemu — mozliwos¢ popelnienia biedu
brzemiennego w skutki i ciazaca z tego tytulu odpowiedzialnod¢ na
lekarzach. W dotychczasowych rozwazaniach méwilismy o §mierci jako
procesie z natury rzeczy biologicznym i o problemach etycznych, ktére
wiaza sie z tym jej aspektem. Smieré jednak implikuje takze myélenie
w kategoriach psychologicznych, spolecznych, religijnych, prawnych.
Kazdy z tych aspektéow wymaga jakichs okreslonych kryteriow dmierci.
Zwiazane z nimi problemy sg catkiem innej natury, niz ma to miejsce
w przypadku definicji konstruowanych na uzytek medycyny, jednak
takze nie sa one wolne od komponentu etycznego.

Definicje uwzgledniajace psychospoteczny wymiar Smierci koncent-
rujg sie raczej na calym procesie umierania. Sens umierania jednak
znacznie latwiej jest nam wyczué intuicyjne niz okresli€ naukowo.

6 R.J. Benton: Death and..., op. cit.

7 Przytaczam za: A. Szczesna, Woké! medycznej definicji émierci, op. cit.

8 W. Derczyfiski: Postawy wobec przeszczepiania narzadéw. Serwis informacyjny
CBOS, Warszawa 1997.
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Zdajemy sobie sprawe z faktu, ze na ogél umieranie jest pewnym
postepujacym procesem, zakoficzonym Smiercia. Trudniej jednak okre-
§lic moment, w ktérym umieranie sie rozpoczyna. W jakim momencie
o chorym na nieuleczalng chorobe mozemy powiedzieé, ze zaczyna
- umieraé? Przyjmuje sie na ogdl, ze ma to miejsce w sytuacji poglebiaja-
cej sie choroby, ktorej postepdw lekarze nie potrafig juz powstrzymag,
"gdy ,nic nie da sie zrobi¢”. Kryterium takie jest oczywiscie dalekie od
precyzji i zrelatywizowane bezposrednio do technicznych mozliwosci
i warunkdw, w jakich przebiega leczenie, a nastepnie umieranie
pacjenta. Jak wykazemy dalej, zmiana definicji pacjenta z chorego na
umierajacego nie bedzie uwarunkowana wylacznie czynnikami medy-
cznymi. Znaczna role odegraja takze czynniki spoleczne.

Pomimo licznych watpliwosci 1 bez wzgledu na dalsze oficjalne
postepowanie w stosunku do pacjenta czy jego rodziny, w pewnym
punkcie czasowym zainicjowane zostaja dzialania traktujace chorego
jako umierajacego. Ma to okreslone konsekwencje zaréwno dla pacjen-
ta, jak i instytucji, pod opieka ktérej sie znajduje. Pojawiaja sie takze
nowe problemy natury etycznej — ustalenie momentu, w ktdrym
rozpoczyna sig umieranie nie jest bowiem wylacznie cwiczeniem
intelektualnym czy dzialaniem czysto praktycystyczno-medycznym.
Jest to moment, w ktérym czlowiek zaczyna nieodwracalnie tracic
wszystko, co miato dla niego podstawowe znaczenie w zyciu.

3.3. Interwencje w trwanie zycia

Stwierdzenie, ze wartos¢ zycia ludzkiego jest ogromna, mozna
uznaé¢ za banalne. Gdy jednak prébujemy to stwierdzenie operac-
jonalizowaé, napotykamy na znaczne trudnodci. Trudno jest okresli¢,
co na wartos¢ te sie sklada, jak dalece jest ona uniwersalna i niezmien-
na, a jak bardzo stopniowalna i zalezna od kontekstu spotecznego.

Istniejace w naszej kulturze ogdlne normy moralne gleboko ap-
robuja bohaterskie akty ratowania zycia, przy jednoczednie silnej
dezaprobacie czynnosci zmierzajacych do jego przerwania. Gdy jednak
analizujemy normy bardziej szczegdlowe, odnoszace sie do konkret-
nych sytuacji, nasze stanowisko nie jest tak jednoznaczne. Przykladem
takich wlasnie konkretnych sytuacji sa interwencje w trwanie zycia
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ludzkiego w przypadkach sklasyfikowanych medycznie jako nieuleczal-
ne. Interwencje te, to -z jednej strony, eutanazja w jej biernej i czynnej
formie, z drugiej strony, heroiczne i kosztowne akty walki o pod-
trzymanie, o przedluzenie zycia.

3.3.1. Eutanazja

Analizujac kulturowe uwarunkowania naszego stosunku do eutana-
zji, widzimy, ze wiele jego elementow zostalo uksztaltowanych przez
ideologie chrzescijaniska. Argumenty religijne przeciw eutanazji spro-
wadzaja sie glownie do trzech punktdw?’:

1) zycie jest w reku Boga, tylko on ma prawo decydowac¢ o jego koficy;
2) piate przykazanie ,nie zabijaj”; oraz
3) cierpienie powinno byé akceptowane jako przejaw woli Bozej.

Argumenty te jednak odnosza sie przede wszystkim do eutanazji
czynnej. Nie wydaja sie sprzeczne z eutanazjg bierng. Co wiecej, jezeli
tylko Bég ma prawo decydowac, kiedy konczy sig¢ zycie, nieupraw-
nione wrecz jest sztuczne podtrzymywanie go przy pomocy nowoczes-
nej techniki medycznej. Stanowisko takie reprezentowal Papiez Pius
X1l stwierdzajac, ze gléwnym obowiazkiem lekarza jest tagodzenie bdlu,
a nie podtrzymywanie zycia, ktérego nie mozna uratowaé'.

Bardziej rygorystyczny od etyki chrzescijaniskiej wydaje sie kodeks
deontologiczny. Ratowanie zycia ludzkiego za wszelka cene i do
ostatniej chwili jest norma gleboko wszczepiong w etyke lekarska.
Analiza tekstu Przysiegi Hipokratesa wskazuje jednak, ze ten pod-
stawowy dokument normujacy obowiazki lekarza ustosunkowuje sie
negatywnie takze tylko do eutanazji czynnej (,,Nigdy, nikomu, ani na
zadanie, ani na prosby niczyje nie podam trucizny”). Co wiecej,
okreslajac zadania medycyny, formulowal je Hipokrates nastepujaco:
»uwolni¢ chorego calkowicie od cierpief, zlagodzi¢ ostrosé choroby
i swiadomie nie podejmowaé zadnego leczenia u tych, ktérych choroba
przemogla”. Dwa pierwsze czlony zachowaly wspdiczesnie swojg moc,

¢ Ciekawa dyskusje z jednoznacznym interpretowaniem tych argumentéw podejmuje
J. Fletcher w pracy Elective Death, w: Torey {ed.) Ethical Issues in Medicine. Boston: Little
Brown Comp. 1968. )

10 E G. Laforet: The ,,Hopeless” Case. ,Archives of Internal Medicine”, 1963 (112).

67

rcin.org.pl



ostatni zostal wykreSlony z kodeksow lekarskich. Pomimo to sa
podstawy, aby przypuszczal, ze negowanie eutanazji biernej przeja-
wia sig bardziej w sferze deklaratywnej niz aktualnie realizowanych
dzialan.

Badania socjologiczne wskazuja na fakt, ze w praktyce tylko
w stosunku do znacznej mniejszoSci pacjentdw mozna rzeczywiscie
powiedzied, ze uczyniono wszystko, co bylo mozliwe, aby uratowac ich
zycie. W badaniu przeprowadzonym wsrdd czlonkdéw Amerykanskiego
Towarzystwa Lekarskiego 80% lekarzy przyznalo, ze w pewnych
sytuacjach stosuje sie¢ w praktyce eutanazje bierna'2. Podobne wyniki
dalo rozeznanie w tym wzgledzie dokonane przez Brytyjskie Towarzy-
stwo Medyczne®, Nie ma podobnych badafi przeprowadzonych w Po-
Isce, mozna jednak zaryzykowac hipoteze, ze i w naszym kraju ma ona
miejsce czesciej, niz sie¢ powszechnie uwaza.

Akceptacja eutanazji nie zwalnia jednak od dylematéw dotycza-
cych warunkdw jej stosowalnosci. W przypadku eutanazji biernej
problem ten mozna sprowadzi¢ do dwdch pytan:

1. Jak bliski Smierci musi by¢ pacjent i ile przedtem musi wycierpiec, aby
dozwolone bylo zaniechanie wysitkow podtrzymujacych jego zycie?
2. Do kogo powinna nalezeé: a) inicjatywa i b) decyzja w tej sprawie?

Ze zrozumialych wzgleddw jeszcze wiecej sprzeciwdw moralnych
budzi eutanazja czynna. Niesie ona w sobie potencjalne ryzyko legislacji
zabijania czlowieka w imie jego dobra. Zdefiniowanie wszystkich
sytuacji, w ktoérych prawo takie czy norma moglaby bezpiecznie
funkcjonowaé, jest niemozliwe; istnieje natomiast obawa, ze jezeli
celowos¢ eutanazji zostanie raz usankcjonowana, zacznie zataczaé
coraz szersze kregi. Poza osobami umierajgcymi moze sie pojawié
problem innych grup pacjentéw — np. powaznie zdeformowanych czy
uposledzonych noworodkéw. Rozszerzenie granic przyzwolenia na
zadanie $mierci moze wiec stworzyé niebezpieczne precedensy!®.

' RW. Gutt: O zdrowych i chorych. Krakéw: Wydawnictwo Literackie, 1977.

2 Euthanasia Society. A Plan for Voluntary Euthanasia. London: Euthanasia Society,
1962.

3 Working Party to Review the British Medical Assotiation’s Guidance on Euthanasia,
1988.

14 T. Kielanowski: Problem niepotrzebnego cierpienia, w: Z. Szawarski (red.) W krequ
2ycia i Smierci. Moralne problemy medycyny wspélczesnej. Warszawa: KiW, 1987.
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Pomimo wszystkich moralnie uzasadnionych oporéw przeciwko
zadawaniu Smierci, w ostatnich latach dajg sie zauwazyé zmiany
zachodzace w stopniu rygoryzmu, z jakim traktowana jest eutanazja
czynna. W roku 1950, w badaniu przeprowadzonym przez Instytut
Gallupa, na pytanie ,Jesli kto§ jest chory na nieuleczalna chorobe, czy
lekarze powinni mieé prawo zakonczenia zycia pacjenta przy pomocy
bezbolesnych srodkéw, jezeli pacjent i rodzina domagaja sie tego?”
— 36% badanych odpowiedzialo twierdzaco. Na to samo pytanie,
zadane w 1973 r., twierdzaco odpowiedzialo 53% badanej populacji®®.
Badania nad stosunkiem spoleczefnstwa amerykanskiego do eutanazji
byly nastepnie kilkakrotnie podejmowane w ramach Generalnego
Sondazu Spotecznego. W roku 1988 odsetek osdb dopuszczajacych
eutanazje w stosunku do chorych w stanie terminalnym wynosit 68,7%.

Ten znaczny wzrost przyzwolenia spolecznego na eutanazje pozo-
staje w zwiazku z negatywnymi konsekwencjami rozwoju technicznych
mozliwosci podtrzymania zycia, ktdry sie w tym czasie dokonat,
i spowodowanego dysonansu w naszych wzorach i wyobrazeniach
umierania. Nie miesci sie w nich bezduszny obraz ciala, podlaczonego
do aparatéw, czlowieka cierpigcego, niezdolnego do komunikaciji,
odartego z osobowosci. Podtrzymywanie takiego zycia specjalnymi
metodami wprowadzilo do medycyny nowa jakos¢ i warto sie za-
stanowi¢ — wraz z Magdalena Sokolowska' — czy sluszne jest obej-
mowanie takich przypadkéw straszliwg moca stowa eutanazja? ,,Prze-
slania ono skutki podejmowanych dzialan, bo ich zaniechanie byloby
eutanazja i uruchamia poczucie odpowiedzialnosci nie za to, co zostalo
dokonane, lecz za to, co mogloby by¢ zaniechane”. Takze etyka
niezalezna Tadeusza Kotarbifiskiego przyznaje jednostce prawo do

15 R. Schulz: The Psychology of Death, Dying and Bereavement. Reading Mass,
Addison Wessley Publishing Company, 1979.

16 D.P. Caddell, R.R. Newton: Futhanasia: American attitudes towards the physician’s
role. ,,Social Science and Medicine”. vol 40, no 12, 1995. Takze w Polsce w 1988 r. zostal
przeprowadzony sondaz opinii publicznej w sprawie pogladéw na eutanazje (CBOS,
grudziefi 1988). Przeciwko eutanazji w stosunku do cierpiacych, nieuleczalnie chorych,
0s0b wypowiedzialo sie 47%badanych, a za —29,6% Czestosé postaw przyzwalajacych na
dokonanie eutanazji we wspomnianej sytuacji wzrastata wraz ze wzrostem wyksztalcenia,
natomiast malala wraz ze wzrostem intensywnoécl wierzen i praktyk religijnych.

17 M, Sokolowska: Przywilej umierania. ,Polityka”, 23 X1 1974.
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decydowania ,,po rozumnym namysle” o przyspieszeniu kofica wlasnego
bytu, aby wyzwoli¢ sie od nieuchronnych cierpien. W Medytacjach
o Zyciu godziwym Smier¢ taka uznaje autor za godna i upatruje zadania
zardwno postepowego, humanitarnego prawodawstwa, jak i medycyny
w umozliwianiu czlowiekowi dobrowolnego zakonczenia wiasnego zycia.
Christian Barnard, wybitny lekarz i humanista, opowiadajac o swojej
praktyce medycznej, stwierdza: ,,Osobiscie nigdy nie stosowalem czynnej
eutanazji, z jednego wylacznie powodu — dlatego, ze jest ona nielegalna.
Czesto jednak zdarzalo sig, ze stojac przy 16zku pacjenta, uswiadamiaiem
sobie potrzebe jej legalizacji. Odpowiadajac zas tym, ktorzy twierdza, iz
zawsze mozna ulzy¢ cierpieniom umierajgcego, powiem tyle: albo nie
stykali sie dostatecznie blisko z tym problemem albo tez brakuje im
pewnej elementarnej cnoty — zdolnosci do wspdlodczuwania”!®,

Podobnie jak w przypadku eutanazji biernej, tak i w przypadku
eutanazji czynnej, zaakceptowanie norm ogdlnych, dozwalajacych jej
stosowanie, nie rozstrzyga problemoéw bardziej szczegdlowych, zwigza-
nych z warunkami funkcjonowania tych norm w praktyce. Oprécz
problemoéw zwigzanych z inicjatywa i decyzja pojawiloby sie pytanie,
kto bylby uprawniony do wykonania takiej interwencji i jak kont-
rolowac i zapobiegaC ewentualnym naduzyciom takiego prawa.

Istniejg propozycje, aby w sytuacii, w ktérej chory pragnie eutanazji,
a jednoczesnie nie chce, aby kogokolwiek obarczano wing za jego
§mieré, poslugiwac sie tzw. testamentem zycia. Dokument ten pod-
pisany jest przy Swiadkach w momencie, gdy Smieré nie jest jeszcze
najblizsza perspektywa, a chory znajduje sie w pelni wiadz umystowych.
Od 1976 r. testament zycia jest honorowany w stanie Kalifornia, w USA.
A oto fragment takiego tekstu'®: ,,... Jezeli zdarzy sie sytuacja, w ktorej
nie bedzie realnych podstaw do oczekiwafh mojego ozdrowienia z cho-
roby fizycznej czy umysiowej, zycze sobie, aby pozwolono mi umrzeé,
nie podtrzymywac mojego zycia przy pomocy sztucznych srodkéw czy
heroicznych préb ratowania.

8 Ch. Barnard: Godne zycie. Godna &nieré. Wydawnictwo Jacek Santorski & Co,
Warszawa 1996.

¥ R.J. Benton: Death and..., op. cit. Zasady przygotowywania testamentéw zycia i ich
prawne aspekty omawia szczegdlowo praca: T. P. Hill. D. Shirley. A Good Death. Taking
more control at the end ofyour life. Addison — Wesley Publishing Company Inc. Reading,
Mass 1992.

70

rcin.org.pl



Nie obawiam sie Smierci tak, jak pogarszania sie mojego stanu
uzaleznienia, beznadziejnego bdlu. Dlatego prosze, aby podano mi
srodek, ktory zniesie cierpienie, nawet jezeli przyspieszy to moment
mojej Smierci ... wierze, ze wy, ktorzy sie mna opiekujecie, bedziecie sie
czuli moralnie zobowiazani do wykonywania go [testamentu A.O.].
Zdaje sobie sprawe z tego, ze sklada to na was powazna odpowiedzial-
nos¢, ale czynie to wlasnie z zamiarem odcigzenia was z tej od-
powiedzialnosci i przyjecia jej na siebie, zgodnie z przekonaniem,
z ktorym sporzadzam to oSwiadczenie”.

Jednak tekst, ktérego fragment przytoczyliSmy, nie zostal po-
wszechnie uznany za dokument rozwiewajacy wszelkie watpliwosci
ze wzgledu na brak precyzji uzytych w nim sformulowan. Co konkretnie
oznaczajg ,,sztuczne Srodki” czy ,,heroiczne proby”? Czy jednak nawet
w przypadku, gdyby wszystkie sformutowania byly precyzyjnie zo-
peracjonalizowane, sama procedura eutanazji zyskiwalaby w takich
okolicznodciach ogdlng aprobate i przyzwolenie? W sytuacji takiej
ambiwalencji — zaréwno istniejacych praw, jak i uczué¢ spolecznych
— nie naleza do rzadkosci samobdjstwa o0sdb nieuleczalnie chorych
(akty autoeutanazji).

Lata dziewieddziesigte przynosza nowe wydarzenia Swiadczace
o postepujacej liberalizacji stosunku spoleczefistw wielu krajow do
eutanazji. Jednym z nich jest niewatpliwie ukazanie sie ksigzki
Final Exit (ostateczne wyjscie), bedacej praktycznie podrecznikiem
samobdjstwa dla oséb &miertelnie chorych®. Autor jej, brytyjski
dziennikarz Derek Humphry (twdrca Hamelock Society — towa-
rzystwa skupiajacego zwolennikéw eutanazji), krok po kroku wy-
jaénia rdzne mozliwe sposoby pozbawiania sie zycia, rozwazajac
ich latwosé, skutecznosé, a takze efekty uboczne, gdyby zamiar
sie nie powiddl.

Praca ta wzbudzila ogromne poruszenie i liczne dyskusje zaréwno
w kregach medycznych, jak i wérdd laikéw?'. Sam Derek Humphry,

2 D. Humphry: The Final Exit. The Hamelock Society, California, 1991.

2 W roku 1993 ukazal sie w Polsce przeklad tej pracy. Zostala ona jednak
potraktowana jako swojego rodzaju ,,ciekawostka wydawnicza”. Nie przyciagneta uwagi
szerszych rzesz czytelnikéw, nie wzbudzita dyskusji ani kontrowersji, tak jak to mialo
miejsce w innych krajach.
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ktory w ksigzce tej przyznal sie¢ do ulatwienia samobdjstwa swoim
dwdm zonom, postawiony byl w stan oskarzenia, a nastgpnie uniewin-
niony przez sady amerykanskie.

Wszystkie wyroki uniewinniajgce otrzymal takze kilkakrotnie za-
skarzony do sadu dr Jack Kevorkian, lekarz amerykanski, wspomagaja-
cy samobdjstwa nieuleczalnie chorych przy pomocy specjalnie skon-
struowanego przez siebie przenosnego urzadzenia?. Sklada sie ono
z systemu polaczonych kroplowek, zawierajacych $miertelng dawke
leku, ktére (po zalozeniu) chory moze uruchomié sam przy pomocy
jednego przycisku. Dr Kevorkian zastosowatl swoje urzadzenie po raz
pierwszy w roku 1990, pomagajac umrzec kobiecie cierpiacej z powodu
choroby Alzheimera, i do roku 1996 udzielit takiej pomocy 45 umieraja-
cym pacjentom®. Kontrowersyjna dzialalnoéé dr Kevorkiana (prasa
nazywala go zarébwno ,szaleficem”, ,seryinym zabdjca”, jak i ,,dob-
roczynca”, ,,wybawca cierpiacych”) nie zostala jednak uznana przez
sady Standéw Michigan, Kalifornie i Nowy Jork za niezgodna z ist-
niejacym prawem. W uzasadnieniu decyzji stwierdzono, ze nieuleczal-
nie chorzy Amerykanie majg gwarantowane konstytucja prawo do
zakonczenia swojego zycia z pomoca lekarza®. Takze systemy legis-
lacyjne innych krajéw coraz liberalniej traktuja przyspieszanie $mierci
umierajacych. W Holandii, gdzie problem przerwania zycia osobie
nieuleczalnie chorej po raz pierwszy trafit do sadu w 1973, istnieja
obecnie dokladne opracowane kryteria, stanowigce o dopuszczalnosci
takiej procedury. I chociaz prawnie eutanazja nie zostala tam zalegali-
zowana — jezeli lekarz przestrzega wszystkich kryteriéw dopuszczalno-
§ci — prokuratorzy rezygnuja ze Scigania przestepstwa. Od roku 1992 na
»samobdjstwo wspomagane” decyduje sie¢ w Holandii okolo péltora
tysiaca 0séb rocznie®. Calkowita legalizacje eutanazji wprowadzil
w roku 1996 Parlament Terytorium Péinocnego Australii. Wedlug tego
prawa, zgoda na eutanazje poprzedzona jest tzw. procedura 22 krokéw
~ warunkéw, ktére musza by¢ spetnione, aby eutanazja mogla byé

2 D.P. Cadell, RR. Newton. Euthanasia: American attitudes toward the physician’s
role, ,Social Science and Medicine”. vol. 40, no. 12, 1995.

# Final Choices: Seeking the good death. , The Philadelphia Inquiser”, 20 XI 1996.

# Ihidem. Decyzje te zostaly jednak zaskarzone do Sadu Najwyzszego USA.

% F. Kuligowska. Smieré na zaméwienie. ,Polityka” nr 26, 29 VI 1996.
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zastosowana legalnie. Legalizacja eutanazji po p6l roku funkcjonowa-
nia zostala zniesiona przez parlament Australii, mimo to jednak stanowi
kolejny krok w dokonujacej sie na swiecie liberalizacji eutanazji.

3.3.2. Sztuczne podirzymywanie zycia

Skoncentrujemy sie teraz na drugim biegunie medycznych inter-
wencji w trwanie zycia ludzkiego ~ na heroicznych, agresywnych
aktach jego ratowania ze wszystkich sil i za wszelkg cene. Glowny
towarzyszacy im problem etyczny mozna by sprowadzié do dwdch
pytaf: '

1) czy stuszne jest narazanie chorego na straszliwie meczace, agresyw-
ne zabiegi i terapie, gdy szansa ich skutecznosci jest bliska zeru (granice
medycyny),

2) czy jest uzasadnione stosowanie w watpliwych wypadkach niezwyk-
le kosztownych i skomplikowanych procedur dla ratowania jednego
zycia ludzkiego, gdy brak odpowiednich Srodkdéw nie pozwala na
skuteczng pomoc wielu innym lzej chorym (tzw. etyka niedoboru).

Udzielanie odpowiedzi na pytania nie byloby tak trudne, gdyby
uzyte ,nadzwyczajne Srodki” byly zawsze skazane na niepowodzenie.
Niejednokrotnie jednak z pozoru beznadziejne dzialania przynosza
upragniony skutek i pacjenta udaje sie przywrdci€ do zycia, a medycy-
nie zatriumfowaé nad émiercig i choroba. W 1962 r. wybitny radziecki
fizyk teoretyczny Lew Landau jadac samochodem ulegl wypadkowi,
ktéry byl na tyle powazny, ze stan chorego okreslano jako w zasadzie
beznadziejny. Podstawa czaszki byla ztamana, mbzg uszkodzony, pota-
mane byly ponadto miednica, noga i dziewiec zeber. Klatka piersiowa
wypelniona byta krwia, stwierdzono liczne uszkodzenia w jamie brzusz-
nej, rozdarty pecherz moczowy. Lewe ramie bylo kompletnie spara-
lizowane, pozostale koficzyny czeSciowo. Uczony nie widzial, nie
slyszal, nie méwil, nie posiadal odruchéw. Przez dwa miesigce byl
nieprzytomny, ale ponad stu lekarzy, ktérzy przyjechali do Moskwy,
aby go ratowaé, nie poddawalo sie. W cztery dni po wypadku Landau
,umarlt” —zniknely impulsy, elektroencefalograf stal sie plaski. Jednak
lekarze nie odlaczyli go od respiratora i po intensywnych zabiegach
zycie powoli wrdcilo. W ciagu kolejnego tygodnia Smieré nastepowala
jeszcze trzy razy. Po pieciu tygodniach pobytu w szpitalu Landau
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rozpoznal swojego wspdlpracownika i przyjaciela. W jedenascie miesie-
cy pdzniej byl juz w stanie siedzie¢ na 16zku i z radoscig przyjac
przyznang mu Nagrode Nobla. Landau nigdy calkowicie nie wy-
zdrowial, ale zyl przez nastepnych szes¢ lat na chwate miedzynarodo-
wego zespolu lekarzy, ktorzy go leczyli, zdolny do intelektualnego
wysitku i twérczej pracy dla dobra ludzkosci®. -

Na marginesie tej historii warto sie zastanowié nad kryteriami
podejmowania tak intensywnych dzialah na rzecz ratowania zycia
ludzkiego w ogdle. Wyzej opisany przypadek przedstawia wysilki
podjete dla ratowania czlowieka, kiérego osiagniecia byly znaczace
i doniosle spolecznie. Na chorobie i zagrozeniu zycia takich osdb
koncentruje sie uwaga opinii publicznej. Spoleczna atrakcyjnosé czlo-
wieka, jego pozycja spoleczna jest waznym kryterium ratowania zycia,
obowigzujacym nie tylko na terenie medycyny. Zilustrujemy to jeszcze
jednym przykladem.

Gdy 14 kwietnia 1913 r. zatona! ,, Titanic”, oficjalna lista zmarlych
wykazala, ze sposrdod kobiet pasazerek pierwszej klasy (143 osoby)
zginely cztery, w tym trzy dobrowolnie pozostaly na tonacym statku.
Sposrdd pasazerek drugiej klasy (93 osoby) utonelo 15, natomiast
spoérdd pasazerek 3 klasy (179) zginelo 51 kobiet?”. Proporcje zmar-
lych w poszczegdlnych klasach dramatycznie ilustrujg nieréwnosé
wobec Smierci, zwigzana z klasa spoleczna, z ktdrej sie wywodzily,
a ktora w miniaturowym spoleczefistwie ,Titanica” reprezentowaly
klasy pasazerskie. Norma moralna nakazujaca ratowanie zycia ludz-
kiego nie dzialala tu jednakowo dla wszystkich.

W instytucjach medycznych, statystycznie rzecz biorac, ilosé i jakosé
Swiadczen osigganych przez pacjenta jest proporcjonalna do wysokosci
jego pozycji spolecznej. Pewna role odgrywa tu zwiazana z tg pozycja
sytuacja finansowa i nig tez mozna tlumaczyé wzmozone wysitki
lekarzy, podejmowane na rzecz pacjentéw z wyzszych warstw spolecz-
nych. Sprawa jednak nie sprowadza sie tylko do tego. Zuniformizowa-
ne Swiadczenia instytucji medycznych nastawione sg w wiekszym

% L. Lasagna: Physicians Behavior Toward the Dying Patient, w: O. Brim Jr,
H.E. Freeman, S. Levine, N.S. Scotch (ed.): The Dying Patient. New York: Russel Sage
Foundation, 1970. .

' A, Antonowsky: Social Class, Life Expectancy and Overall Mortality. ,Milbank
Memorial Found Quartely” 1967, no 45.
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stopniu na potrzeby warstw Srednich niz nizszych, ponadto pacjenci
o pozycjach spolecznych zblizonych do pozycji lekarzy osiggaja lepszy
z nimi kontakt i bardziej zindywidualizowana opieke. Tendencija ta jest
bardziej ogdblna, charakterystyczna dla rdéznych systemdw ochrony
zdrowia i odnosi sie do ogdtu kontaktéw pacjent — lekarz.

Analiza tej sytuacji doprowadza nas do innego waznego problemu
spolecznego, posiadajacego takze wydzwiek moralny — a mianowicie
problemu nierdwnosci spolecznych w opiece medycznej. Przy ratowa-
niu zycia ludzkiego czynnikami wplywajacymi na intensywnos¢ podej-
mowanych dzialah — poza medyczng ocena szans pacjenta — sa
elementy jego spolecznej charakterystyki, takie jak: wiek, sytuacja
rodzinna, pozycja spoleczna.

Komentujac istniejace nierdwnosci w traktowaniu pacjentéw mio-
dych i starych warto odnotowaé, ze poza niewatpliwie wigkszym
dramatyzmem umierania tych pierwszych, bardziej zaangazowane rato-
- wanie ich zycia wynika tez z niekoniecznie swiadomego stosowania
w praktyce medycznej zasady pragmatyzmu spolecznego. Ratowanie
i przywracanie do zdrowia ludzi mtodych, jezeli zakonczone sukcesem,
jest inwestycja przynoszaca na ogd! znacznie wieksze korzysci spolecz-
ne, niz ratowanie ,,nikomu niepotrzebnych” ludzi schorowanych i sta-
rych. Tendencja ta pojawia sie i w innych sferach aktywnosci medycy-
ny. Z cala ostroicia uwidacznia si¢ w dziedzinie rehabilitacji oséb
niepetnosprawnych. Oznacza ona praktycznie, ze ludzie starzy maja
wieksza szanse na zaakceptowanie ich prawa do eutanazji pasywnej
niz ludzie miodzi.

Mniej aktywnoéci wyzwalaja takze ludzie biedni, samotni, posiadaja-
cy typowe, nieinteresujace z naukowego punktu widzenia, choroby lub
tacy, ktérzy wzbudzaja niecheé i odraze — pachnacy moczem i od-
chodami, wymiotujacy. Swiadomie czy podiwiadomie lekarze maja
tendencje do krétszego zatrzymywania sie przy l6zkach takich cho-
rych?®. W czasie ostrych dyzurdw szpitali, gdy przybywaja chorzy, ktérzy
ulegli naglym powaznym wypadkom, wstepna selekcja odbywa sie
czesto juz w izbach przyjec. Lepiej traktuje sie porzadnie ubranych,
swiadczacych swoim wygladem o przynaleznosci do wyzszej warstwy
spolecznej niz starszych, obdartych czy pijanych. Ci ostatni majq

% T. Kielanowski: Problem..., op. cit.
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zazwyczaj wigksza szanse na uznanie ich jako juz zmarlych w momen-
cie przyjecia do szpitala?. Rzadko kiedy w takich sytuacjach dyskutuje
sie na temat eutanazji.

3.4. Informowanie umierajacych
o nadchodzacej smierci

Problem rozmawiania, informowania umierajacego pacjenta o diag-
nozie czy wrecz juz zblizajacej sie Smierci jest fragmentem bardziej
ogodlnego problemu etycznego w medycynie, ktéry mozna by ujaé
nastepujaco: Czy lekarz ma obowigzek méwienia pacjentowi prawdy,
czy tez ma prawo go oszukiwad.

Odpowiedz na to pytanie to poniekad takze dokonanie wyboru
miedzy paternalistycznym a partnerskim modelem lekarza. Wedlug
modelu paternalistycznego lekarz na podstawie wlasnych norm moral-
nych { wartoici decyduje o tym, ,co jest najlepsze” dla drugiego
czlowieka. Model partnerski zaklada wspdldecydowanie na réwnych
prawach, a wiec takze réwny dostep do informacji. Lekarz jest
ekspertem, ale pacjent wlascicielem swojego ciala.

Lekarze o orientacji paternalistycznej wierza na ogdl, ze zatajenie
prawdy czy falszywe pocieszanie pacjenta jest moralnie usprawied-
liwione, skoro dokonywane jest w imie jego dobra (choé pacjent mégtby
mie¢ inne zdanie na ten temat). Lekarze reprezentujacy orientacje
partnerska przeciwstawiajg temu poglad, ze poprzez oszukiwanie
pacjenta pozbawia sie go prawa samostanowienia o sobie. W praktyce
model paternalistyczny wystepuje czeciej w swej czystej, konsekwent-
nej formie niz model partnerski. Istniejg sytuacje, gdy zachowanie
partnerstwa jest niemozliwe (np. nieprzytomny pacjent), a sugestywne
oszukiwanie jest Swiadomym Srodkiem terapeutycznym (np. efekt
placebo)®.

® D. Sudnow: Passing On. The Social Organisation of Dying Prentice Hall, Inc.
Englewood Cliffs. New York 1967.

% Technika medyczna polegajaca na stosowaniu neutralnych, nieleczacych srodkdw
z silng sugestig skutecznosci ich dziatania. Mechanizm efektu placebo nie jest dotychczas
doktadnie znany. Uwaza sie, ze skuteczno$é jego polega na wyswobodzeniu zdolnosci
mobilizacyjnej pacjenta do doprowadzenia swojego organizmu do naturalnego stanu
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Istniejg takze sytuacje, w ktérych teoretyczne partnerstwo jest
mozliwe, ale tak trudne do realizacji, ze najbardziej konsekwentni
»partnerzy” zachowuija sie paternalistycznie. Jedna z takich sytuaciji jest
opieka nad umierajacym pacjentem i szczere z nim rozmowy na ten
temat. Nie oznacza to oczywiscie, ze model paternalistyczny taka
szczeroS¢ wyklucza. Jezeli lekarz reprezentujacy te orientacje zdecy-
duje, ze dla dobra konkretnego pacjenta powinien mu uzmystowic stan,
w jakim sie znajduje, bedzie sie staral to zrobic. W praktyce jednak,
przy znacznej ambiwalencji odczué na ten temat, wielu lekarzy woli
wierzyé, ze w najlepszym interesie pacjenta lezy ukrycie przed nim
prawdy.

Problem , méwic czy nie moéwié” sprowadza sie faktycznie do wielu
pytan bardziej szczegdlowych. Jezeli wydaje sie nam, ze pacjentowi
naprawde zalezy na tym, aby zna¢ prawdziwa oceng swojej sytuacii, czy
powinien byé o niej poinformowany? Czy z kolei powinnismy raczej
klamaé, gdy podejrzewamy, ze pacjent na swoje pytanie oczekuje
wylacznie zaprzeczenia? Jezeli nie porusza tego tematu, czy powinnis-
my sami taka rozmowe zainicjowaé? Jezeli decydujemy sie na udziela-
nie prawdziwej informacji, to w jakim momencie powinna byé ona
udzielona? Czy pacjent powinien znaé przypuszczalng prognoze diugo-
§ci zycia, jakie mu jeszcze zostalo?

Istnieja wyrazne, pozytywne strony szczerej rozmowy i wladciwej
informacji. Jezeli umierajacy pacjent i tak podejrzewa, ze stan jego
wyklucza mozliwosé poprawy, bedzie swiadom atmosfery konspiraciji
i niedoméwien wokél niego. W swoich cierpieniach i chorobie bedzie
sie czul wyizolowany i osamotniony. Wielu pacjentdw jest skazanych na
meki umierania w samotnosci z powodu otaczajacej ich zmowy mil-
czenia, rzekomo dla ich komfortu psychicznego. Innym wzgledem
przemawiajacym za informowaniem pacjentow jest stworzenie im
szansy na przygotowanie sie¢ do Smierci — pozegnanie z bliskimi,
sporzadzenie testamentu, zakoficzenie spraw i zadah rozpoczetych za
zycia. Umierajgca swiadomie matka malych dzieci na pewno bedzie
o ich przyszlos¢ — przedyskutowaé problemy dalszego ich wychowania,
zdecydowad, kto bedzie sie nimi opiekowaé, gdy jej juz nie bedzie.

réwnowagi, a wigc odwolanie si¢ do pewnego mechanizmu samoregulujacego.
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Z drugiej strony, zdarzaja sie przeciez przypadki pacjentéw do-
prowadzonych do skrajnej depresji i rozpaczy, gdy w najlepszej nawet
wierze zostaje im zakomunikowana naga prawda. Zadajemy sobie
woéwczas pytanie, czy nie stuszniejsza bylaby tu mistyfikacja podjeta
przez lekarzy, majaca na celu niedopuszczenie do swiadomosci stresu-
jacych mysli o Smierci. Wiemy tez jednak, ze mistyfikacja ta moze ulec
zagrozeniu, gdy objawy choroby nasila sie do tego stopnia, ze wzbudza
nieufnos§é do optymistycznej diagnozy, podwazajac tym samym zaufa-
nie do lekarza.

Niewatpliwie sluszne jest rozstrzygniecie dylematu ,,mowic czy nie
mowié” uzalezniajace przyjete rozwigzanie od kazdorazowej, indywi-
dualnej oceny, czy pacjent rzeczywiscie chce zna¢ prawde i czy jest
psychicznie przygotowany na jej przyjecie. Jedyne mozliwe zalecenia
mogg tu dotyczyé wylacznie sposobu przekazywania wiadomosci
— przygotowania go do niej i pomocy w jej akceptacii.

Jak wykazuja dos¢ liczne juz badania na ten temat, w praktyce wielu
lekarzy raczej unika rozméw z umierajacymi pacjentami, niezaleznie od
okolicznosci i dyspozycji pacjenta do ich odbycia (w zaleznosci od
sformulowania pytania — odsetek lekarzy, ktérzy w zasadzie ,nie
moéwili”, ksztaltowal si¢ w granicach 69-92)*. Sklada sie na to wiele
przyczyn. Jedna z nich jest niewatpliwie bardziej ogélna ~ charakterys-
tyczna dla naszej kultury niechec¢ do poruszania tematdw dotyczacych
umierania. Inna — to doé¢ powszechny brak przygotowania lekarzy do
zajmowania sie psychicznymi aspektami umierania swoich pacjentéw.
Trudnosci te potegowane sa przez czynnik, ktdory mozna nazwaé
organizacyjno-instytucjonalnym. Lekarze w szpitalach rzadko kiedy
majg szanse poznac pacjenta na tyle, zeby zdecydowac sie, czy bedzie
on w stanie przyja€ swojgq prawdziwag diagnoze i zwigzane z nig
rokowania.

Istnieja wyrazne roznice miedzy Stanami Zjednoczonymi a Europa,
jesli chodzi o stosunek lekarzy do informowania umierajacych pacjen-
tow*2. W Stanach Zjednoczonych znacznie bardziej popularny jest

%' D. Oken: What to tell cancer patients. ,Journal of the American Medical
Association” 1981, no. 175.

% B, Kaminski: Lekarz wobec smierci,w: Czlowiek w obliczu §mierci, Warszawa: KAW,
1976.
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model partnerski. W ramach prawa jednostki do samostanowienia
o sobie dominuje przekonanie, ze pierwszy powinien dowiedziec sig
pacjent i on przede wszystkim ma prawo do decydowania, czy i kto
jeszcze ma znaé prawde o jego stanie zdrowia. W Europie, gdzie
umierajacy pacjent czesciej traktowany jest paternalistycznie, lekarze
raczej informuja rodzine i rodzina decyduje, ile z tej prawdy ma dotrzeé
do pacjenta.

Doswiadczenia brytyjskie i amerykanskie wskazuja, ze wielu pacjen-
tébw nieuleczalnie chorych odczuwa ulge, gdy dowiaduje sie prawdy
i wreszcie ma szanse mowienia otwarcie o tym, co ich wczesniej
niepokoilo. Nawet jezeli pierwsza reakcja pacjentéw jest depresyjna, na
0gét po jakims czasie odzyskuja spokdj i nie zalujg tego, ze powiedziano
im prawde®.

Odczucia w tej sprawie sa oczywiscie bardzo indywidualne, podob-
nie jak zindywidualizowane sa oczekiwania pacjentdéw co do sposcbu
pelnienia roli przez lekarza. Istniejg wiec pacjenci, ktérzy maja silng
potrzebe decydowania o tym, co dzieje sie z nimi w czasie choroby, jak
i tacy, ktérzy z ulga przyjmuja fakt, ze o wszystkim bedzie za nich
decydowal lekarz. Réznice te istniejq takze w relacji umierajacy pacjent
—lekarz. Przyznanie pacjentowi prawa do decydowania o tym, co chce
wiedzieé, wydaje sie moralnie stuszne, ciagle jeszcze pozostaje jednak
do rozwiazania problem, jak rozpoznaé pacjentéw, ktérzy chca otrzy-
maé od lekarza uczciwe potwierdzenie swoich podejrzeii, od tych,
ktérzy pytaja po to, aby lekarz autorytatywnie te podejrzenia rozwial.

Z wypowiedzi osdb, ktdre wielokrotnie sprawowaly opieke nad
umierajacymi pacjentami, wynika, ze na wiele sposobéw komunikujg
oni swoje potrzeby, obawy, niepokoje. Tylko nie zawsze ma kto ich
wystuchaé i zrozumieé. Analizujac wypowiedzi umierajacych dzieci
Kiibler-Ross* stwierdzila, ze komunikujg one swoje problemy uzywajac
trzech jezykdw: zwyczajnego (w tym wypadku angielskiego), symbolicz-
nego niewerbalnego i symbolicznego werbalnego. Wydaje sie, ze
wnioski jej mozna odnies¢ takze do umierajacych dorostych.

3 J. Hinton: Dying, op. cit., takze B. Gerle, G. Lunden, R. Sansdblam: The Patient with
Inoperable Cancer, from the Psychiatric and Social Standpoints. ,,Cancer” 1970, no 13.

% E.Kiibler-Ross: The Languages of Dying ,Journal of Clinical Child Psychology”, no.
4,1974.
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W pierwszym jezyku treSC jest przekazywana bezposrednio na
poziomie swiadomosci. W drugim — pacjenci objawiaja swoje niepokoje,
mysli i potrzeby poprzez zachowanie. Chorzy czesto posluguja sie
komunikacja niewerbalna, gdy obawiaja sig, Ze te same treci wypowie-
dziane w normalnym jezyku nie spotkaja sie z oczekiwana reakcija, a to
byloby dla nich zbyt bolesne. Przykiadem tej formy komunikacji moze
byé zachowanie pacjenta, ktdéry nieustannie domaga sie rdznych
drobnych ustug, wymagajacych opiekuna; zamiast po prostu prosié go,
aby posiedzial, pobyl z nim i byé moze porozmawial przez chwile
(poslugiwanie sie takim sposobem komunikowania swoich zyczeh
niekoniecznie musi byé uswiadomionym zamiarem pacjenta). Trzeci
jezyk, symboliczny werbalny, jest zdaniem Kiibler-Ross, uzywany przez
pacjentow najbardziej potrzebujacych pomocy. Tres¢ jest przekazywa-
na werbalnie, jednak jej prawdziwe znaczenie jest ukryte za pewnym
symbolem.

Stuchajac tego, co mdwia pacjenci zarébwno jezykiem sldw, ciala,
gestow czy symboli mozemy sie zorientowad, jaki jest ich stosunek do
wlasnej choroby, zycia, za czym najbardziej tesknia, czego sie najbar-
dziej obawiaja, wreszcie co chcieliby wiedzieé i ile prawdy na swoj
temat beda w stanie przyja¢. Na tym polegalaby zastosowana do
problemu informowania umierajacego pacjenta hipokratejska zasada
»primum non nocere”.

3.5. Eksperymenty medyczne na pacjentach

Problemy zwiagzane z przeprowadzeniem eksperymentéw na pa-
cjentach nie naleza do tych, ktdre sie tradycyjnie omawia jako
problemy etyczne zwigzane ze Smiercig i umieraniem. Warto jednak
podwieci¢ im tu nieco miejsca: przedmiotem eksperymentéw me-
dycznych staja sie bowiem niejednokrotnie pacjenci nieuleczalnie
chorzy.

Kwestie etyczne zwiazane z przeprowadzeniem eksperymentdw
medycznych wyplynely z calq ostrosciq w 1947 r., kiedy to miedzy-
narodowy trybunal w Norymberdze skazal pietnastu lekarzy niemiec-
kich za ,,zbrodnie wojenne i zbrodnie przeciw ludzkosci”. Lekarze byli
oskarzeni o brutalne przeprowadzenie eksperymentdéw bez zgody
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pacjentow. Problem wyrazania owej zgody jest ciagle jednym z pod-
stawowych warunkdw, jakie musza by¢ spelnione, aby eksperyment na
zywym czlowieku byl moralnie usprawiedliwiony.

Przeprowadzanie eksperymentdw w medycynie wiaze sie z jej
rozwojem jako dyscypliny naukowej. Jako taka — musi medycyna
prowadzi¢ badania, zbiera¢ dane do weryfikacji hipotez, budowac
teorie przyczyn chordb i ich patomechanizméw, kumulowaé wiedze
pozwalajaca lepiej rozumieé¢ procesy chemiczne i fizjologiczne, za-
chodzace w organizmie ludzkim. Konsekwencjg wszystkich tych dzialan
jest wieksza efektywno$¢ stosowanych terapii, ale nie sa one bezpo-
srednio nakierowane na dobro konkretnego pacjenta. Wigkszos¢
eksperymentéw przeprowadza sie na zwierzetach doswiadczalnych,
jednak ostateczne testowanie nowych srodkow farmakologicznych czy
technik chirurgicznych musi sie odbyé na jednostkach ludzkich. Dobor
pacjentéw i pozyskanie ich ,wspdlpracy” moze w praktyce stawiac
wiele probleméw i znakéw zapytania.

W historii rozwoju medycyny jako nauki, populacje, z ktorych
dobierano grupy eksperymentalne, charakteryzowaly sie na ogét zna-
czna deprywacja spoleczng — biedni, uposledzeni umysiowo, wiez-
niowie®. Wiele badafn prowadzono i nadal si¢ prowadzi w szpitalach.
Jak juz wspomnielismy, obiektem ich nierzadko s pacjenci nieuleczal-
nie chorzy. Negatywny wynik eksperymentu wydaje sie lekarzom mniej
obcigzajacy moralnie, skoro wiadomo, ze i tak w niedlugim czasie
pacjentéw tych czeka Smieré®.

Stosunkowo mniej kontrowersji moralnych budzi sytuacja, w ktorej
pacjent wyraza zgode na eksperymentowanie na jego ciele. Sytuacja ta
tez jednak moze budzié pewne watpliwoici. Swiadoma decyzja pacjen-
ta powinna uwzgledniad istniejace ryzyko, potencjalne korzysci dla
niego, dla innych osdéb. Zgoda taka wymaga wiec udzielenia wielu
informacji i koniecznosci zrozumienia ich. W opinii wielu lekarzy
wyjasnienie wysoce skomplikowanych i wyrazonych przy pomocy
specjalistycznej terminologii badan i teorii naukowych jest bezuzytecz-

% R. Munson: Intervention and Reflection. Basic Issues in Medical Ethics. California:
Wadsworth Publishing Company Inc. Belmont 1979.

3 J.B. Nelson, J.S. Rochricht: Human Medicine. Minneapolis: Augsburg Publishing
House, 1984.
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ne. Pacjenci nie beda w stanie ich zrozumieé, a uproszczenie ich zmieni
tres¢ autentycznego przekazu. Uzyskana zgoda jest wtedy zgoda i tak
oparta na niepelnych przeslankach. Lepiej wiec jezeli interesy — zaréw-
no wybranego pacjenta, jak i ogdiu chorych — beda reprezentowane
przez lekarza, ktdry podejmie odpowiednia decyzje.

Podobnie jak w przypadku podejmowania decyzji o informowa-
niu pacjentéw o ich Smierci, mamy tu do czynienia z paternalistycz-
nym punktem widzenia lekarzy, postrzegajacym pacjentéw jako nie-
kompetentnych do podjecia decyzji dotyczacych ich samych. Ist-
niejace trudnosci we wzajemnej komunikacji okreslane sa jako nie-
moznos¢ komunikacji. Niewatpliwie jest prawda, ze wiele skompliko-
wanych probleméw medycznych trudno jest przedstawié w sposdb
zrozumialy dla laikéw, mozna sie jednak zastanowié, czy w konsek-
wencji tego na lekarzach spoczywa ciezar podejmowania decyzji za
pacjentéw czy tez raczej ciezar znalezienia, wypracowania odpowie-
dniego sposobu poinformowania pacjenta o naturze problemu medy-
cznego.

Zdarzaja sie oczywiscie sytuacje, w ktérych informowanie pacjenta
nie jest mozliwe — pacjent moze by¢ nieprzytomny lub w ogdle nie
wprowadzony w diagnoze i szanse na wyleczenie. Informowanie go
o wszystkich tych sprawach w celu uzyskania zgody na eksperymental-
nie wprowadzony lek czy terapie zburzyloby calg konstrukcje wiary
w wyzdrowienie, ktora sie w chorym podtrzymywalo.

Badania eksperymentalne moga mie¢ dla pacjenta dwojakiego
rodzaju konsekwencje w zaleznosci od tego, czy maja dla niego
charakter terapeutyczny czy nie. W pierwszym przypadku nowe srodki,
procedury maja szanse skuteczniejszego oddzialywania na jego choro-
be niz tradycyjne, dotychczas stosowane. W drugim przypadku korzysci
odniosg inni, przyszli pacjenci, dla dobra ktérych sgq one testowane.
Wiekszos¢ badan nie oferuje bezpoérednich korzysci terapeutycznych
dla pacjentéw, ktérzy sa im poddani, ale wielu z nich — zaréwno
z pobudek czysto altruistycznych, jak i obawy, aby nie zrazi¢ do siebie
lekarzy — wyraza zgode na udzial w eksperymentalnych terapiach czy
procedurach?. Z obawy jednak o negatywna odpowiedz — nie zawsze
sg o0 nig pytani.

37 Ibidem.
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Drugim istotnym rozrdznieniem, jakie nalezaloby wprowadzi¢ do
naszych rozwazaf, jest rozrdznienie miedzy eksperymentowaniem
zwiazanym z chorobg pacjenta — i nie zwigzanym z nig. Otrzymalismy
w ten sposdb trzy typy sytuacii:

1) eksperyment w swym zalozeniu terapeutyczny i zwigzany z chorobg
pacjenta,

2) eksperyment w zalozeniu nieterapeutyczny, ale zwigzany z choroba
pacjenta,

3) eksperyment nieterapeutyczny, nie zwigzany z choroba pacjenta.

W pierwszym typie nowy lek czy terapia, nie do kofca znana ze
wzgledu na efektywnos¢ dzialania i bezpieczefstwo stosowania, stwa-
rza jednak szanse, gdy inne leki okazaly sie nieskuteczne. Eksperyment
stwarza ryzyko, ale w interesie pacjenta lezy poddanie si¢ mu.

W drugim typie sytuacji eksperyment nie moze pomoc pacjentowi,
ale pozwala nauczyé sie czego$ na temat jego choroby, dzieki czemu
inni pacjenci, chorzy na te sama chorobe, w przyszlosci beda — by¢ moze
— mieli wieksze szanse wyleczenia.

Trzeci typ to po prostu wykorzystanie okazji, ze chory jest w szpita-
lu, gdzie istnieje mozliwosé przeprowadzenia wielu testéw i zabiegow,
waznych dla rozwoju badan medycznych.

Najmniej watpliwosci budzi pierwsza sytuacja, najwiecej trzecia.
Jezeli sytuacje te wzbogacimy o wymiar uzyskanej zgody pacjenta,
najmniej oporéw bedzie budzi¢ eksperyment terapeutyczny, zwigzany
z choroba pacjenta i przeprowadzony za jego wiedza i zgoda; najwiecej
— eksperyment nieterapeutyczny, nie zwigzany z choroba i nie opat-
rzony zgoda pacjenta.

W praktyce medycznej, szczegdlnie duzych szpitali klinicznych,
nastawionych na badania naukowe i ksztalcenie lekarzy, zdarzaja sie
wszystkie opisane typy sytuacji, cho¢ oczywiscie w rdznych placéwkach
poszczegdlne rozwiazania sa stosowane mniej lub bardziej rutynowo.

Relacje miedzy lekarzami a nieuleczalnie chorymi pacjentami dob-
rowolnie i Swiadomie partycypujacymi w eksperymentach medycznych
zostaly zanalizowane w pracy socjologa amerykafskiego Renee Foxa
Experiment Perilous (Niebezpieczny eksperyment)®. Stale narazanie
zycia pacjentdw, powodowanie ich cierpien przy jednoczesnie silnym

% R. Fox: Experiment Perilous. New York: Free Press of Glencoe, 1959.

rcin.org.pl



przeswiadczeniu obu stron, ze owe cierpienia i wysitki nie ida na marne,
doprowadzilo do wytworzenia si¢ bardzo specyficznych wiezi miedzy
nimi. Eksperymenty prowadzone byly przy wykorzystaniu specyficz-
nego kodeksu moralnego, znanego zaréwno lekarzom, jak i pacjentom.
Kodeks ten, wzorowany na kodeksie opracowanym po procesie
norymberskim, przedstawial sie nastepujaco:

1. Dobrowolna zgoda pacjenta jest warunkiem bezwzglednie koniecz-
nym. Zgoda ta musi by¢ oparta na znajomoéici i rozumieniu czesci
skladowych badania i swiadomosci mozliwych konsekwencji. Obowia-
zek uzyskania zgody spoczywa na kazdym badaczu i nie moze byé
scedowany na nikogo innego.

2. Eksperyment powinien byé nakierowany na korzysci spoleczne,
niemozliwe do uzyskania zadng inng metoda.

3. Eksperyment powinien by¢ zaplanowany i oparty na wczesniejszych
badaniach na zwierzetach, historii choroby czy istniejacego problemu
i innych danych, tak aby antycypowane wyniki usprawiedliwialy
podjete dzialania.

4. Eksperyment powinien by¢ prowadzony tak, aby uniknaé niepotrzeb-
nego cierpienia fizycznego i psychicznego.

5. Zaden eksperyment nie moze byé podejmowany, jezeli istnieje
obawa, ze moze on spowodowaé dmieré lub kalectwo, oprocz — byé
moze — sytuacji, w ktorej sam eksperymentator jest przedmiotem
eksperymentu.

6. Stopief ryzyka nigdy nie powinien przekraczaé ryzyka zdeter-
minowanego doniosloscig problemu, ktory eksperyment ma rozwiazac.
7. Przed eksperymentem powinny by¢ dokonane odpowiednie przygo-
towania | zapewnione wyposazenie ochraniajace pacjenta przed nawet
odlegla mozliwoscig uszkodzenia, kalectwa czy dmierci.

8. Eksperyment na jednostkach ludzkich moga prowadzi¢ tylko osoby
o odpowiednich kwalifikacjach naukowych, wysokich umiejetnosciach
i mozliwosciach sprawowania opieki.

9. Czlowiek objety eksperymentem powinien mieé prawo do zakon-
czenia go, jezeli osiaga stan fizyczny lub psychiczny, w ktérym kon-
tynuowanie eksperymentu wydaje mu sie niemozliwe.

10. Eksperymentator musi by¢ przygotowany na przerwanie ekspery-
mentu, jezeli ma powody przypuszczaé, ze jego kontynuacja moze
przyczyni sie do uszkodzenia, kalectwa lub Smierci.
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Lekarze w opisywanej pracy byli gleboko przekonani o stusznosci
przyjetych zasad i starali sie do nich dostosowaé w praktyce. Jed-
nakowoz, jak wiekszos¢ norm spolecznych, ich ,glowne zasady eks-
perymentowania na jednostkach ludzkich” zostaly sformulowane w ta-
kim stopniu abstrakcji, ze mogly stuzy¢ jedynie jako bardzo ogdlne
wytyczne do podejmowanych dzialaf.

Aby zapobiec naduzyciom przy doborze populacji do eksperymen-
tow w 1974 r. powolano w Stanach Zjednoczonych specjalng komisje
(The National Comission for the Protection of Human Subject of
Biomedical and Behavioral Research), ktorej zadaniem bylo zbadanie
warunkoéw, na jakich odbywaja sie eksperymenty miedzy innymi na
pacjentach umierajacych i pograzonych w stanie Spiaczki (coma),
a takze opracowanie zasad ogdlnych, regulujacych ich przeprowadze-
nie®. Zasady te przepojone humanitarna troska o czlowieka, w dalszym
ciagu dostarczaly jednak tylko bardzo ogdlnych dyrektyw, pozostawia-
jac wiele nie rozwiagzanych kwestii etycznych do decyzji lekarzy.

Wedlug prawodawstwa polskiego eksperymenty biologiczne na
ludziach sa w zasadzie dopuszczalne za wyrazong zgoda ,,0soby
doswiadczalnej” (a wiec odnosza sig do tej sytuacji wszystkie poprzed-
nio poczynione zastrzezenia), jednak skutki tych eksperymentéw
musza by¢ odwracalne. Ponadto zastrzega sig, ze wyrazona zgoda jest
niewazna, jedli jest sprzeczna z zasadami wspdlzycia spolecznego (np.
eksperymentator nie posiada odpowiednich kwalifikacji do prowadze-
nia eksperymentu)®.

Nalezy w tym miejscu jednak zwrdci¢ uwage, ze wprawdzie sytuacje
kliniczne, w ktérych pojawia sie eksperyment medyczny, moga budzic
watpliwosé natury etycznej, to postep w medycynie — a wigc skutecz-
niejsza pomoc w przyszloci — odbywa sie tq wlasnie drogg. Aby uczynié
takie postepowanie badawcze usprawiedliwionym, medycyna odwotu-
je sie do wspomnianej juz uprzednio zasady utylitaryzmu — ,warto
poswiecié kilku pacjentdw, jezeli w konsekwencji przyniesie to korzysci

% Raport ten, opublikowany jako Belmont Raport, wydany zostal przez Department
of Health and Human Services w Waszyngtonie. Wniosek komisji, aby dzialata ona jako
state cialo nadzorcze i doradcze nad przeprowadzonymi eksperymentami zostal od-
rzucony przez Kongres.

% J. Sawicki: Przymus leczenia, eksperyment, udzielanie pomocy i przeszczepy
w Swietle prawa. Warszawa: PZWL, 1996.
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wielu z nich”. Mozna si¢ zastanawiaé, ile wspanialych osiagnieé
medycyny byloby opdznionych lub nigdy by nie nastapilo, gdyby
lekarze stosowali sie sztywno do etycznych zasad prowadzenia badaf.
Cewnikowanie serca przyniosio w efekcie Nagrode Nobla trzem leka-
rzom pionierom tego zabiegu, choé opis eksperymentdw, jakie przed-
tem prowadzono, méglby skloni¢ wiele 0séb do uznania je za bar-
barzyfiskie®.

Lekarze nie moga wiec podejmowac lekkomyslnie eksperymentdw,
jednak nowe dokonania w atmosferze ciaglych obaw i watpliwosci co
do sensu podejmowanych dzialaf bytyby takze problematyczne. W kli-
nicznych badaniach naukowych, jak i w innych dzialaniach nakierowa-
nych na korzyici par excelence spoleczne, dobro jednostki i dobro
spoleczne nie jest identyczne, a czasem wrecz sie wyklucza. Swiado-
mo§é tego nie jest jednak latwa do pogodzenia z postulatem na
przyklad dobrej, szlachetnej i pozbawionej cierpien 3mierci, ktdry
powinien by¢ realizowany w stosunku do tych samych pacjentow.

3.6. Traktowanie cial zmarlych

Wiele probleméw natury etycznej wiaze sie ze sposobem trak-
towania zmarlych. Odzwierciedlajg one zaréwno nasze mieszane uczu-
cia w stosunku do §mierci, jak i brak jej jednoznacznej koncepcji. Ciala
zmarlych sg wyjatkowo cierpliwe i praktycznie zniosg wszystko. Sa tez
catkowicie bezbronne. Moga je tylko chronié nasze zasady etyczne.

Na jednym biegunie stosunku do zwtok znajduja sie uczucia pietyz-
mu i szacunku, na drugim - ich profanacja. W praktyce duzych,
nowoczesnych szpitali i znacznego zinstytucjonalizowania Smierci sto-
sunek do cial zmarlych rzadko kiedy przybiera tak kraficowe i latwe do
zdefiniowania formy. Ciala sg najczesciej poddane pewnym zrutynizo-
wanym procedurom, traktowane rzeczowo i obojetnie. Istniejg w prak-
tyce szpitali dokladnie przypisane czynnosci, ktdére na zwlokach powin-
ny by¢ dokonane, nie méwi sie jednak nic o sposobie ich dokonywania,

4 L. Lasagna: Some Ethical Problems in Clinical Investigations, w: E. Mendelson, P.
Swaezy, 1. Tawiss (ed.) Human Aspects of Biomedical Innovation. Cambridge Mass.
Harvard University Press, 1971.
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a tu juz moze sie pojawi¢ problem naleznego szacunku dla zwiok.
Niewlasciwy stosunek do nich jest takze uchybieniem w stosunku do
rodzin zmarlych, ktdre odbierajg te uchybienia bardzo bolesnie.

-Sposdb traktowania zwlok nie jest jedyng kwestia podlegajaca
ocenom moralnym — podlegajg im r6zne manipulacje dokonywane na
ciele zmarlego, lacznie z sekcjg zwlok.

Wraz z postepujacym, coraz bardziej masowym ksztalceniem leka-
rzy wzroslo zapotrzebowanie na ciala do badah. Uzywanie cial na
szersza skale nie pozwolilo jednak na wyzbycie sie watpliwosci, kto ma
prawo dysponowaé cialem. Dopdki zyjemy, nasze ciala naleza do nas
samych, choé na przyklad ciala dzieci s w znacznym stopniu w dys-
pozycji rodzicdw. W sensie prawnym cialo zmarlego nie moze byé
niczyja wlasnoscia, jednak pewne osoby moga mie¢ do niego prawo,
a inne nie. Prawo takie na ogd! jestesmy w stanie przyzna¢ rodzinie
zmarlego, w rzeczywistoici jednak do momentu wydania ciala rodzinie
gléwnym jego dysponentem jest szpital. Sytuacja ta ze szczegdlng
ostroécig wystepuje w krajach, w ktérych nie jest wymagana zgoda
rodziny na przeprowadzenie sekcji zwlok czy pobieranie organéw
z martwych cial. W Polsce procedure pobierania tkanek i narzadéw
z cial zmarlych do przeszczepdw reguluje Ustawa z 1996 roku. Oparta
jest ona na zasadzie zgody domniemanej. Oznacza to przyzwolenie na
pobranie narzaddow, jezeli dawca nie zglosit sprzeciwu za zycia. W prak-
tyce medycznej jednak lekarze nie podejmujg zabiegéw transplantaciji
bez zgody rodziny®.

W jednym z badafi amerykaniskich zapytano pracownikéw stuzby
zdrowia® o ich odczucia zwiazane z rdznymi sposobami wykorzys-
tywania cial dla celéw medycznych. Wiekszos¢ badanych zgodzila sie,
ze wszelkie naruszanie ciala ludzkiego powinno sie odbyé badz za
zgoda samego zmarlego, uzyskang za jego zycia, badZz jego rodziny.
Najbardziej powszechnie akceptowane jako zgodne z zasadami etyki
bylo wykonywanie sekcji po Smierci, podczas gdy wyjmowanie po-
szczegblnych czesci ciala dla celéw dydaktycznych czy dokonywanie

“2 W roku 1996 na 82 przypadki odstapienia od pobrania narzadéw od zmartych,
ktérzy mogli byé dawcami, az w 50 przypadkach powodem byt sprzeciw rodziny
{przytaczam za: W. Derczyiiski, Postawy wobec przeszczepiania narzadow, op.cit.).

4 A. Knutson: Body Transplants.., op. cit.
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eksperymentdw naukowych na cialach niezyjacych uzyskaly stosun-
kowo najmniejszg aprobate. Jezeli jednak wszystkim eksperymentom
towarzyszyla uprzednio uzyskana zgoda zmarlego lub jego rodziny,
sytuacje takie zazwyczaj nie budzily zastrzezen. Nie bylo jednak
jednomyslnosci wérdd badanych co do odczué zwiazanych z cialem
i sposobem jego traktowania. Okolo 10% badanych skionnych bylo
przyznad cialu pewne atrybuty uswiecenia. Nalezy ono do Boga i ludzie
powinni traktowac je jako pewnego rodzaju SwietoS¢. Znaczna czesc
badanych (43%) nie przyznawala cialu owej swietosci, wyrazala jednak
poglad, ze cialo winno byé traktowane z szacunkiem, z kolei 28%
uwazalo, ze cialo nie ma znaczenia po Smierci, ale osoba, do ktérej
kiedy$ nalezalo, powinna byé traktowana z respektem, wreszcie 18%
badanych stwierdzila, ze cialo to tylko mieso i kosci.

W Polsce co jakis czas ukazujg sie w prasie artykuly przytaczajg-
ce przypadki karygodnego traktowania zwlok przez personel kostnic
szpitalnych®. Opisywane przyklady, choé nieraz mrozace krew w zy-
lach, sa — jak sie wydaje — raczej faktami sporadycznymi, znacznie
bardziej typowe dla codziennej praktyki sa uchybienia wynikle ze
zwyklego niedbalstwa i bezmyslnosci — rzucanie ciala, lamanie kofi-
czyn, niedokladne zaszycie po sekcji, ukladanie w niewlasciwej
pozycji (np. na brzuchu, przez co tworza si¢ plamy opadowe na
twarzy).

Niewatpliwie przyczyniajg sie do tego stanu rzeczy ramy instytu-
cjonalne i organizacyjne szpitala, nie sprzyjajace wilasciwemu trak-
towaniu zwlok na jego terenie. Mozna tu wymienic kilka przyczyn tego
rodzaju:

1. Nie istniejg w zasadzie zadne przepisy nakierowane na obrone
minteresdw ciala”, a bedace jakgkolwiek préba operacjonalizaciji takich
pojeé, jak ,szacunek dla ciala”, ,traktowanie z respektem”, uzycie
ktérych wydaje sie w takiej sytuacji niezbedne.

2. Brak odpowiednich warunkéw do przechowywania cial — specjal-
nych pomieszczenn na oddzialach (zgodnie z istniejagcymi przepisami
cialo powinno pozostaé na oddziale dwie godziny po Smierci), brak
chlodni lub tez zbyt male ich powierzchnie.

4 Por. np. A. Mozlowski: Umieranie jest nieprzyzwoite. ,Polityka” 12 VII 1986. H.
Chylinski, E. Szafranski: Niezdolne do Zycia. ,Przeglad Tygodniowy” 12 VII 1987.
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3. Kostnice i prosektoria, polozone na ogdol w odleglych czesciach
szpitali lub osobnych pawilonach sa miejscem, do ktorego rzadko
docieraja kontrole czy wizyty administracyjnych zwierzchnikow. Wszel-
kie zaniedbania nie sa wiec na ogdl przez nikogo ocdnotowywane.

4. Trudnoéci z rekrutacja odpowiedniego personelu pomocniczego do
pracy w kostnicach i prosektoriach — rezultatem czego jest czesto niski
poziom etyczny zatrudnionych tu osdb. (Pomimo tego ze praca ta moze
staé sie zrédlem licznych gratyfikacji finansowych w postaci oplat za
ubranie czy ogolenie nieboszczyka, nie dla wszystkich uchodzi za
atrakcyjng i poszukiwang).

Problem ten jest o tyle wazny, ze w sytuacji innych wspomnianych
wczesniej brakdw — wyczucie, kultura osobista i odpowiednie zasady
etyczne personelu sa jedynym gwarantem okazania cialu naleznego mu
szacunku i wladciwej postawy wobec rodziny zmarlego, nawet jezeli
pojecia te w warunkach szpitalnych wyznaczajgq tylko dos¢ mglisty
obraz tego, na czym powinny polegac.

Mozna sie zastanawiaé, czy sluszne jest przywiazywanie wagi do
sposobu, w jaki traktowane sg ciala zmarlych, gdy tak wiele do zyczenia
pozostawia traktowanie zywych pacjentéw i czy zatem nie na te okazje
nalezaloby zachowaé argumenty natury etycznej. Sytuacja pacjentéw
w wielu szpitalach jest na pewno bardzo ciezka; sg to jednak problemy,
o ktérych sie znacznie wiecej pisze i méwi. Sposob traktowania zywych
i martwych pozostaje zreszta ze soba w zwiazku. Jak powiedzial Arnold
Toynbee: , (...) Istota ludzka posiada godnos¢ z racji bycia czlowiekiem,
a godnosé czlowieka trwa poza jego dmieré (...)”%.

% A Toynbee: Czlowiek..., op. cit.
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4. Ostatnia faza zycia — proces umierania

4.1. Wprowadzenie

,Umieram. Nie moge juz dluzej méwié, ze jestem chora. To réznica.
Bylam chora, ale teraz przekroczylam granice..., Smier¢ bedzie trwala
tylko chwile. Reszta jest ciagle jeszcze zyciem”.

Przytoczony wyzej cytat, bedacy wypowiedzig umierajgcej pacjen-
tki, jest dla nas z dwéch powoddw dobrym wprowadzeniem do
dalszych rozwazan. Stawia problem rdznicy miedzy ,,byciem chorym”
a ,byciem umierajacym” i zawiera refleksje nad umieraniem jako
forma czy fragmentem zycia — a wiec bytem, w ktérym ciagle jeszcze
obecne sa nadzieje, pragnienie, zdolnosci przezywania i potrzeby
charakterystyczne dla ludzi zywych. Analizujac je méwimy o po-
trzebie pelni zycia do samego konca. Jakie warunki powinny byé
spelnione, aby postulat ten mogl byé realizowany? Problem ten poja-
wial sie juz w poprzednich rozdzialach; tu sprébujemy naswietlic te
jego aspekty, ktére wynikajg bezpoSrednio z samego przezywania
procesu umierania.

Nie wszyscy umierajacy pacjenci zdajg sobie sprawe z przekrocze-
nia owej granicy miedzy byciem chorym a umieraniem. Okreslenie tego
jest bardzo subiektywne i nawet w opinii poszczegblnych przedstawicie-
li zespotu leczacego moze nie byé zgody co do momentu, w ktérym to
nastepuje. Niemniej jednak rozpoczyna sie proces, w ktdéry doznania
pacjentdéw ulegaja zmianie, zmieniajg sie ich potrzeby.

Méwigc o ostatniej fazie zycia mamy na mysli okres, w ktdrym stan
osoby chorej ulega postepujacemu pogorszeniu i nie ma juz w zasadzie
szans na poprawe, czy remisje objawdw. Koficzy te faze Smier
pacjenta. W przypadku pacjentéw umierajacych na raka trwa on okoto
kilku miesiecy. Sama &mieré poprzedza agonia, czy tez okres aktyw-
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nego umierania — stopniowo narastajacych uposledzefi czynnosci
ukladu oddechowego i krwionoénego, sprawnosci zmysiow.

Agonia jest fragmentem umierania, ktdry koncentruje na sobie
najwiecej spolecznej uwagi. Opisy ostatnich dni, godzin zycia sag
czestym motywem literackim, wykorzystywanym takze chetnie przez
tworcdw filmowych. Artystyczne, spektakularne wizje konania nie sg
jednak na ogdl zgodne z realiami.

W znacznej wiekszosci przypadkdéw ostatnie chwile zycia umieraja-
cych przebiegaja jakby we snie, sa ,,powolnym poddawaniem sie ciala,
gdy duch juz jest jakby nieobecny”?; chorzy sa zmeczeni i stabi, dociera
do nich niewiele bodZcdw, czesto sa nieprzytomni. Wplywaja na to
zardwno postepy choroby, jak i liczne uSmierzajace i uspokajajace
preparaty, ktére sie zwykle podaje umierajacemu. Sam moment Smie-
rci moze wiec byé nieuchwytny i niezauwazalny. W przypadkach, kiedy
agonia jest ,nie zmacona” srodkami uSmierzajacymi i narkotykami,
daje sie czasem zacobserwowaé pewne wyrazne, poprzedzajace jq
stany. Czasem wiec agonie poprzedza stan zwany przedSmiertng
euforia — nagla poprawa samopoczucia, optymizm, ozywienie — pozo-
stajgcy jednak w znacznej dysproporcji w stosunku do obiektywnego
stanu chorego. Stan euforii utrzymuje sie zwykle godziny, czasem dniZ.
Zdarza sie takze, ze chorzy umierajg calkiem &wiadomie, a nawet
przypisuje sie im posiadanie wyraznego przeczucia, zdolnosci przewi-
dzenia czasu wlasnej émierci. Gdy Swiadomosci zblizajacej sie Smierci
towarzyszy silne pragnienie zachowania zycia, chorego ogarnia strasz-
liwy niepokdj i stres, ktdry udziela sie takze otoczeniu, a umieranie
staje sie nierdwna walka tym dramatyczniejsza, ze skazang na prze-
granie.

Wsrdd oséb, ktore z racji swojej pracy czesto stykaja sie z umieraja-
cymi, jest wiele kontrowersji na temat stopnia uswiadamiania sobie
przez ludzi wlasnego umierania, wchodzenia w ostatniag faze zycia. Nie
zawsze zreszta i z réznych wzgleddw stan Swiadomosci na ten temat jest
sygnalizowany otoczeniu. Czlowiek umierajacy zaglebia sie coraz
bardziej w swoim wnetrzu i jego relacje z otoczeniem stajg sie
najczesciej coraz bardziej odlegle i zamglone. Jan Szczepafiski w Spra-

! J. Hinton: Dying London: Penguin Books, 1976.
2 T. Kielanowski: Rozmyélania o przemijaniu. Warszawa: Wiedza Powszechna, 1980.
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wach ludzkich® charakteryzuje proces umierania jako stopniowe wycofa-
nie sig ze §wiata zewnetrznego i przechodzenie do §wiata wewnetrznego,
z ktdrego wyjsciem jest Smieré. ,,Czy to choroba, czy starosé odcinaja nas
od Swiata zewnetrznego, kieruja nas do siebie, do zamykania sie w sobie,
skad juz nic nie przekazujemy, a jezeli przekazujemy, to juz nie to, co tam
odkrywamy”. Proces umierania wiaze sie wiec czesto z postepujaca
izolacja. Trudno powiedzieé, jak dalece jest to potrzeba samego
umierania, a jak bardzo skutkiem umierajacych jeszcze za jego zycia
autentycznych relacji z otoczeniem. W pierwszym przypadku bylaby ona
usprawiedliwiona, w drugim sklanialaby do refleksji na temat petni zycia
do samego kofica. W pewnych sytuacjach mozemy wiec méwié o §mierci
psychicznej i spolecznej, wyprzedzajacej Smieré biologiczna.

Pierwsza obserwujemy wtedy, gdy chory, §wiadomy zblizajacej sie
§mierci, mimo zachowanej przytomnosci, staje sie psychicznie nieobec-
ny. Nie interesuja go juz ziemskie sprawy, inni ludzie. Nie rozmawia,
odmawia przyjmowania pokarmdw, praktycznie nie reaguje na bodice
z zewnatrz, jest jakby umarly dla samego siebie.

Podobnie moze sta¢ sie ze Smiercia spoleczna. Zanim pacjent umrze
biologicznie moze by¢ juz praktycznie umarly dla swojego otoczenia.
Rodzina przestala go odwiedzaé, jego miejsce pracy jest od dawna
zajete przez kogos innego, nikt wlasciwie sie nim nie interesuje.
Personel szpitala wykonuje dzialania wylacznie na jego ciele — jest
traktowany tak, jakby byl martwy, choé jest biologicznie zywy.

Zardwno Smieré psychiczng, jak i spoleczng poprzedza proces
psychicznego i spolecznego umierania. Trudno powiedzieé, kiedy procesy
owe si¢ rozpoczynaja, szczegdlnie Smieré psychiczna. Jesli chodzi
o spolecznga —jej pierwsze symptomy pojawiaja sie niejednokrotnie wraz
z hospitalizacja. Punktem wyjscia do izolacji spolecznej staja sie czeste
terapie i zabiegi chirurgiczne —~ powodujace widoczne, trwale oszpecenie.
Jego spoleczne znaczenie dla chorego moze miec czesto wieksza wage niz
skutkizdrowotne (np. amputacja piersi u kobiet) i prowadzié do depresii*.

W jednym z poprzednich rozdzialéow zaprezentowalismy postawy
spoleczne w stosunku do Smierci i umierania. Analiza tych postaw

3 J. Szczepatiski: Sprawy ludzkie. Warszawa: Czytelnik, 1984.
* T. Koszarowski, H. Wardaszko-Lyskowska: Wstgpne badania probleméw emocjonal-

nych w chorobie nowotworowej z punktu widzenia rozwiazain organizacyjnych. ,Polski
Tygodnik Lekarski” 1970, XXV.
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i odczu¢ nie moze by¢ jednak predyktorem zachowah okreslonych
jednostek w obliczu Smierci. Sg one raczej pewnym elementem naszej
kultury odzwierciedlajgcym wartosci i treSci nadawane zyciu.

Wiecej mozliwosci przewidywania konkretnych odczué i zachowan
w obliczu Smierci moglyby dostarczyé wyniki badafi nad osobami
znajdujacymi sie w ostatniej fazie zycia, a takze badania nad reakcjami na
powazna, zagrazajaca 2yciu chorobg i hospitalizacje. Te bardzo zindywi-
dualizowane reakcje, ich uwarunkowania i korelaty wymykaja sie jednak
czesto badaczom ze wzgledu na ograniczony wachlarz stosowanych przez
nichmetod. Opieraja sie gléwnie na prowadzeniu obserwacji pacjentow,
jednak bez mozliwosci wejicia w glebszy kontakt z nimi —stad tez wyniki
badafi odnoszone sg do zmiennych latwo ,,obserwowalnych” —takich jak
wiek czy pleé, a rzadziej np. do cech osobowosci, czy typu socjalizacji
i przynaleznosci do okreslonej kultury. Nie jesteSmy wiec w stanie
okredli¢ wplywu wielu czynnikdw, co do ktérych jesteSmy przekonani,
czy domyslamy sie, ze moga na proces umierania dw wplyw wywierac.

Badai, ktére spelnialyby rygor naukowosci, jest — jak wspomnialam
wczesdniej — niewiele, nie zawsze zreszta prowadzenie ich jest mozliwe,
nie tylko ze wzgledu na trudnosci techniczne, ale takze ze wzgledu na
problemy natury etycznej, jakie moglaby stworzyé (o sprawach tych
wspomnialam w rozdziale poSwieconym problemom etycznym zawia-
zanym ze $miercig). W sumie wiec wiedza o procesach umierania jest
dos¢ intuicyjna i cho€ moze byé uzyteczna dla praktyki terapeutyczne;j
czy sprawowania opieki nad umierajacymi, musi by¢ zawsze stosowana
Z ogromnym wyczuciem.

Rozwazania zawarte w tym rozdziale z koniecznosci dotyczy¢ wiec
beda mniej lub bardziej nieokreslonej ,,wiekszosci” umierajacych, sytuaciji
typu ,na ogdl” i ,przewaznie”. Przedmiotem ich beda doznania
i zachowania pacjentéw umierajacych wskutek chordb nowotworowych.

4.2. Bol, dyskomfort fizyczny
4.2.1. Koncepcje bolu

Podstawowym i najbardziej dominujacym doswiadczeniem jest dla
wiekszosci umierajacych bdl. Jest na ogd! nieodlaczna czescig procesu
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umierania, rézni sie tylko intensywnodcia, lokalizacja, dlugoscia trwa-
nia. B8l jako doswiadczenie jest praktycznie znany kazdemu, jednak
precyzyjna natura tego zjawiska pozostaje ciagle nierozwiazana za-
gadka. Istnieje aktualnie kilka koncepcji bolu, a najpopularniejsze
z nich to oparta na modelu neurofizjologicznym oraz koncepcja
psychobiologiczna.

Wedlug koncepcji neurofizjologicznej, poczucie bdlu pojawia sie
— najogblniej rzecz biorac — gdy pewne nerwy zostaja pobudzone
substancjami chemicznymi, wyzwolonymi przez komorki, ktore ulegly
uszkodzeniu lub uciskowi. Nerwy przesylajq informacje poprzez rdzefi
kregowy do mézgu, ostrzegajac o istniejgcym uszkodzeniu. Bél nie jest
wiec wylacznie reakcjg organizmu na cos, jest takze forma komunikacii.
Jak pisal Schmitt5, ,.cialo nie chce bdlu — uzywa go tylko jako srodka,
przy pomocy ktdrego méwi nam, ze cos nie jest w porzadku i wymaga
naszej opieki... Jezeli cialo przemawia do nas jezykiem bolu, méwi nam
o jakiej$ bardzo waznej sprawie”. Bol jest wigc sygnalem wysylanym
przez specyficzny system alarmowy, bardzo czesto wskazowka przy
rozpoznawaniu choroby. Gdy jednak choroba jest juz zdiagnozowana
— bél staje sie nie tylko niepotrzebny, ale szkodliwy; jest powodem
dyskomfortu i stresu pacjenta, utrudniajacym proces leczenia. Z tej
perspektywy za szczegdlnie niefunkcjonalny trzeba uznaé bol od-
czuwany przez osoby nieuleczalnie chore — nie pelni on wskazéwki
terapeutycznej, a sprawia, ze ostatnie miesigce czy dni umierajacego
zamieniajg sie w pasmo bezuzytecznych cierpieni. Z taka interpretacja
bblu zgadzaja sie w dzisiejszych czasach niemal wszyscy; warto jednak
dodaé, ze jeszcze przed paroma wiekami rozumienie bolu i cierpienia
bylo zupelnie inne. Bl traktowano jako nieunikniona i nieodiaczna
czedé egzystenciji ludzkiej — cierpienie, ktére czlowiek musi przezyé
i ktéremu musi stawié czolo. Lokalizacja bdlu nie miala wiekszego
znaczenia. B3l byl przyczyna cierpienia duszy, a dusza byla przeciez
obecna w calym ciele.

Walka z bdlem fizycznym rozpoczela sie dopiero wtedy, gdy
oddzielono dusze od ciala. W modelu stworzonym przez Kartezjusza
cialo ludzkie bylo skomplikowana maszyna, dzialajaca na podobien-

5 M. Schmitt: The Nature of Pain with Some Personal Notes. ,Nursing Clinics of North
America”, December 1977.
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stwo zegara, ktora mogla ulec uszkodzeniu, a czego sygnalem byl
wladnie bdl. Od tego czasu bdl stawal sie coraz bardziej problemem
technicznym, ktéry nalezalo rozwigzaé, a coraz mniej duchownym
przezyciem osoby go doswiadczajace;j.

Ba!, przez ostatnie trzy stulecia, byl zgodnie z filozofig kartezjafiska
nieodlacznie zwigzany z patologia. Dopiero pod koniec XIX w.,
prawdopodobnie w zwiazku z rozwojem lokalnej anestezjologii zaczeto
leczyé bdl symptomatycznie, bez uwzgledniania patologii. Na poczatku
tego wieku techniki i zwalczanie bolu ostrego byly juz powaznie
zaawansowane, jednak w konfrontacji z bdlem przewleklym wypraco-
wane metody okazywaly sie nieskuteczne i nieadekwatne.

W latach szedédziesiatych ukazala sie przelomowa praca Melzacka
i Walla® ujmujaca zjawisko bélu chronicznego, przewleklego jako
doswiadczenia modulowanego przez emocjonalne, motywacyjne i po-
znawcze czynniki, kwestionujaca tym samym jednorodnos¢ i jedno-
przyczynowosé zwiazku patologia-bdl. Koncepcja ta stworzyla pod-
waliny modelu psychobiologicznego, wieloprzyczynowego, gdzie wpra-
wdzie rola czynnikédw patologicznych jest ciagle dominujaca, jednak bdl
jest postrzegany jako kombinacja elementéw organicznych, psycho-
logicznych i spolecznych.

Tak wiec o ile reakcje na bdl (np. reakcja wegetatywna, skurcze
miedni, wydzielanie réznych substancji) sa zazwyczaj proporcjonalne
do sily bodzca oraz stopnia uszkodzenia i moga byé zarejestrowane
obiektywnie a nawet zmierzone, o tyle sposéb odczuwania bdlu jest
subiektywna cechg czlowieka, okreslany zwykle jako wypadkowe
dwéch zmiennych — wytrzymalodci na bél i progu bdlu’ — jest do-
znaniem indywidualnym, mogacym sie zasadniczo rdznié u dwoch oséb
o podobnej reakcji na bél. Ta subiektywnosé odczuwania bdlu sprawia,
ze skuteczne jego zwalczanie wymyka sie uniwersalnym formulom. Ten
sam Srodek przeciwbdlowy, podany w tej samej dawce przy takiej same;j
reakcji bolowej — moze daé odmienny skutek, w zaleznoici od in-
dywidualnej wrazliwosci pacjentéw na bole,

¢ R. Melzack, P.P. Wall: The Puzzle of Pain. Harmonworth: Penguin, 1973; Pain
Mechanisms a New Theory. ,Science” 1965, vol. 150.

7 Przez prog okresla sie najstabszy bodziec, ktéry jest odczuwany jako bdl.

8 T.M. Domzal: Bl Warszawa: Wiedza Powszechna, 1980.
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Wrazliwoéé na bol posiada silne komponenty psychologiczne i spo-
leczne, ktdre nawzajem wplywaja na siebie, potegujac ostateczny efekt,
a takze utrudniajac ocene bdlu. Wedlug obserwaciji klinicznych prowa-
dzonych przez A.G. Lipmana’ interrelacje czynnikéw psychologicznych
i spotecznych w bélu mozna przedstawié nastepujaco:

bol somatyczny «» niepokdj «» depresja

l T

wrogos¢ «» samotnosé

W przedstawionym powyzej schemacie bol powoduje niepokdj, ktory
na zasadzie reakcji zwrotnej wzmacnia bol. Niepokdj ten przyczynia sie
jednoczednie do powstania depresji wzmacniajacej z kolei niepokdj,
a takze do pojawienia sie uczucia wrogosci wobec otoczenia. Okazywa-
na wrogoS¢ sprawia, ze otoczenie ma tendencje do unikania, izo-
lowania pacjenta, rezultatem tego jest jego samotno§é. Samotnosé
z kolei poglebia depresje, zamykajac w ten sposéb cykl, ktéry mozemy
nazwaé ,blednym kolem” bolu.

Nie kazde ,bledne kolo” bdlu jest zlozone z tych samych elemen-
téw. BOl jest zjawiskiem subiektywnym i wiele réznych czynnikow
wplywa na jego odczuwanie. Jest takze regulowany czynnikami kul-
turowymi. Odczuwanie bélu jest w znacznym stopniu formowane
w procesach socjalizacji: juz jako dzieci uczymy sie okreSlonej postawy
w stosunku do dolegliwosci w zaleznosci od panujacych wzordow
kulturowych. Liczne badania poréwnawcze® prowadzone w réznych
zbiorowosciach i grupach etnicznych potwierdzily teze o kulturowym
zréznicowaniu postaw wobec bolu, form jego ekspresii, tolerancji nan,
czy wrecz pewnej gotowosci do znoszenia go, a takze wagi przywiazy-
wanej do zycia pozbawionego cierpieni. Wplywaja na percepcje bolu
takze pewne cechy osobowosci (np. osoby o przewadze cech eks-

9 A.G.Lipman: Drug Therapy of Chronic Pain. , The Journal of Continuing Education
in Hospital and Clinical Pharmacy” 1979, no. 1.

10 1, Zola: Culture and Symptomos, An Analysis on Patients Persenting Complaints,
,/American Sociological Review” 1966; M. Zborowski: People in Pain. San Francisco:
Jessey-Bass Inc. Publishers, 1969; D. Mechanic: Religion, Religiosity and lliness Behavior:
The Special Case of Jews. ,Human Organisation” 1963, no. 3.
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trawertycznych wykazujg wyzsza tolerancje na boél, niz osoby z przewa-
ga introwertycznych), charakterystyka sytuacji, w jakiej chory sie
znajduje (kazda choroba przewleklia zmniejsza wytrzymalo¢ na bodzce
bdlowe) i emocje, jakim podlega (np. lek, niepokdj zwiekszaja od-
czuwany bdl, natomiast gniew moze dziala¢ odwrotnie, zmniejszajac
jego odczuwanie)'!. Koncepcja psychobiologiczna jest coraz powszech-
niej akceptowana w medycynie; w praktyce polega to na dopuszczeniu
do udzialu w terapii innych specjalistéw niz lekarze, gléwnie psycho-
logdw Klinicznych.

Warto tu jednak odnotowaé jeszcze koncepcje bdlu chronicznego,
ktére mozna okredli¢ jako psychologiczno-filozoficzne, a w ktérych
udzial modelu medycznego zostal praktycznie wykluczony. Bylo to
mozliwe na skutek obserwaciji, Ze bél chroniczny czesto ,,odseparowuje
sie” od swojej pierwotnej przyczyny, stajac sie niezaleznym bytem'®.
Podejécia te zakladajq zwalczanie bolu wylacznie przez specjalistow
spoza medycyny.

Wedlug koncepcji behawiorystycznej bél powinien by¢ raczej na-
zwany zachowaniem bdlowym, przejawia sie bowiem w sposdb obser-
wowalny wylacznie w zachowaniach. Subiektywne odczucie bolu jest
niedostepne innym, takze terapeucie, powinien sie on zatem koncent-
rowaé na jego widocznych aspektach. Poniewaz zachowanie bolowe
jest wyuczone, gléwna role w jego genezie odgrywaja czynniki srodowi-
skowe i osobowosciowe!3. Koncepcja fenomenologiczna odseparowu-
jaca jazfi od ciala traktuje bél jako ,,sposéb bycia” ciata'®. Cialo w bdlu
znajduje sie nieustannie w centrum uwagi, wszystko jest mu podporzad-
kowane. Takze &rodowisko jest postrzegane i ksztaltowane poprzez
problemy ciala. Wreszcie wedlug koncepcji swiadomosciowej (con-
siousness approach) bdl jest stanem SwiadomoSci zarbwno w swej
formie, jak i tresci'®>. Wzmaga nasze poczucie ,tu” i ,teraz”, sklania do

! Wyniki tych badan przedstawione sa w pracy T. Domzal: Bél, op. cit.

12 M. Vrancken: Schools of Thougth of Pain. ,,Social Science and Medicine”, vol. 29,
1989, no. 3.

13 W.E. Fordyce: Learning Process in Pain,w: R. A. Stembach (ed.). The Psychology of
Pain, New York: Rave Press, 1978.

14 H.J. Englebart, M. Vrancken: Chronic Pain from the Perspective of Health: a View
Based and System Theory. ,,Soclal Science and Medicine” 1984, no. 19.

5 Ibidem.
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rozwazai na temat egzystencji. Przypomina nieco w swej istocie
przedkartezjaniskie koncepcje bolu, gdzie byl on bardziej atrybutem
duszy niz ciala.

Rozwéj nowych koncepcji bdlu pociaga za sobg rozwdj adekwat-
nych terapii przeciwbdlowych. Coraz powszechniej wprowadza sie
wiec hipnoze, techniki relaksacyine, wizualizacje bélu i inne oddzialy-
wania charakterystyczne dla réznych szkél psychoterapeutycznych.
Nalezy jednak pamietaé o tym, ze ciagle jeszcze majg one charakter
oddzialywan uzupelniajacych. W opiece na pacjentami dominuje mo-
del neurofizjologiczny.

4.2.2. Doswiadczanie bolu

Odczuwanie, doéwiadczanie bdlu w indywidualnej perspektywie
tego, kto go dodwiadcza jest trudne do opisania. Bol nie ma widocznych
oznak — ksztaltu, dlugoéci fali, czy wiasciwosci chemicznych. Zazwyczaj
postrzegany jako ,,c08”, co tkwi wewnatrz ciala, jest przyczyna cier-
pienia i powinno by¢ usuniete jak obiekt posiadajacy wiasciwosci
materialne. Pomimo tych wszystkich abstrakcyjnych cech charakteryzu-
jacych bdl ~ bdl jest odczuciem bardzo konkretnym i nie moze istniec
bez osoby go odczuwajacej. Dla umierajacego pacjenta bdl — jezeli nie
jest zwalczany skutecznie — jest doznaniem stalym, nasilajacym sie,
przepeinionym rozpacza i poczuciem beznadziejnosci. Nie moze by¢
oddzielony od wszystkich swoich komponentéw psychicznych'®; bl
jako zjawisko wylacznie neuorofizjologiczne w odczuciu chorego nie
istnieje.

Bole ostry i przewlekly sa doznaniami bardzo réznymi w swej
istocie. B8l ostry, nawet jezeli nie jest zwalczany skutecznie przy
pomocy srodkéw farmakologicznych na ogd! mija szybko, nawet jezeli
jest bardzo silny. Bl przewlekly jest znacznie bardziej skomplikowany

16 Zabieg ten jest jednak czesto stosowany i to nie tylko dla celéw analitycznych.
Ogromna wigkszos¢ przeciwbdlowych technik medycyny jest oparta na modelu bélu jako
zjawisku wyltacznie neurofizjologicznym. Jesli nawet dostrzega si¢ w nich komponenty
psychiczne, zaklada sie, ze znikna wraz z bdlem. Praktyka pokazuje jednak, ze takze
podejécie do bdlu przewleklego jest czesto nieefektywne. Problem ten omawia M.
Vrancken w artykule Schools of Thought of Pain, op. cit.
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w swej naturze; dlugotrwaly i wszechogarniajacy wypelnia catkowicie
egzystencje cierpiacego czlowieka. Roznica miedzy nimi nie polega
wylacznie na dlugosci trwania — réznig sie zaréwno swoimi mechaniz-
mami powstawania czy istnienia’’, jak i sposobami przezywania ich.
W bblu ostrym czlowiek definiuje bdl —w bdlu przewlekiym bdl definiuje
czlowieka.

Czlowiek cierpiacy odczuwajacy staly, nie mijajacy bol zamyka sie
w sobie i nieustannie sie w ten bdl wstuchuje. Zycie z bdlem, ,,ukladania
sie” do niego i jego dynamiki w codziennym funkcjonowaniu staje sie
sposobem zycia, a kontrola bélu, zachowanie wlasnej integraciji cieles-
nej, ktdéra bdl narusza, jest problemem znajdujacym sie stale w centrum
uwagi.

Osoba wspdlzyjaca z bolem musi w sobie wyksztalcic takze sposoby
prezentowania go innym!®, W obecnoéci niektorych osdb bdl jest
okazywany otwarcie, w obecnosci innych — ukrywany, maskowany
innymi uczuciami. Nie zawsze wiec istnieje zgodnos¢ miedzy tym, co
chory czy umierajacy czlowiek czuje, a co prezentuje swojemu otocze-
niu. Wiemy z badan psychologicznych i antropologicznych, ze réznice
w odczuwaniu bélu sa modyfikowane przez kulture i osobowosc;
jednak przy calej niemoznodci pordwnania bélu subiektywnie od-
czuwanego przez dwie osoby, nie mozemy powiedzie¢ tak naprawde,
czy rdzni sie rzeczywiscie ich bdl, czy tylko jego sposoby ekspresiji,
werbalizacji, zachowania w bélu i sposoby prezentowania go innym.

BAl zamykajacy czlowieka w sobie jest antyspoleczny w swej
naturze. Prowadzi do samotnosci, izolacji spolecznej. Brak jednoznacz-
nych norm kulturowych prébujacych ukierunkowaé reakcje spoteczne
w stosunku do 0sdb cierpiacych sprawia, ze chory nie ma kryteriéw do
konstruowania spolecznej rzeczywistoici wokdl siebie. Sytuacja ta
szczegdlnie silnie odczuwana jest przez osoby umierajace. Tabu Smierci
i umierania stwarza dodatkowe bariery przy konstrukciji tej rzeczywisto-
§ci, z drugiej strony jednak, gdy bél staje sie nie do wytrzymania, moze
sprawic, ze o rzeczywistosci tej sie zupelnie zapomina.

¥ M. Vrancken. Schools.., op. cit.
8 Badania na ten temat oméwione sa w pracy J. Kotarba: Chronic Pain. Its Social
Dimensions Beverly Hills, California: Sage, 1983.
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4.2.3. Zwalczanie bolu

Tak wiec chroniczny bél jest zjawiskiem ziozonym i subiektywnym
— nie jest mozliwa dokladna ocena jego intensywnosci.”Co wiecej,
osoby cierpiace i sprawujace nad nimi opieke maja na ogdl inne
podeijicie do bdlu i koncentruja sie na innych jego aspektach.

Lekarze daza przede wszystkim do zakwalifikowania bdlu zgodnie
z klasyfikacjg i skutecznoscig Srodkdw przeciwbdlowych, jakimi dys-
ponuja®. Rodzina ma bardziej emocjonalne i spontaniczne podejscie
do bdlu i na ogdt ocenia jego sile na podstawie deklaracji pacjenta, czy
jego reakcji i sposobu, w jaki go prezentuje. Sam pacjent moze rdznie
reagowad na ten sam bdl w zaleznoici od caloksztaltu czynnikéw
psychicznych i fizycznych, ktére aktualnie na niego oddziatuja. Dodat-
kowa komplikacje stanowi fakt, ze personel szpitala ma czesto tenden-
cjie do antycypowania rozwoju choroby i dolegliwosci pacjenta wediug
pewnych z gbry ustalonych wzordéw czy wystandaryzowanych schema-
tow 1 wedlug nich probuje organizowaé pacjentowi pomoc i opieke. To
samo dotyczy dynamiki bélu i sposobdow zwalczania go. Fagerhaugh
i Strauss® nazwali te antycypowane wzory ,joczekiwanymi trajek-
toriami bdlu”. Zgodnie z nimi na okreslonym etapie choroby pacjent ma
niejako prawo do dolegliwosci o okreslonej intensywnosci. Chory
odczuwajacy inaczej ma przed soba trudne zadanie przekonania o tym
personely, jezeli chce uzyskaé adekwatng pomoc.

Prowadzone tu rozwazania dotycza bolu przewleklego w ogdle.
Pomimo, ze w ostatnich latach prowadzono wiele badan nad bdlami
towarzyszacymi réznym schorzeniom?!, stosunkowo niewiele uwagi
poswigcono bdlom odczuwanym w terminalnym okresie choroby, cho¢
istnieje podstawa, aby przypuszczaé, ze charakteryzowane sa one
innymi parametrami?. Rzadko tez analizuje sie béle, ktérych sprawca
jest sama medycyna. W procesie diagnozowania, leczenia czy kontrolo-

19 J. Hinton, Dying, op. cit.

% S, Fagerhaugh, A. Strauss: Politics of Pain Management. Staff-Patients Interactions.
California: Addison-Welsley. Menlo Parc. 1977.

# Badania te omawiaja prace: R. Melzack, P. Wall: Pain Mechanisms..., op. cit.; R.
Melzack, P. Wall: The Puzzle of Pain, op. cit.

2Z S\M. Lew: Pain Management, w: T.G. Burish, L.A. Bradley (ed.): Coping with
Chronic Disease. New York, London, Paris: Academic Press, 1982.
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wania postepdw choroby czesto pojawiaja sie agresywne metody, ktore
moga byé trudniejsze do zniesienia dla pacjenta niz sama choroba.
Jezeli maja rzeczywiscie szanse dopomoc pacjentowi, ich sens nie moze
byé kwestionowany —w innych wypadkach przysparzaja tylko dodatko-
wych cierpien.

Sam proces nowotworowy nie zawsze i nie od poczatku laczy sie
z doznaniami bélowymi. Obserwacje kliniczne zdaja sie wskazywad, ze
pewne postacie raka przez dlugi czas rozwijajg sie bez bdlu (np.
nowotwdr moézgu, pluc), niektére zas charakteryzujg sie bolesnym
przebiegiem niemal od poczatku choroby (np. nowotwdr zoladka,
dwunastnicy, jelit). W zaleznosci od mechanizmu jego powstawania, bol
nowotworowy moze ujawnié sie nagle, lub powoli, stopniowo narastac.
Nie wszyscy umierajacy pacjenci odczuwajg bol; szacuje si¢ na pod-
stawie statystyk podawania §rodkéw przeciwbdlowych, ze ok. 25%
pacjentéw umierajacych na raka nie doswiadcza bélu?. W przypadkach
pozostalych 75% chorych mozna jednak powiedzie¢ z duzym praw-
dopodobiefistwem, ze odczuwany bdl charakteryzowad sie bedzie
wzrastajaca w czasie uporczywoscia i intensywnoscia?. Jak wskazuja
inne badania, a takze obserwacje dokonywane przez personel medycz-
ny w wielu praktykach nie udaje si¢ go wyeliminowaé i oszczedzié
cierpiefi umierajacym. Wedlug szacunkéw Swiatowej Organizacji Zdro-
wia 25 do 50% chorych umierajacych na raka umiera w bélach.
W Wielkiej Brytanii, wedtug istniejacych tam oszacowan, odsetek ten
jest mniejszy i wynosi ok. 15% dotyczy to jednak tylko pacjentow
umierajacych w instytucjach medycznych, a wiec tych, ktorzy mieli
nieustanny nadzér medyczny®. W Polsce nie istniejg na ten temat
zadne dane, ale sadzac po opiniach lekarzy wyrazanych przez réznych
okazjach liczba takich pacjentéw moze byé znacznie wieksza?.

Charakterystyczne jest, ze w hospicjach — a wiec instytucjach
specjalnie przygotowanych do zaspokajania potrzeb 0séb umierajacych
— istnieje przekonanie, ze kazdy rodzaj bélu, przynajmniej jesli chodzi

2 Ibidem.

% M. Oster, M. Vizal, L. Turgeon: Pain of Terminal Cancer Patients. ,Archives of
Internal Medicine” 1978, no. 138.

% AN. Exton-Smith: Terminal lliness in the Aged. Lancet 1971.

% Dyskusja w ,,Polityce” wokél artykutu A. Mozotowskiego, Nic nie boli? Znaczy
umarl. ,Polityka” 51/52, 1985.
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o pacjentdw umierajacych na raka moze byé kontrolowany?. Warun-

kiem jego opanowania (poza oczywiscie wlasciwym wyposazeniem

szpitala w niezbedne §rodki) jest zrozumienie przyczyny, ktora go
powoduje. Jednak lekarze czesto majg trudnosci ze zrozumieniem
istoty bolu pacjenta, jezeli nie znajdujg jego bezposredniego sprawcy

w postaci fizjologicznej przyczyny; bol taki jest czesto traktowany jako

yhieprawdziwy”, a pacjent jako ,histeryzujacy”.

Analizujac stosunek lekarzy do zwalczania bdlu wymienia sie
zazwyczaj trzy czynniki, ktére czesto powodujg niewtasciwe ich podejs-
cie do tego problemu®:

1) oczekujg oni, ze pacjenci z bolem chronicznym beda reagowac na
podane im Srodki jak pacjenci z bolem ostrym;

2) uwazaja, ze bol musi mie wyrazna, organiczng przyczyne, aby mogt
dokuczaé:

3) maja tendencje do ordynowania raczej zbyt matych dawek lekéw
przeciwbdlowych z obawy przed uzaleznieniem pacjenta®.
Dochodzimy w ten sposdb do powszechnie dyskutowanego prob-

lemu uzalezniania sie umierajacych pacjentéw od narkotykow, a takze

mozliwodci ich przedawkowania i zwiazanych z tym obaw czesto
wyrazanych w takich sytuacjach przez lekarzy. Czy sa one uzasad-
nione? Czy uzasadniona jest obawa o uzaleznienie pacjenta, ktéremu
zostalo najwyzej pare miesiecy zycia, a wlasnie skuteczna kontrola jego
cierpief, to jedna z niewielu rzeczy, ktére mozna jeszcze dla niego
zrobi€? Czy wreszcie obawy lekarzy przed uzaleznieniem nie sg
przesadne? Odpowiedzi na te pytania ciagle jeszcze budzg kontrower-
sie, choé daje sie zaobserwowac trend sygnalizujacy zmniejszanie sie
opordw lekarzy przed stalym podawaniem narkotykdéw w takich
sytuacjach. Warto przytoczyé tu opinie Roberta C. Twycrossa®, jednego

Z C. Saunders: Care of the Dying London: The Macmillan Company, 1959.

2 T.P. Hacket: Pain and Prejudice, Why Do We Doubt that the Patient Is in Pan?,
»Medical Times” 1971, vol. 99.

# Ten ostatni argument potwierdzaja badania Marksa i Sachera (Undertreatment of
medical inpatients with narcotic analgesics, ,,Annals of Internal Medicine”, 1978), ktére
wykazaly, ze 32% pacjentdéw pozostawalo w silnych bdlach, a 41% w umiarkowanych,
pomimo tego, ze podawano im przeciwbdlowo narkotyki. Podawane dawki byly zbyt
mate, lub nie podawane dostatecznie czgsto.

% R.G. Twycross: Choice of Strong Analgesic in Terminal Cancer: Diamorphine or
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z najbardziej znanych na swiecie badaczy heroiny: ,w przypadku gdy
diamorphina (heroina) podawana jest pacjentom profilaktycznie, tak
aby zapobiec nawrotom bélu nie do wytrzymania, prawdziwe uzalez-
nienie sie wystepuje bardzo rzadko. Niebezpieczne sytuacje zdarzaja sie
wtedy, gdy diamorphina stosowana jest na zasadzie ,,pro re nata” (na
zadanie) — i1 bdl musi powrdcié, zanim bedzie uzasadniona nastepna
dawka”. Podobna prawidlowosé wykazuje — w innych badaniach tego
samego autora — dzialanie morfiny.

W hospicjach obowiazujacy zasadg w podawaniu rodkdéw znieczu-
lajacych jest wlasnie antycypacja bdlu: analgetyki (gléwnie narkotyki)
podawane sa regularnie, z czestotliwoscia, ktora zapobiega jego nawro-
tom. Administrowane dawki sa nizsze niz w przypadkach ,,na zadanie”;
w sytuaciji, gdy bdl juz powrdcil, ilosé leku potrzebna do jego zwalczania
jest proporcjonalnie wieksza. Praktyka hospicjow potwierdza opinie
Twycrossa —ze obawa przed uzaleznieniem sie umierajacych pacjentow
jest bezpodstawna, jezeli narkotyk stosowany jest odpowiednio.

Brak jasno sprecyzowanego stanowiska w tej sprawie, ktére pozwo-
liloby na ustalenie konkretnych norm postepowania, jest nie tylko
przyczyna wielu cierpiefi 0sdb umierajgcych —ale doprowadza takze do
— obserwowanych niejednokrotnie — konfliktéw miedzy osobami uwik-
lanymi w sprawowanie opieki nad nimi. Pacjenci i ich rodziny usilujg
wywieraé nacisk na lekarzy widzac nieskutecznie zwalczane cierpienie
i majac przekonanie, ze lekarze nie sluchajg i nie przejmujg sie
nalezycie skargami pacjentéw. Lekarze, obok obaw o uzaleznienie, bojg
sie, ze efekt uboczny stalego calodobowego podawania narkotykow
przyspieszyé moze Smieré pacjenta, a pielegniarki, nawet jezeli solidary-
zUja sie z postawa rodziny, nie moga dzialaé wbrew zaleceniom lekarzy.

Chroniczny bdl nie jest jedyng forma dyskomfortu fizycznego
odczuwang dokuczliwie przez wiekszos¢ umierajacych. W przypadku
umierajacych na raka dolaczaja sie do niego czesto takie objawy, jak
mdlosci, wymioty, uporczywy kaszel, dusznosci, trudnosci w oddycha-
niy, przelykaniu, problemy z wydalaniem, bezsennos¢, a towarzysza im
niejednokrotnie odlezyny i oddr. Obserwuje sie takze postepujace
wychudzenie, wyniszczenie ciala i oslabienie. Towarzyszace bdlowi
objawy sa dla pacjentdow nie mniej uciazliwe, a czesto trudniejsze do

Morphine. ,Pain” 1977, no. 3.
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wyeliminowania. Uchodza one za objawy jakby drugoplanowe w stosun-
ku do bdlu i do zwalczania ich nie zawsze przywiazuje sie wystarczajaca
wage. Dodatkowa komplikacje stanowi fakt, ze nie wszystkie sa tatwo
obserwowalne, a nie kazdy pacjent jest w stanie je zasygnalizowac.
W jednym z bada angielskich® odtworzono ex post, przy pomocy
wywiadéw przeprowadzonych z rodzinami, dolegliwosci, z powodu
ktérych cierpiala 960-osobowa, reprezentacyjna grupa pacjentow zma-
rlych w ciagu jednego roku. Stwierdzono, ze ok. 2/3 pacjentow
cierpialo z powodu doznawanych bolow, okolo polowa z powodu
bezsennosci, klopotéw z oddychaniem i jedzeniem i ok. 1/3 z powodu
braku kontroli moczu, stolca, wymiotow, uporczywych obstrukcii.
U przewazajacej wiekszosci umierajacych obserwowane symptomy
utrzymywaly sie przez okres co najmniej roku poprzedzajacego zgon
i wystepowaly w stopniu powodujacym znaczny dyskomfort i stres.
Postulat zwalczania bdlu i innych przyczyn dyskomfortu fizycznego
umierajacych jest wiec w takim samym stopniu banalny co aktualny.
Prowadzi sie ostatnio wiele badan i eksperymentdw nad nowymi
przeciwbdlowymi srodkami farmakologicznymi, wprowadza sie blokady
miejscowe, chirurgie paliatywna, akupunkture. Techniki wypracowane
w wiodacych eksperymentalnych osrodkach medycznych nie docieraja
jednak do wszystkich tych miejsc, w ktorych umieraja ludzie, nie
wszedzie tez spotykaja sie z aprobata, lub tez z innych wzgledéw nie
moga byé stosowane. Ciagle wiele oséb umiera wiec w znacznym
dyskomforcie fizycznym. Problem zbyt powolnej dyfuzji innowacii
medycznychi ewentualnych oporéw lekarzy przed ich stosowaniem nie
wyczerpuje listy przyczyn, dla ktérych tak sig dzieje. Do poszukiwania
dalszych powoddw tego stanu rzeczy wrdcimy w jednym z nastepnych
rozdzialéw, omawiajac instytucjonalne warunki umierania w szpitalu.

4.3. Cierpienia psychiczne

Oprodcz dyskomfortu fizycznego nadchodzacej Smierci — jezeli prze-
zywanej $wiadomie — towarzysza cierpienia psychiczne. Umierajacy
dodwiadczajg silnych stresdw, niepokojow i wyniklych z nich napiec

31 A Cartright, L. Hockey, J.L. Anderson: Life Before Death. London: Routledge and
Kegan Paul, 1973.
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emocjonalnych. Wywolane sa one poczuciem zagrozenia wlasnej osoby,
pogiebiajacej sie depresji, wreszcie antycypacji totalnej deprywaciji, straty
egzystencjalnej. Nie sa wiec one pochodna cierpien fizycznych, boluy, sa
jakby niezaleznym bytem psychicznym zwigzanym z faktem, ze oto
wladnie zbliza sie koniec naszego zycia i musimy umieraé. Pojawiajace sie
stresy sa przewlekle, istnieja niezmiennie i dlugotrwale, towarzyszac
wszystkim dzialaniom umierajacego czlowieka i rodzac liczne negatywne
emocje, sposrod ktérych najbardziej dominujacym s3 smutek i lek.
Poniewaz nie jest mozliwe uporanie sie z gldwnym stresorem - §mierc jest
nieunikniona —napiecia emocjonalne manifestowane w sferze wegetaty-
whnej, Swiadomosciowej i w zachowaniach sa trudne do wyeliminowania.

Czlowiek cierpigcy niezmiennie zadaje sobie natarczywe pytanie
»za co” i, dlaczego”, probujac znalezé sens swojego cierpienia. Czesto
odpowiedzi na nie szuka w przeszlosci, wierzac, ze jest kara za grzechy,
zle uczynki, wyrzadzone krzywdy.

Teologia chrzeicijafiska nadala cierpieniu wielka range; poprzez
cierpienie czlowiek osiaga dojrzalosé i wielkos¢ duchowa, w nim
odnajduje swoja glebie, swoje czlowieczenstwo, wreszcie zbawienie.
Przyjecie takiej postawy wobec cierpienia moze na pewno pomoc
w zmaganiu sie z nim, nie kazdy jest jednak zdolny do takiego
uwznio§lenia swoich doznaf. Nie kazdy jest przekonany o wyzszosci
szlachetnego cierpienia nad zyciem pozbawionym cierpiefi. Na ogot
wiec cierpienie psychiczne dominuje nad czlowiekiem.

Cierpienia umierajacych znakomicie pod wzgledem literackim a je-
dnoczeénie niezmiernie prawdziwe przedstawit Lew Tolstoj w Smierci
Iwana llicza. W oczekiwaniu na $mier¢ Iwan llicz podobnie jak wiek-
szo§¢ umierajacych, przechodzi przez takie stany psychiczne jak silny
niepokdj, lek, uczucie gniewu i wrogosci, poczucie winy, wstydu,
a przede wszystkim przygniatajacy smutek, czy wrecz depresje. Wszyst-
kie stany, przez ktdre przechodzi bohater s3 dodatkowo potegowane
przez fakt, ze mimo iz otoczony ludzmi, Iwan llicz umiera w samotnosci,
izolacji, ktamstwie i udawaniu.

4.3.1. Depresja i lek

Definicje depresji okreslaja ja jako chorobowe zaburzenia zycia
uczuciowego i emocjonainego, ktérego osiowym objawem jest dominu-
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jace uczucie przygnebienia, zniechecenia, oraz ujemny ton uczuciowy
towarzyszacy ogdlowi przezyé®. Osoba znajdujaca sie w stanie depresji
charakteryzuje sie obnizeniem lub niezdolnoscig do przezywania uczué
radosci, satysfakcji, przyjemnosci. Czasem moze pojawic sie tez stan
zupelnego zobojetnienia i niezdolnosé do przezywania jakichkolwiek
stanéw emocjonalnych.

W psychiatrii i psychologii istnieja rézne koncepcje dotyczace
przyczyn powstawania i mechanizméw depresji. Psychiatrzy o orien-
tacji psychodynamicznej, a takze przedstawiciele szkd! behawioralnych
traktujg wszystkie postacie depresji jednakowo, uwazajac ze niemal
kazda z nich posiada przyczyny psychogenne i stanowi badz reakcje
osobowosci na wydarzenia intrapsychiczne lub pochodzace ze wiata
zewnetrznego badz jest wyuczonym wzorem reagowania i zachowa-
nia®. Klasyfikacje nozologiczne dziela najczeéciej depresje na endogen-
ne i reaktywne, co pokrywa sig takze orientacyjnie z podzialem na
psychologiczne i fizjologiczne.

Najczestszg i najbardziej charakterystyczng postacia depresji psy-
chogennych jest depresja reaktywna. Charakteryzuje sie ona istnieniem
uchwytnego urazu psychicznego, bezposrednio wyprzedzajacego poja-
wienie sie objawdéw depresi.

Parametry depresji reaktywnej zostaly precyzyjnie scharakteryzo-
wane na poczatku tego wieku przez K. Jaspersa®:

— Istnieje wyrazny zwiazek miedzy pojawieniem sie choroby a sytuacja
reaktywna, ktora stanowi przewaznie jednorazowy, silny uraz psy-
chiczny.

— Sila urazu (sytuacji reaktywnej) jest adekwatna do intensywnosci
objawdw choroby i jej dalszy przebieg zwiazany jest z utrzymaniem tej
sytuacji. TreS¢ przezyC chorego najczesSciej koresponduje z trescig
urazu.

— Choroba ma okreslone znaczenie dla osoby na nig cierpiacej — jest
forma obrony, ucieczki lub speiniania dazen.

Urazy dorastajace do roli sytuacji reaktywnych to przede wszystkim
utrata istotnych rzeczy, osdb, wartosci lub tez mozliwosci ich posiadania

* Encyklopedyczny slownik psychiatrii. Warszawa: PZWL, 1983.

% S. Puzyfiski: Depresje. Warszawa: PZWL, 1988.

% K. Jaspers: General Psychopathology. Manchester: Manchester University Press,
1962.
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(,utrata obiektu milosci”). Jedna z najsilniej odczuwanych strat jest
utrata zycia.

Depresje w swoim podstawowym obrazie klinicznym splataja sie
z odczuwaniem leku. Czlowiek przezywajacy lek, poczucie zagrozenia,
reaguje nan mobilizujac réznego rodzaju dostgpne mu mechanizmy
obronne (oméwione w nastepnym podrozdziale), aby zapobiec dez-
integracji osobowosci, kryzysowi. Lek i mechanizmy obronne staly sie
jednym z centralnych konceptéw teorii psychodynamicznych, aczkol-
wiek i psychologowie reprezentujacy inne szkoly prébowali je analizo-
waé i interpretowaé. Wynika z tego ogromna rdznorodnosé, roz-
nicowanie definicji leku®.

Specyficzng postac leku stanowi lgk egzystencjalny, wynikajacy
z zagrozenia zycia lub wolnosci i moze dotyczy¢ wielu szczegdtowych
aspektéw tych wartosci. Nieuleczalna choroba stwarza taki stan psychi-
cznego zagrozenia i uruchamia lek przed Smiercia.

Podobnie, jak ma to miejsce w przypadku depresji, nie jest znany
neurofizjologiczny mechanizm powstawania leku, choé ostatnio znacz-
ne nadzieje poklada sie w badaniach psychoendokrynologicznych.
Istniejace tu hipotezy poszukuja podobiefistw do mechanizméw po-
wstawania reakcji stresowej. Interesujace sa takze poszukiwania zwiaz-
kéw miedzy sklonnoscia do reakeji lekowych a typami osobowosci,
a takze stanem ukladu hormonalnego®.

Lek i depresja sa powszechnymi odczuciami obserwowanymi wsrod
0sdb umierajacych. Smutek i depresja sa naturalng reakcja na ogromna
strate, jaka ma sie ponieéé. Pacjenci w depresji najczeSciej zamykaja sie
w sobie, sa przygnebieni, apatyczni, maloméwni. Leki, ktérych doswiad-
czaja, mogg dotyczyé wielu réznych spraw. Poza obrong przed cier-
pieniem i mekami umierania moze to by¢ lek przed samotnoscia, utratg
bliskich o0séb i waznych dla siebie spraw, lek przed uzaleznieniem,
niedoleznoscia, postepujacym zniszczeniem ciala i brakiem kontroli
nad nim, a takze lek przed sama Smiercia i byé moze tym, co po niej

% Np. dla Caplana lek jest objawem dezintegracji osobowosci, dla Rogersa nastepst-
wem nieprawidlowej koncepcji wlasnej osoby, dla Dollarda i Millera wyuczong w proce-
sie socjalizacji reakcja na powtarzajace sig sytuacje zagrozen itp. Poréwnaj takze przypisy
18-20 w rozdziale II.

% S, Puzyiiski: Depresje..., op. cit.
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nastapi®”’. Towarzyszace niejednokrotnie depresji i legkom uczucie
gniewu i wrogo&ci sa przemieszczonymi uczuciami glebokiej niespra-
wiedliwosci, wyrazanymi najczesciej pod adresem ztego losu, czy Boga,
ktéry jednym kaze umierac, gdy innym wolno zy¢.

Poczucie winy pojawia sie, gdy chory ma swiadomos¢, lub obawia
sie, ze jego choroba i umieranie jest dla innych ciezarem. Czasem
towarzyszy mu poczucie wstydu, szczegdlnie przy manipulacjach doko-
nywanych na jego ciele, ktére jeszcze za zycia sprawia wrazenie jakby
tkniete juz bylo rozkladem. Pacjent czuje sie wtedy winny i zazenowa-
ny, ze naraza innych na kontakt z tak nieprzyjemnymi sprawami.

Gdy proces umierania trwa dostatecznie dlugo, stany psychiczne
umierajacych podlegaja znacznym wahaniom, zmianom i transformac-
jom. Czesto przed émiercia nastepuje pogodzenie si¢ z nia, niejako
akceptacja zblizajacego sie, nieuniknionego kofica; osoby, ktére uprze-
dnio reagowaly gniewem, zalem i depresja, zyskuja spokdj i rownowage
psychiczna. Nie skarza sie na przezywane cierpienia, cechuje je
wyrozumialosé, czesto wielkodusznosé. Nie jest to oczywiscie regula.
Niektérzy nigdy takiego stanu nie osiagaja, Swiadomosc zblizajacej sie
émierci powoduje u nich ogromne napiecie, ktére trwa do konca®.

Sposéb reagowania ludzi na cierpienia, postepujaca chorobe i zbli-
zajaca sie Smieré nie tylko odzwierciedla ich cale ogromne zréz-
nicowanie psychiczne, spoleczne i kulturowe, ale podlega réznym
ewolucjom w czasie i zmienia sie u jednej i tej samej osoby. Czasem
zmiany nastepuja dos¢ gwaltownie i nieoczekiwanie, optymizm prze-
plata sie z pesymizmem i osoba, ktora zdaje sie rozumiec fakt zblizajacej
sie Smierci i otwarcie rozmawia na ten temat z otoczeniem — zaraz
potem robi plany na przyszlosé, ktdre w jej stanie sa zupelnie nierealis-
tyczne. Zachowania takie sa czesto dezorientujace dla otoczenia, nie
wiadomo bowiem w sumie czy pacjent rzeczywiscie i jak bardzo zdaje
sobie sprawe z tego, ze umiera. W rzeczywistosci to wspdlistnienie

3 Tresé lekéw odczuwalnych przez umierajacych nie odbiega swa trescia od lekow
antycypowanych (przedstawionych bardziej szczegblowo jako komponent postaw spole-
cznych wobec Smierci), choé réznia sie natezeniem. Na sile stanéw lekowych od-
czuwanych przez umierajacych wplywa bliskos¢, bezpodredniosé zagrozenia, a takze
obnizenie dynamiki zyciowej ustroju i proceséw integracyjnych.

3 J. Hinton: Dying..., op. cit.
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calkiem przeciwstawnych i wykluczajacych sie postaw jest potrzebne
pacjentowi jako forma lagodzenia jego stresu i speinia funkcje adapta-
cyjna. Feifel® tak charakteryzuje te sytuacje: ,wielu powaznie chorych,
czy umierajacych pacjentéw potrafi zachowac delikatng rownowage
niem... to osiaganie réwnowagi miedzy nimi speinia funkcje adaptacyj-
na dla pacjenta pozwalajac mu na zachowanie relacji spotecznych
i jednoczesne organizowanie jego zasobow w rywalizacji ze Smiercia...
zaréwno akceptacja, jak zaprzeczenie Smierci moga wspdlistnie¢ w tej
samej osobie, gdzie $wiadomosé i kontrolowany lek na ogél dyktuje
werbalne i Swiadome rozwazania, natomiast zaprzeczenie i wewnetrz-
ny niepokdj kierujg reakcjami na poziomie ,wnetrznosci”.

Dotychczasowe nasze rozwazania odnosily si¢ do osob umieraja-
cych swiadomie; trudno powiedzieé czy i w jakim stopniu przez opisane
stany przechodza takie osoby, ktdre nigdy nie funkcjonowaly oficjalnie
w roli ,,umierajacego”. Poniewaz umierajacych pacjentdw nie informuje
sie zazwyczaj o stanie, w jakim sie znajduja i zaklada sie, ze go nie znajq
— wszelkie ich stany psychiczne interpretuje sie wiec jako zwiazane
z choroba, a nie umieraniem. Nie wnika sie w fakt, ze wielu z nich moze
podejrzewaé prawde, a z czasem zdobyé pewnosé — cho¢ moga nie
chcieé sie nig dzieli¢ z otoczeniem.

W Anglii wedlug istniejacych oszacowaf co najmniej 1/4 pacjentéw
umierajacych w szpitalach umiera swiadomie. Ciceley Saunders, osoba
o ogromnym doswiadczeniu w opiece nad umierajacymi, uwaza, ze
liczba tych o0séb jest znacznie wigksza: ,prawda dociera powoli do
wielu, nawet wiekszosci umierajacych, nawet jezeli o to nie pytaja i nikt
im nie méwi”%.

W jednym ze szpitali nowojorskich, na oddziale radioterapii, wiréd
pacjentéw z rozpoznaniem terminalnego raka przeprowadzono bada-
nie¥, ktérego poczatkowa intencja bylo naSwietlenie problemu czy

% H. Feifel: The Meaning of Death in American Society: Implications for Education, w:
B. Grenn, D. Irish: Death Education: Preparation for Living. Schenkman, Cambridge Mass,
1971.

% C. Saunders: Care..., op. cit.

41 S.L. Feder: Attitudes of Patients with Advanced Malignancy, w: E.S. Schneldman
(ed.): Death: Current Perspecitves. Palo Alto, California: Mayfield Publishing Company,
1976.
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chorego na raka powinno sie zapoznac z diagnoza. W trakcie badania
jednak autor zmienit konceptualizacje, bardzo predko bowiem okazato
sie, ze praktycznie wszyscy pacjenci dowiedzieli sie o swoim rozpo-
znaniu w ten czy w inny sposob. W tej sytuacji problemem badawczym
staly sie mechanizmy adaptacyjne uzywane przez pacjentow. Charak-
terystyczne jednak jest, ze o ile temat badania nie budzil zastrzezen
samych pacjentdw, o tyle wielu lekarzy leczacych z tego oddziatu (autor
badania byl psychiatra ,,z zewnatrz”) probowalo wplynaé na niego, aby
w rozmowach z pacjentami zaprzeczyl, jakoby dolegalo im co§ powaz-
nego i podtrzymywal ,,optymistyczna wersje”. Zdaniem lekarzy od-
dzialu wiadomos¢ taka wpedzilaby chorych w gleboka depresje, lub
wrecz doprowadzila do samobdjstwa. Wbrew tym wyrazonym obawom
jednak, pacjenci bez wigkszej zachety ze strony psychiatry otwarcie
mowili o tym, ze zdaja sobie sprawe z bliskosci Smierci.

Przyklad powyzszy zdaje sie swiadczy¢ o tym, ze niejako wbrew
staraniom i Swiadomosaci lekarzy, umierajacy zdaja sobie sprawe ze swego
stanu znacznie czesciej niz przypuszczamy. W praktyce oznacza to, ze
— podobnie jak Iwan llicz — przezywaja swoja Smieré w samotnosci, bez
mozliwosci psychicznego wsparcia ze strony innych. Majac rzeczywista
szanse mdwienia o tych sprawach wielu umierajacych chetnie dzieli sie
swoimi obawami, sygnaly wysylane przez nich sa jednak niejednokrotnie
prezentowane w zawoalowanej formie, a zatem nie calkiem czytelne.
Otoczenie na ogdl zreszta nie jest przygotowane na prowadzenie takich
rozmodw, obawiajac sie ich zarowno dla pacjenta, jak i dla siebie. Méwienie
o najtrudniejszych sprawachw sposob bezposredni i prosty jest czesto zbyt
trudne, aby obie strony mogly sie na nie zdoby¢. Doswiadczenia kliniczne
wskazuja jednak, ze podejscie do Smierci jest bardziej zintegrowane, gdy
pacjent czuje sie rozumiany przez otoczenie i kiedy moze dzieli¢ sie
swoimi niepokojami zwigzanymi z umieraniem. Pacjenci tacy sa tez na
0g6! mniej depresyini i mniej winig innych za to, ze musza umieraé.

4.3.2. Roznice w intensywnosci doznan

Fakt istnienia zréznicowah miedzy ludzmi w sposobie przezywania
swojego umierania koncentruje na sobie wiele uwagi i zacheca do

2 T.A. Rando: Grief, Dying and Death. Research Press Company, Champaign, 1984
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poszukiwania uwarunkowan tego stanu rzeczy. Najbardziej frapujacy
problem sprowadzatby sie tu do znalezienia czynnikéw psychicznych
i spoltecznych odpowiedzialnych za to, ze jedni ludzie umieraja ,,lekko”
a inni ,,ciezko”. Problem ten wymyka sie jednak weryfikacji naukowej;
stosunkowo latwiej jest badac formy, jakie moze przybierac cierpienie
ludzkie niz jego glebie. Czy chory gloSno lamentujacy, szlochajacy,
szalejacy z leku bardziej cierpi od chorego pograzonego w depresij,
milczacego, odwrdconego do Sciany? Wyraziste cierpienia sg niewatp-
liwie bardziej dramatyczne, niekoniecznie jednak glebsze. Wszelkie
stwierdzenia i uogdlnienia na ten temat s3 na pewno znacznym
uproszczeniem. Mimo poczynionych tu zastrzezen co do niemozliwosci
oceny i wartoéciowania cierpienia psychicznego, sprobujmy przyjrzeé
sie tym jego aspektom, ktdre jako najbardziej wymierne poddaly sie
naukowej analizie.

Przy rozpatrywaniu ich warto zaadaptowac niektére wnioski plyna-
ce z teorii stresu® szczegdlnie te, ktére odnosza sie do czynnikdw
warunkujacych efektywne zmaganie sig z nim. Wyrdznia sie tu umiejet-
nos¢ poslugiwania sie i dobdr wlasciwych ,,sposobdow” zwalczania
stresu, a takze posiadane przez jednostke ,zasoby”, czyli psychiczne
i spoleczne wyposazenie wspomagajgce jej zmagania.

Sposoby zwalczania stresu mozna sprowadzié do trzech kategorii*:
1) zachowania zmieniajace sytuacje stresotworcza,

2) zmiane sposobu widzenia, oceniania problemu,
3) kontrolowanie emocji wywolanych stresem.

Pierwszy sposdb nie wydaje sie¢ adekwatny do probleméw umieraja-
cego czlowieka; nie moze on zmienié swojego losu (sytuacji stresotwor-
czej). Jezeli mimo wszystko prdbuje tego dokonywadé, kolejne porazki,
na ktdre jest skazany, stang sie Zrodlem dodatkowych napieé. Drugi

8 Omawiajac stany psychiczne, jakim podlegaja osoby umierajace, postugiwaliémy sie
przede wszystkim klinicznymi pojeciami depresji i leku. Wprowadzajac pojecie stresu,
warto pokazaé wzajemny stosunek miedzy tymi pojeciami. Jak wspominalidmy, lek jest
nieodlacznym skladnikiem obrazu klinicznego depresji, natomiast stres psychologiczny
w przypadku depresji reaktywnych, o ktérych tu mowa, jest ich podstawowym czyn-
nikiem wyzwalajajacym {przyczynowym) (por. J. D. Pouitt: Réznicowanie depresji
psychologicznej i filazoficznej. Przytaczam za S. Puzyfiskim, Depresje, op. cit.).

4 L.J. Pearlin, C. Scholer: The Structure of Coping. ,Journal of Health and Social
Behavior” 1978, no. 19.
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sposdb moze doprowadzié do korzystnych dla zlagodzenia stresu
odniesien (np. ,wszyscy musimy umrzec”) i dopomdc w uzyskaniu
stanu akceptacji i rezygnacji. Stan taki odpowiadalby pojeciu poczucia
wyuczonej bezradnosci®, czy tez bezsilnosci®.

Najskuteczniejszym sposobem i najczesciej pojawiajacym sie w sytu-
acji umierania jest — zgodnie z dodwiadczeniem klinicznym — kontrolo-
wanie emocji. Moze sie ono dokonywacé przy pomocy srodkéw farmako-
logicznych (wtedy jest to takze sposdb, ktérym postuguja sie inni, aby
zredukowaé stres pacjenta) lub tez poprzez uruchamianie przez niego
mechanizméw obronnych i mechanizméw zmagania sie. Mechanizmy te,
to pewne stale sposoby reagowania na zagrazajace sytuacje, zmieniaja-
ce ich definicje albo potencjalne zagrozenie, tak aby nie powodowaly
one przykrego napiecia emocjonalnego. Rola mechanizmdw obronnych
w zmaganiu sie z nadchodzaca Smiercia jest bardzo duza, dlatego tez
oméwimy je bardziej szczegblowo w odrebnej czesci tego rozdzialu.

Druga grupa czynnikéw, od ktorych zalezy zdolnosé jednostki do
uporania sie ze stresem — to zasoby. Moga one byé dwojakiego rodzaju:
psychologiczne i spoleczne.

Sposréd psychologicznych znaczny wplyw bedzie mial najogdlniej
moéwiac typ osobowosci, zdolnosci intelektualne i poznawcze, elastycz-
nosé, lokalizacja osrodka kontroli, zdolnosé do racjonalnego myslenia,
poziom samooceny, a takze cechy okreslone potocznie jako zréwnowa-
zenie psychiczne?’. Odpowiednia konfiguracja tych cech przesadzi
w znacznym stopniu o adekwatnosci strategii zmagania sie ze stresem.

Méwiac o zasobach spolecznych ma sie na ogdl na mysli pod-
trzymanie spoleczne, oparcie w grupie bliskich osdb, przewaznie
w rodzinie. Przeprowadzone badania wskazuja na znaczna role
takich czynnikéw jak dobre, udane malzefistwo i zycie rodzinne®.

% T.A. Wills, T.S. Langner: Socioecnomic Status and Stress, w: A. Monat,
R.S. Lazarus: Stress and Coping An Anthology. New York: Columbia University Press, 1977.

4 J. Szczepafiski. Bezsilnosé, ,,Odra” nr 260, 1983.

4 Wyniki badafi na ten temat mozna znalezé w pracach: A. Antonowsky: Health,
Stress and Coping. San Francisco: Jossey-Boss, 1979, J.A. Shonan: Effects of Prolonged
Stress and Coping Style in Terminal Renal Failure Patients. ,Journal of Human Stress”,
1976, No. 2; A. Monat, R.S. Lazarus: Stress and Coping..., op. cit.

“8 Problem ten by} przedmiotem wielu badafn empirycznych. Z prac polskich na temat
roli rodziny jako zrédla podtrzymania w chorobie warto wymieni¢: M. Radochofiski:
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Chodzi tu zardwno o podtirzymanie psychiczne, jak i pomoc w roz-
wigzaniu codziennych probleméw i trudnosci.

Zaobserwowano, ze silniejsze napiecia i depresje przezywaja osoby
samotne niz umierajace w bliskim kontakcie z innymi; poczucie izolacji,
jakiego doswiadcza wielu umierajacych, wplywa na to, ze pograzaja sie
oni we wlasnej, antycypowanej §mierci. O zjawisku tym wspominalismy,
moéwiac o Smierci psychologicznej. Obecnosé bliskiej osoby zmniejsza
stresy, uspokaja, daje poczucie bezpieczenstwa. Badania potwierdzajg
takze fakt, ze moznosé otwartego mdéwienia o lekach i obawach sprawia
ulge wielu umierajacym.

Waznym elementem, cho¢ czesto niedocenianym w publikacjach na
ten temat jest pozycja spoleczna, sytuacia materialna, zamoznos¢
umierajacego®. Podobnie jak uwaza sie, ze ,,pieniadze nie dajg szczes-
cia”, nie dostrzega sie takze ich roli w zmniejszaniu nieszczescia. Jednak
pieniadze sa symbolicznym ekwiwalentem wielu zasobéw. W sytuacii
umierajacego pacjenta jest to mozliwos¢ lepszej opieki lekarskiej, bardziej
wielostronnych metod zwalczania bdlu, lepszych fizycznych warunkoéw
samego umierania, prywatnej pielegniarki czy psychoterapeuty. Dostep-
nosé tego zasobu jest ilustracja spolecznego problemu nieréwnosci wobec
Smierci. Duze znaczenie dla mozliwosci zapewnienia komfortu umieraja-
cym i zmniejszenia ich cierpief bedzie mialo tez istnienie odpowiedniego
systemu opieki, przystosowanego do specyficznych potrzeb umierajacych
ludzi, zapewniajacego godne warunki umierania — eliminujacego bdl,
ponizenie, udreki samotnosci (np. system hospicjow).

Role zasobéw moga pelni¢ takze (przynajmniej w spoleczen-
stwach w ktérych istnieja) wzory i normy kulturowe dostarczajace
jednoznacznych interpretacji Smierci i wskazéwek na zachowanie
sie w jej obliczu. Funkcje te moze speinia¢ gleboka wiara, akcep-
tacja postawy zalecanej przez religie, uwznioSlenie cierpienia, czy
poswiecenie go jakiejs wielkiej sprawie. Przeprowadzone badania
wskazuja jednak, ze w praktyce relacja miedzy religijnoscig a przed-
§miertnym spokojem jest bardziej zlozona.

Choroba a rodzina. Rzeszdw: Wydawnictwo Wyzszej Szkoly Pedagogicznej, 1987 oraz Z.
Kawczyniska-Butrym: Funkcjonowanie rodziny a choroba. Lublin: KUL, 1987. M. Ogryz-
ko-Wiewiérowska. Rodzina w obliczu dmierci. Wydawnictwo Uniwersytetu M. Cu-
rie-Sklodowskiej, Lublin 1992.

%3 A. Antonovsky: Health, Stress and Coping, op. cit.
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W jednym z badan angielskich stwierdzono, ze osoby gleboko
wierzace i praktykujace charakteryzowaly sie¢ mniejszym niepokojem
niz pozostale. Na drugim miejscu znalazly si¢ osoby niewierzace,
natomiast najwiecej niepokoju przejawialy osoby, ktérych stosunek do
religii byl ambiwalentny. Trudno jednak powiedzie¢, jaka byla w oma-
wianym badaniu rzeczywista rola pogladow religijnych, a jaka pewnej
swoistej psychoterapii, ktérej poddane byly osoby wierzace i prak-
tykujace — w postaci systematycznego kontaktu z duchownymi®.

Wiele osdb traktuje swoja Smierc zgodnie z filozofia zycia i Smierci,
jaka uksztaltowaly sobie uprzednio, choé nieraz poglady i odczucia na
ten temat ulegaja rewizji, gdy problem staje si¢ autentyczny i bliski.
Analizujac zroznicowania reakcji umierajacych w obliczu Smierci bada-
cze sa sklonni przyznac, ze wplyw takich zmiennych jak wyksztaicenie,
klasa spoleczna, czy cechy subkultury majg raczej wplyw na sposob
wyrazanych odczué niz ich autentyczng tresé>.

Wyniki badan i obserwacji dos¢ jednolicie potwierdzaja, ze ludzie
starzy umieraja spokojniej i latwiej im o akceptacje Smierci, niz ma to
miejsce w sytuaciji ludzi mtodych — cho¢ nie jest to oczywiscie regula.
Smieré os6b mlodych, umierajacych przedwczesnie rujnuje caly sens
zycia, pozostawia niezrealizowane plany i marzenia, nieosiggniete cele.
Umieraniu ich towarzyszy wigc czesto gniew, frustracja, silna depresja.
Wielu ludzi starych, zanim zostanie skonfrontowanych z nieuleczalna
choroba i rozpocznie ostatnia faze zycia, w sensie spolecznym znajduje
sig juz na ,bocznym torze”. Ich prace, kariery zawodowe zostaly
ukoficzone, dorosle dzieci zalozyly juz wlasne rodziny. Czesto czuja sie
niepotrzebni i wiele ich obaw powoduje mysl, ze moga staé sie ciezarem
dla innych. Przekonanie, ze zrealizowalo sie swoje zadania zyciowe,
poczucie osamotnienia i zmeczenie sg czynnikami, ktére pozwalaja im
latwiej rezygnowaé z zycia®.

Z drugiej strony jednak — o czym warto pamietaé — ludzie mlodzi
umieraja na ogdl otoczeni bliskimi, kochajacymi ich ludzmi, podczas

5 J. Hinton: Dying.., op. cit.

 E.S. Shneidman: Death Work and the Stages of Dying, w: E.S. Shneidman (ed.):
Death: Current Perspective, Mayfield Publishing Company, Palo Alto 1976.

% Problem akceptacji smiercl w réznych okresach zycia ludzkiego analizowali: R.dJ.
Kastenbaum, R. Aisenberg w pracy: The Psychology of Death. New York: Springer, 1972.
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gdy ostatnie dni i miesiace ludzi starych czesto mijaja w osamotnieniu
i izolacji, bez mozliwosci dzielenia swoich niepokojéw i cierpiefi
z innymi. Jest pewna smutna ironia, ze wtedy gdy czlowiek najbardziej
boi sie odrzucenia i samotnosci, inni ludzie maja tendencje do separo-
wania sie od niego, do powierzchownych, nieznaczacych kontaktéw,
sztucznych i pozorowanych relacji.

Analizujac poczucie alienacji pacjentdw umierajacych na raka,
jeden z badaczy okredlil ich jako ,nowych tredowatych”®. Taka
postawa w stosunku do nich wiaze sig czeSciowo z nieznana etiologia
raka; wiele osdb moze sie obawiaé kontaktu z nieuleczalna choroba.
Problem ten z cala ostrodcig i dramatyzmem pojawil sie¢ w ostatnich
latach w stosunku do oséb zakazonych wirusem HIV (choroba AIDS).
Stygmatyzacja i izolacja 0sdb bedacych jego nosicielami sprawia, ze
traktowani sa jak tredowaci XX w. bardziej jeszcze niz chorzy na raka.
Leki i przerazenie, jakie budza, skazuje czesto nie tylko ich samych, ale
i bliskie im osoby na odrzucenie spoleczne.

4.3.3. Czas ograniczony

Choroba nieuleczalna, umieranie, zmieniajg calkowicie doznajace-
mu ich czlowiekowi koncepcje czasu jego zycia; tworza perspektywe
czasu ograniczonego. Nie chodzi tu oczywiscie o czas linearny, ilos-
ciowy i mierzalny (choé i takg perspektywe mozna by przyjaé), lecz
raczej o czas jakodciowy, ,ludzki”®. Czas ten jest funkcja zegara
biologicznego, psychologicznego, spoleczno-kulturowego i posiada su-
biektywne znaczenia i wartoéci dla kazdego czlowieka™.

Zycie kazdej jednostki ludzkiej, czy spolecznoici sklada sie, czy tez
moze byc charakteryzowane ze wzgledu na wielo§é wspdlistniejacych
roznych czasow i orientacji temporalnych, w ktérych czas jest znacze-

8 R. Severo: Cancer: More Than a Disease, For Many a Silent Stigma. ,New York
Times”, 4 V 1977.

% Por. A. Sicifiski: Uwagi o sprawie relatywnoéci czasu. ,,Cztowiek 1 Swiatopoglad”,
1975, or 3.

% E. Zerubavel: Hidden Rhythmus. Schedules and Calendars in Social Life. Chicago:
The University of Chicago Press, 1981. Przytaczam za: E. Tarkowska: Czas w spofeczes-
stwie. Problemy — Tradycje — Kierunki badar. Wroclaw: Ossolineurn, 1987.
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niem, wartoscia, symbolem®. Tak traktowany jest wigc raczej ,zmienna
zalezng” zwiazang z subiektywnymi znaczeniami nadawanymi mu
przez jednostke czy grupe spoleczna, niz parametrem opisujacym ich
dzialalno&é. Jezeli na czas popatrzymy jako na wartoi¢ zwiazang ze
sferg faktéw ,przemijania i trwania”, Swiadomos¢ czasowa, zauwazymy
jak szczegblne znaczenie problem ten ma dla os6b umierajacych, a wiec
takich, ktére maja takze Swiadomosé ograniczenia ich czasu ludzkiego.

Od momentu zorientowania sie, ze zbliza sie Smieré, czas jako
pewna jakos¢ i jego presja jest stale obecny w Swiadomosci pacjenta.
Juz w definicji choroby chronicznej (chronos — czas), przewleklej miesci
sie taki jakoSciowy komponent czasu, budzac skojarzenie z procesem
diugim, monotonnym, rozciagnietym, dajac odczucie, ze jej czas subiek-
tywny jest dluzszy i bardziej odczuwalny niz czas mierzalny. Godziny
spedzone w cierpieniu, dyskomforcie i bdlu rozciagajg sie i dluza.
Jednoczednie jednak swiadomosé ograniczonego czasu ludzkiego zwia-
zana z antycypowang niediugo $miercig sprawia, ze uplywa on przera-
zajaco szybko. Ta nielogiczna koegzystencja rdoznych czasdw, choé
moze trudna do wyobrazenia, jest doswiadczana — jak sie wydaje
—przez wiele umierajgcych oséb i przejawia sie w szamotaniu pomiedzy
pragnieniem, aby zachowal uciekajace zycie jak najdiuzej, a prag-
nieniem skrocenia go, jezeli cierpienia staja sie nie do wytrzymania.

Nawet jezeli dolegliwoici sg skutecznie eliminowane i chorzy nie
cierpig — problem ich ograniczonego czasu istnieje i §wiadomosé tego
faktu zmusza do uporania sie z nim w jaki§ sposéb. Problemy te nie staly
sie przedmiotem zadnych badan, w kazdym razie skonceptualizowa-
'nych wladnie ze wzgledu na role czasu jako jakosci i wartoéci, a takze
nad sposobami i strategiami przediuzania ograniczonego czasu, czy
ucieczki przed nim, wydaje si¢ jednak, ze mozna tu zaobserwowac trzy
podstawowe orientacje.

Pierwsza z nich polega na przedluzeniu czasu subiektywnego, na
jego intensyfikacji. Chory niezmiernie aktywnie i z pasja oddaje sie
waznym dla siebie sprawom — osobistym, zawodowym czy rodzinnym
—zachlannie pochtaniajac czas, ktéry mu pozostal. Orientacje te mozna
wiec okresli¢ jako aktywna i zorientowang na przyszlosé, mobilizujaca

% E. Tarkowska: Czas w spoleczefistwie..., op. cit.
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jednoczeénie wszelkie srodki do powstrzymania postepéw choroby,
walke z czasem mierzalnym.

Orientacja na przyszloé¢ moze miec takze charakter bierny i raczej
destrukcyjny dla umierajacego, jezeli sprowadza si¢ do nieustannej
antycypacji mierci, wyczekiwania na nowe objawy i zagrozenia, ktore
przysziosé przynosi. Préba ucieczki przed czasem przyszlym staja sie
wdwczas orientacje nastawione odpowiednio na terazniejszosc i prze-
sztosé.

Chorzy o orientacji na teraZniejszoS¢ starajq sie zy¢ jak poprzednio,
tak jakby w zyciu ich nic sie nie zmienilo. Nie wybiegaja w przeszios¢ ani
tym bardziej w przyszlosé. Absorbuje ich ,tu i teraz” — aktualnie
doswiadczane problemy, uczucia, sprawy, statycznie postrzegane oto-
czenie. Postawa taka jest bierna w swym charakterze; niczego sie tu nie
tworzy, raczej specyficznie postrzega to, co sig aktualnie dzieje.

Pasywna jest takze orientacja na przesziosC. Chorzy uciekaja
zarébwno od bolesnej przysziosci, jak i terazniejszosci. Ich zycie koncent-
ruje sie na przeszloéci, wspomnieniach, przezyciach z innego czasu,
w ktérym byé moze wszystko bylo prostsze i bezpieczniejsze.

Kazda z tych orientacji, bedaca reakcja na ograniczony czas
mierzalny, przetwarza go na czas subiektywny, nadajgc mu inne
znaczenie, wartos¢, rozciaglosé. Ten subiektywny czas chorego, umiera-
jacego czlowieka jest takze w jakiej§ czeSci podzielany przez jego
najblizsze otoczenie; ich wspélne interakcje stajq sie takze ograniczone,
zamkniete pewnym czasem. Koncepcje ,,czasu wspdlnego” jednak nie
muszg tu byé jednakowe. Temporalne orientacje czlonkdw rodziny
moga byé inne niz chorego, inne znaczenia i oczekiwania zwiazane
z ograniczonym czasem, ktéry im wspélnie pozostal. Sytuacja taka
moze by¢ potencjalnie zrédlem napieé. Rozwazania nasze sg tu jednak
czysto spekulatywne, nie istniejg bowiem — jak wspomnialam — Zzadne
badania, ktére naswietlalyby ten problem®. Warto by je na pewno

5 W omawianym w nastepnym rozdziale badaniu Glasera i Straussa na temat
wzordw umierania w szpitalu pojawia si¢ typologia trajektorii umierania, odzwiercied-
lajaca sposoby reagowania personelu szpitala na §mieré, w zaleznosci od dynamiki, czasu,
w jakim sie ona dokonuje. Mamy tam jednak do czynienia z czasem ,wymiernym”,
winearnym” a nie ,ludzkim”, o ktdrym mowa tutaj (por. B.G. Glaser, AL Strauss:
Awareness of Dying Chicago: Aldine, 1965 oraz A Time for Dying. Chicago: Aldine, 1968).
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podjaé, sa one bowiem interesujace nie tylko poznawczo; trudnosé
uporania sie z mijajacym, ograniczonym czasem nie jest wylacznie
konstruktem teoretycznym — jest problemem autentycznie doswiad-
czanym przez wielu umierajacych i ich rodziny i wydaje sie zaslugiwac
na uwage takze z punktu widzenia wypracowania odpowiedniej
psycho- i socjoterapeutycznej pomocy.

4.4. Etapy umierania
4.4.1. Koncepcja E. Kiibler-Ross i jej krytyka

Zrdéznicowanie i zmienno&¢ zachowan ludzkich w obliczu nad-
chodzacej Smierci skionila niektérych badaczy do poszukiwania w nich
jakichs prawidiowosci i sekwencji czasowych. Najbardziej znang praca
postulujacg konsekwentny rozwdj postaw i zachowan pacjentéw w sto-
sunku do wlasnej mierci stala sie koncepcja pieciu etapéw umierania
E. Kiibler-Ross®, oparta na prowadzonych przez nia obserwacjach
ponad 200 pacjentéw umierajgcych Swiadomie na raka.

Ksigzka E. Kiibler-Ross poruszyla opinig publiczna, stala sie waznym
glosem na rzecz wlasciwej, humanitarnej opieki nad umierajacymi.
W latach siedemdziesigtych w USA byio niemal niemozliwoscia dys-
kutowanie probleméw zwigzanych ze §miercig bez powolywania sie na
jej konceptualizacje. Praca ta zostala przetlumaczona na wiele jezykéw,
takze na polski, byla takze wielokrotnie omawiana w publikacjach
innych autoréw. PdZniejsze badania zachwialy jednak teoria etapow
umierania. Warto przytoczyé wiec krytyke tej koncepcji; zanim to
zrobimy jednak, przypomnijmy krétko wyrdznione przez nig etapy
przebiegajacego Swiadomie procesu umierania.

Etap pierwszy — zaprzeczenie
Po pierwszej reakeji na wiadomo3sé o zagrazajacej Smierci — ktéra na
ogd! jest przejsciowym stanem szoku i odretwienia — pojawia sie etap

zaprzeczenia jej realnodci (,,nie, to nie ja, to nie moze byé prawda”).

% E. Kiibler-Ross: On Death and Dying New York: The Macmillan Company, 1969.
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Pacjent nie moze dopuscié do swojej swiadomosci mysli, ze to wiadnie
on ma umrzeé, ze ta szczegdlna diagnoza dotyczy wiadnie jego.

Etap drugi — gniew

Czlowiek powoli zaczyna wierzyé w swoja bliska Smier¢, jednak nie
moze sie z nig pogodzié, uwaza jg za akt wielkiej niesprawiedliwosci
(»dlaczego wiadnie ja”). Uczuciu temu towarzyszy gniew, z108¢, ze inni
moga zy¢, podczas gdy wiasnie on musi umierac.

Etap trzeci — ,,targowanie sie”’

Gdy mija gniew, rozpoczyna sig etap negocjacji, proba zawierania
ukladéw, gléwnie z losem, czy Bogiem w zamian za przedluzenie zycia.
Pacjent skrycie ma nadzieje, ze w zamian za jaka$ cene, ofiare z jego
strony (np. przyrzeczenie bogobojnego zycia, codziennych modlitw,
dobrych uczynkéw itp.) mozna opdznié zblizajaca sie Smieré.

Etap czwarty — depresja

Kiedy nie da sie juz smierci zaprzeczyé, ani wynegocjowaé zycia,
gdy dociera ona do pacjenta jako nieodwolalny koniec — rozpoczyna
sie czwarty etap umierania — depresja. W odrdznieniu od depresji
reaktywnej, z ktorg czesto spotykamy sie i u innych pacjentéw, tu
wedlug omawianej koncepcji obserwujemy depresje przygotowawcza;
pacjent przezywa antycypowang zalobe po sobie samym, przygotowuje
sie do odejscia. W okresie tym nie powinno sie, zdaniem E. Kiibler-Ross,
podejmowaé préb rozpogodzenia pacjenta. Nie nalezy przeszkadzaé
mu w wyrazaniu jego smutku i bolu; im bardziej otwarcie bedzie mégl to
zrobié, tym latwiej pogodzi sie z sytuacja, zaakceptuje ja.

Etap piaty — akceptacja

Kazdy pacjent, ktéry mial wystarczajaco duzo czasu i pomoc przy
przejsciu przez opisane wyzej etapy, osiagnie w kofcu stan spokoju
i wyciszenia. Nie bedzie juz zagniewany ani przygnebiony, jego zainte-
resowanie otoczeniem ulegnie zmniejszeniu, zaniecha dalszej walki,
zaakceptuje Smieré.

Jak juz wspominaliSmy, teoria E. Kiibler-Ross nie zostala potwier-
dzona innymi badaniami empirycznymi. Badania psychologéw, psy-
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chiatréw i socjologow nie potwierdzily istnienia jakichs wyrazniejszych
etapéw w procesie umierania®. Wszystkie elementy opisane przez E.
Kiibler-Ross pojawiaja sie czesto, trudno jednak zaobserwowaé wsrdd
nich jakie§ wyrazniejsze sekwencje. Sa one wymieszane z soba, moga
wspolwystepowac, a takze pojawiac sie kilkakrotnie, w r6znych momen-
tach procesu, stwarzajac efekt ,,pileczki pingpongowej” miedzy odcho-
dzeniem a wracaniem. W ciagu krotkiego czasu umierajacy pacjenci
moga szokowac otoczenie latwoscia przechodzenia od —z jednej strony
— realistycznej oceny sytuaciji do catkiem nierealistycznych plandéw na
przyszlosé, zakladajacych calkowite wyzdrowienie; te powtarzajace sie
zmiany zaprzeczajg logice nastepujacych po sobie etapdw.

Nie potwierdzily tez teorii etapdédw umierania dwukrotnie prze-
prowadzone badania Kastenbauma i Weismana®, prowadzone przy
wykorzystaniu metody psychicznej autopsji (poSmiertnie zbierane infor-
macje na temat ostatniej fazy zycia pacjentow, ich postaw i zachowan).
Oprocz badan negujgcych teorie etapéw umierania, istnieja takze
badania, ktére nie podejmujac problematyki etapéw, wskazuja jednak
na istnienie przed Smiercia innych stanéw psychologicznych, niz
opisane przez E. Kiibler-Ross®.

Depresja jest dla E. Kiibler-Ross naturalng konsekwencja poprzed-
nich etapéw i swiadomym duchowym przezyciem pacjenta. Inni bada-
cze podkreilajg, ze moze takze ona by¢ skutkiem zwiekszonych dawek
lekdw przeciwbdlowych, ktére sa w tym czasie chorym podawane®.
Oba wyjaénienia nie wykluczaja sie zreszta wzajemnie, mozna je jeszcze
uzupelnié teze Libermana®, 7e depresja ma swoje zrédlo w zmniej-
szajgcej sie energii fizycznej i zmniejszajacym sie poczuciu sensu
reagowania na jakiejkolwiek bodzce z zewnatrz.

% R.J. Kastenbaum: Death Society..., op. cit. E. Schneidman: Deaths of Man. New
York: Quadrangle, 1973.

® R. Kastenbaum, A. Weisman: The Psychological Autopsy as a Research Procedure
in Gerontology, w: D. Kent, R. Kastenbaum, S. Scherwood (ed.): Research Planning and
Action for the Elderly. New York: Behavioral Publications, 1972

& J, Hinton: Dying.., op. cit.

€ R. Schulz: The Psychology of Death, Dying and Bereavement, Reading Mass:
Addison Wesley Publishing Company, 1979.

8 MA. Liberman: Psychological Correlates of Impending Death: Some Preliminary
Observations, w: E. Palmore, F.C. Jeffers (ed.): The Psychological Bases of Medical
Practice. New York: Harper and Row, 1963.
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Zanim nastapily empiryczne weryfikacje teorii etapéw umierania E.
Kiibler-Ross, zyskaly one juz jednak ogromny rozglos, a co wigcej, staly sie
normatywnym modelem opieki nad umierajacymi w USA. Wyniknely
z tego pewne szkodliwosci praktyczne. Personel sprawujacy opieke na
umierajacymi staral sie niejednokrotnie dopasowaé pacjentdéw do
modelu; w zwiazku z tym pacjenci, ktdrzy umierali inaczej, np. pozostawa-
liw depresji, zamiast zaakceptowaé §mieré — jakby wynikalo z teorii —byli
postrzegani przez pielegniarki jako ,trudni” i ,sprawiajacy klopoty”®.

Pomimo wszystkich tych ograniczef praca E. Kiibler-Ross ma ciagle
duze znaczenie jako pionierskie dzielo, ktére zainspirowalo rozwdj
problematyki $mierci i umierania; moze byé ponadto uzyteczna jako
narzedzie pomocnicze przy interpretowaniu stanéw emocjonalnych
pacjenta, uczy jak go sluchaé i rozumieé, ,,czyta¢ miedzy wierszami”
rézne nie do konca wypowiedziane mysli i w konsekwencji wlasciwie
reagowaé na jego zachowanie.

4.4.2. Koncepcja E. M. Pattisona

Inaczej widzi proces umierania E.M. Pattison®. Jego zdaniem
pacjent umierajacy wiadomie przechodzi przez pewne etapy czy fazy
procesu umierania, nie sa one jednak charakteryzowane trescia okres-
lonych doznafn emocjonalnych, lecz raczej stopniem odczuwanego
niepokoju. Sa to:

— ostra faza kryzysu,
— przewlekla faza zycia — umierania,
— faza terminalna.

W ostra faze kryzysu pacjent wchodzi w momencie, gdy dowiaduje
sie, lub uswiadamia sobie swoja zblizajaca sie¢ Smieré. Reakcja na to jest
wzmozone poczucie niepokoju, ktére wzrasta, az osiagnie pewien
szczyt, po czym na skutek uruchomionych przez chorego rozmaitych
mechanizméw obronnych, zaczyna powoli opadaé. W zaleznosci od

% R.G.Benton: Death and Dying. Principles and Practices in Patient Care. New York,
1978; B.A. Backer, N. Hannon, A.A. Russel: Death and Dying, op. cit.

& E.M. Pattison: The Experience of Dying. Englewood Cliffs N.Y. Prentice Hall, 1977,
E.M. Pattison: The Living — Dying Process, w: C.A. Garfield: Psychosocial Care of the
Dying Patient. New York: MacGraw-Hill, 1978.
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tego, jak bardzo efektywne sa te mechanizmy, jego sposdb umierania
w dalszej perspektywie bedzie mniej lub bardziej zintegrowany.

W ostatniej fazie kryzysu mozliwe sg bardzo rdzne reakcje pacjen-
tow, o bardzo rdznej intensywnoici, poczawszy od paniki, poprzez
uczucie bezradnoéici, do kompletnego ,,zamrozenia”, odretwienia i de-
personalizacji. W zaleznosci od tego, jak dalece zagrazajaca lub pewna
jest Smieré, czy znany jest domniemany czas, jaki pozostal pacjentowi
do zycia i jego dlugosé — poczucie niepokoju bedzie mialo odpowiednia
dynamike, a takze wplynie to na dobdr odpowiednich mechanizméw
zmagania sie z doznawanymi niepokojami.

Gdy minie faza ostrego kryzysu (pacjent radzi sobie z niepokojami)
rozpoczyna sie przewlekla faza zycia-umierania. Dla wigkszosci pacjen-
tow jest to okres stopniowego ograniczenia mozliwosci i aktywnosci
zyciowych, slabniecia sil fizycznych, wzrastania r6znego rodzaju doleg-
liwosci, uzaleznienia od innych. W okresie tym pacjent poddawany jest
na ogdl rozmaitym zabiegom medycznym, majacym na celu zaréwno
ratowanie jego zycia, jak i przedluzenie go. Ich intensywnosc jednak
maleje w miare jak zbliza sie moment, w ktdrym nie mozna zrobi¢ nic,
aby zatrzymaé postep choroby. Faza ta jest dla pacjenta mieszaning
rezygnacji i nadziei.

W ostatnia, terminalng faze pacjent wchodzi, gdy ostatecznie
akceptuje juz nieodwracalnos¢ swojego losu. Moment ten jest oczywis-
cie trudny do okreslenia, charakterystyczne jednak jest, ze w fazie tej
pacjent zamyka sie w sobie, zaglebia sie¢ w sygnaly plynace z wnetrza
swojego ciala, sprawia wrazenie jakby staral sie chroni¢ swoja uciekaja-
ca energie zyciowa. Zardbwno w sensie psychicznym, jak i fizycznym
odwraca sie od swiata zewnetrznego w kierunku wlasnego®.

E. M. Pattison swoje fazy umierania przedstawia takze w formie
graficznej (patrz strona nastepna). Fazy umierania w koncepcji Patti-
sona sg nakreslone w sposob bardzo ogdlny i dopuszczajacy znaczne
zroznicowanie indywidualnych zachowan. Nie stara sie on tych za-
chowan porzadkowaé, interesuje go raczej krzywa niepokoju i jej
przebieg przez wyrdznione fazy; w tym sensie nie jest konceptualizacja
ta porownywalna z etapami umierania E. Kiibler-Ross.

% Por. J. Szczepanski: O indywidualnoéci. Instytut Wydawniczy Zwiazkéw Zawodo-
wych, Warszawa 1988.
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Fazy umierania wedlug E. M. Pattisona
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Oba przedstawione ujecia odnoszg sie tylko do tych chorych, ktorzy
umierali dostatecznie dlugo, aby przejs¢ przez wszystkie fazy; nic nam
nie mdéwia o dmierci 0sdb, ktdre z punktu widzenia koncepcji umarly
przedwczeénie (podobne ograniczenie posiadajgq etapy umierania E.
Kiibler-Ross).

4.5. Zmaganie sie ze Smiercia
4.5.1. Mechanizmy zmagania sie ze stresem

Jak juz wspominaliémy wczeédniej, aby rozladowac stresy, zreduko-
wac leki i napiecia wynikajace z procesu umierania, wiekszos¢ chorych
uruchamia swoiste mechanizmy obronne. Mechanizmy te nie moga
wprawdzie usunaé trudnej sytuacji, w jakiej znalazla sie jednostka,
a wiec gldwnego stresora, chronig ja jednak przed wystapieniem
przykrego napiecia emocjonalnego, lub napiecie to zmniejszaja.

Pojecie mechanizméw obronnych, wprowadzone przez Freuda,
odnosilo sie pierwotnie do mechanizméw (wyrdznil ich dziewieé),
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ktérych zadaniem bylo swoiste blokowanie swiadomosci tak, aby nie
pojawilo sie uczucie niepokoju zaburzajace stabilno§é emocjonalng®’.
Z czasem terminem tym objeto wiecej zachowan, rozszerzono tez
zakres stosowalnosci tego terminu nie tylko do sytuacji powoduja-
cych niepokdj, lek, ale takze innych niekorzystnych standéw napieé
i stresdw.

Niektorzy badacze zajmujacy sie problematyka mechanizméw
ochronnych postrzegajg je jako nieracjonalne sposoby zwalczania
napiecia. Zaprzeczaja one badz wypaczajgq pewne fakty z rzeczywisto-
§ci, przez co opdiniajg pojawianie sie dojrzalych emocjonalnie roz-
wigzan; sa pewna ucieczka od faktéw, trudnosci, a nie aktem Swiado-
mego przeciwstawiania sie. Wiekszos¢ specjalistow od zdrowia psychi-
cznego traktuje jednak mechanizmy obronne jako niezbedne, adapta-
cyjne funkcje, uniwersalne dla kazdego rozwoju jednostki ludzkiej®.

W niektérych nowszych opracowaniach®, aby uniknaé skojarzenia
z pewnym defensywnym rozwigzaniem, jakie niesie ze soba termin
,mechanizmy obronne”, méwi sie raczej o mechanizmach ,zmagania
sie”, ,radzenia sobie” ze stresem czy niepokojem (coping mechanism),
ktore maja bardziej aktywny, pozytywny wydzwiek. Terminy te nie sa
calkiem jednoznaczne; przyjmuje sie, ze mechanizmy obronne urucha-
miane sg nieSwiadomie (koncepcja ich wywodzi sie z teorii psycho-
analitycznej), mechanizmy zmagania si¢ moga byé podjete takze
$wiadomie (coping responcew teorii stresu psychologicznego) — termin
tej jest wiec zakresowo szerszy. W przypadku omawianej przez nas
problematyki — a wiec niepokojow i napieé oséb konfrontowanych
z procesem umierania bedziemy mieli do czynienia zaréwno ze Swiado-
mym, jak i nieSwiadomym postugiwaniem sie okreslonymi mechaniz-

5 U podloza mechanizméw obronnych — wedtug Freuda — leza konflikty budzace
zagrozenie; rola mechanizméw obronnych jest przeniesienie ich z warstwy §wiadomej do
nieswiadomej. Sa to konflikty motywacyjne pomiedzy id, reprezentujacym instynkty
i superego, reprezentujacym normy i wzory kulturowe. Konflikt przezywany przez
umierajacego i budzacy w nim lek wynikalby wiec, wedlug Freuda, ze sprzecznoéci
migdzy instynktern §mierci a wszystkimi innymi kulturowo uksztaltowanymi warto§ciami,
dla ktérych warto zyé.

% E.E. Levitt: The Psychology of Anxiety. Indianapolis, New York, Kansas City: The
Bobbs Merill Company, 1967.

% T.A. Rando: Grief Dying and Death, op. cit.
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mami; bedziemy jednak rozpatrywac je lacznie. Wspdlng ich cecha
bedzie ich doraznie przystosowawczy charakter.

Mechanizmy zmagania sie ze stresem stosowane przez umierajg-
cych pacjentdw sa nie zawsze nalezycie rozumiane i interpretowane
przez otoczenie. Czesto wiec dziwia i zastanawiajg ich nietypowe
reakcje, sprzeczne ze soba zachowania czy wypowiedzi, poczucie
nierealnosci sytuacji. W rzeczywistosci jednak mamy czesto do czynie-
nia wlaénie z rozmaitymi mechanizmami, ktore potrzebne sg choremu
do rozladowania jego napiec i niepokojow zwigzanych ze Smiercia.

Od momentu, gdy chory w ten czy inny sposob dowiaduje sig, ze jest
nieuleczalnie chory, lub wrecz umierajacy — znajduje sie na ogdl
w stanie dreczacego go niepokoju. W zaleznodci od tego, czy juz
wczesniej co§ podejrzewal, mozliwe reakcje wahaja sie od kompletnego
szoku, ,zmrozenia osobowosci” i paniki do uczucia glebokiego smutku
i poczucia bezradnosci. Moment zapoznania sie z prognoza, rozumie-
niem jej nastepstw, jest prawdopodobnie najbardziej stresujgcym mo-
mentem procesu umierania, zardwno dla samych chorych, jak i bliskich
im osdb. Ten stan ostrego napiecia bedzie sie utrzymywal tak dlugo,
dopdki nie zostang wypracowane wiasnie mechanizmy obronne, czy
mechanizmy zmagania sie, ktére pozwola przynajmniej na czesciowe
jego rozladowanie™.

Postugujac sie klasyfikacja Verwoerdta™ mozemy podzieli¢ mecha-
nizmy stosowane przez umierajacego na trzy grupy: 1) odsuwajace
grozbe Smierci (regresja), 2) wypierajace ja poza swiadomosé (zaprze-
czenie, represja, supresja, racjonalizacja, depersonalizacja) i 3) podej-
mujace probe kontrolowania jej (intelektualizacja, przeciwstawianie sie,
sublimacja i mechanizm obsesyjno-kompulsywny). Podzial ten nie jest
calkowicie rozlgczny; poszczegdlne mechanizmy, czy grupy mechaniz-
méw moga na siebie zachodzié, jest jednak jakas préba usystematyzo-
wania obserwacji klinicznych w tej materii’.

" E.M. Pattison: The Experience of Dying, op. cit.

" A. Verwoerdt: Communication with Fatally Ill. Springfield Ill.: Charles C. Thomas,
1966.

2 Charakterystyka nizej oméwionych mechanizméw oparta jest na pracy cytowanej
powyzej (A. Verwoerdt, op. cit.). Omawiana praca jest jedna z nielicznych i najpetniejsza,
jaka udato mi sie znalezé, proba analizowania mechanizméw obronnych uzywanych
przez osoby umierajgce, choé wiele innych prac o istnieniu takich mechanizmow
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Mechanizmem pozwalajacym choremu na odsunigcie od siebie wizji
§mierci jest regresja. Pacjenci, ktérzy na faze ostrego niepokoju reaguja
regresja, cofajq sie w swoich reakcjach i zachowaniach w kierunku
minionych, mniej dojrzalych psychicznie i spotecznie form, charakterys-
tycznych dla dziecka. Wzrasta ich poziom uzaleznienia od innych,
egocentryzm, potrzeba gratyfikacji, pojawiajq si¢ tez pewne zachowa-
nia hipochondryczne (nadmierne zaabsorbowanie potrzebami cieles-
nymi). Presja ich §mierci, umierania i implikacja tego faktu na reszte ich
zycia sprawiaja, ze odwracajg sie oni od realidw teraZniejszodci, ku
przeszlosci, ktéra byla dla nich spokojniejsza, bezpieczniejsza, nie
przynoszaca lekdw i niepokojow. Wszystkie te zachowania moga by¢
dla pacjenta terapeutyczne; uczy sie bowiem za ich posrednictwem
rezygnacji z wlasnej niezaleznosci i samokontroli, przygotowuje sie do
restrykcji i ograniczen, ktdre beda si¢ poglebiac, a takze sklada czesé
wlasnego ciezaru na symboliczne — i nie tylko — barki otoczenia.
Regresja umierajgcego moze by klopotliwa i trudna do zniesienia dla
innych, szczegdlnie gdy jego egocentryzm i uzaleznienie wydaje sie
nieproporcjonalne do niepelnosprawnosci powodowanej choroba.
W konsekwencji moze sie to obrdcié przeciwko choremu, gdyz jego
narzekania i zyczenia moga byé traktowane jako przesadne, a wtedy
i rzeczywiste potrzeby moga nie by¢ nalezycie zaspokajane.

Gléwnym mechanizmem obronnym, polegajacym na wypieraniu
poza swiadomos¢ niepokojow zwigzanych z nadchodzaca Smiercia, jest
zaprzeczenie jej. W mniejszym lub wigkszym stopniu pojawia si¢ ono
w zasadzie u znacznej wiekszoSci umierajacych pacjentéw, jest tez
mechanizmem stosunkowo najlepiej znanym i opisywanym w literatu-
rze przedmiotu. Zaprzeczenie czasem jest skutkiem ogdlnej postawy
zyciowej polegajacej wladnie na zaprzeczaniu i ignorowaniu istnieja-
cych trudnosci i probleméw zyciowych™, najczesciej jednak wynika

wspomina (por. np. T. Rando: Grief Dying and Death, op. cit.). A. Verwoerdt pod-
sumowuje swoje obserwacje kliniczne; do materialéw zgromadzonych przez niego
odnosza sie wiec poczynione w rozdziale wstepnym uwagi o wyselekcjonowanym
charakterze badan klinicznych. Mozna zatozyé, ze szersze badania wnioslyby znacznie
wigcej takich mechanizméw. Dla ilustracji warto dodaé, ze omawiajac i systematyzujac
mechanizmy obronne w ogdle H. Kaughlin (The Ego and lts Defenses. New York:
Alppleton — Century — Grafts, 1970) wymienia ich okolo pigédziesigciu.

" H. Ogilvie: Journey's End. ,,Practitioner” 1957, cytuje za J. Hinton: Dying..., op. cit.
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z potrzeby tlumienia mysli i uczud, ktére sq zbyt przerazajace i bolesne.
Jest jakby buforem, o ktory rozbijaja sie przykre i szokujace wiadomosci
— podczas gdy chory moze w tym czasie mobilizowaé inne formy
obrony.

Aby lepiej zrozumie¢ sens mechanizmu zaprzeczenia mozna po-
sluzyé sie rozréznieniem Weismana’, ktéry widzi ich trzy rodzaje: 1)
zaprzeczenie diagnozy, 2) zaprzeczenie stopnia zaawansowania i groz-
by choroby, 3) zaprzeczenie mozliwosci Smierci. W pierwszym przypad-
ku, dla przykladu, pacjent nie bedzie chcial przyja¢ do wiadomosci, ze
rozpoznano nowotwor, lub ze jest on zlosliwy. W drugim — zaakceptuje
fakt, ze nowotwor jest ziosliwy, ale bedzie gleboko przekonany, ze
w fazie, w jakiej sie znajduje, jest uleczalny. W trzecim — chory bedzie
Swiadomy, ze nowotwor jest ztosliwy i nieuleczalny, jednak nie bedzie
mogt uwierzyé w to, ze wlasnie on bedzie musiat z tego powodu umrze¢.

Zaprzeczenie realnoSci Smierci ustepuje na ogd! innym formom
zwalczania stresu — jesli oczywiscie proces umierania trwa dostatecznie
dlugo, aby postawy i odczucia pacjenta w tym wzgledzie mogly
ewoluowaé. W niektérych wypadkach jednak do ostatnich godzin zycia
pacjenci nie dopuszczajg mysli o Smierci, konsekwentnie zaprzeczajac
jej. W takich sytuacjach oczywiscie powinno to byé catkowicie akcep-
towane i podtrzymywane przez otoczenie.

Kastenbaum’® zwraca uwage, ze pod szyldem zaprzeczenia Smierci
moga by¢ klasyfikowane dos¢ rézne postawy i zachowania. Obok wiec
autentycznego zaprzeczenia Smierci polegajacego na ignorowaniu
informacji otrzymywanych przez systemy percepcji i gromadzonych
przez aparat pamieci — mozemy mieé do czynienia z selektywnymi
formami uwagi i reakecji {np. demonstracje wypierania w stosunku do
jednych osdb bardziej niz innych), szufladkowaniem, czyli brakiem
mozliwosci zintegrowania wszystkich aspektow sytuacji, w jakiej sie
znajduje, a takze Swiadomym zwodzeniem, podjeciem okreslonej gry
w stosunku do otoczenia. Badania empiryczne™ potwierdzaja, ze

" A.D. Weisman: On Dying and Denying: A Psychiatric Study of Terminality. New
York: Behavioral Publications, 1972.

™ R.J. Kastenbaum: Death, Society and Human Experience. St. Louis: C.V. Mosby,
1977; R.J. Kastenbaum, R. Aisenberg: The Psychology of Death, op. cit.

% B.G. Glaser, A.L. Strauss: Awareness of Dying. Chicago: Aldine, 1965.
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szczegblnie ostatnie z wymienionych przez Kastenbauma zachowa nie
naleza do rzadkosci. Oméwimy je szczegdlowiej w dalszej czesci tego
rozdzialu, przy rozpatrywaniu interakcji miedzy umierajacymi a otacza-
jacymi je osobami. _

Opisany tu mechanizm zaprzeczenia jest nieco zblizony do mecha-
nizmu represji; o ile w pierwszym przypadku jednostka podswiadomie
zaprzecza mozliwosci realnoéci swej Smierci, o tyle w drugim aktywnie
zapomina o niej’’. Mechanizm represji moze by¢ jednak —jak sie wydaje
— wzyteczny dla umierajacego pacjenta w ograniczonym stopniy,
poniewaz posiadane przez niego objawy swoja dokuczliwoscia przypo-
minaja nieustannie o stanie, w jakim sie znajduje. W pewnym sensie
pomocniczym, choé odwrotnym, mechanizmem moze tu by¢ supresja,
swiadomy wysilek do eliminowania powodujacych niepokéj mysli ze
§wiadomoici. Polega to zazwyczaj na poszukiwaniu dla siebie stalych
aktywnodci i zajeé, wymagajacych koncentracji na innych sprawach.
W miare jednak pogarszania sie stanu chorego, jego postepujacego
oslabienia i immobilno3ci, skutecznosé dzialania tego mechanizmu musi
takze ulec oslabieniu.

Umierajacy pacjent moze postugiwaé si¢ pewnymi formami rac-
jonalizacji, przypisujac racjonalne wyjasnienia niepokojacym go sta-
nom emocjonalnym. W takich sytuacjach racjonalizacja jest mechaniz-
mem wspierajacym i podtrzymujacym zaprzeczenie. Podobnie pomoc-
niczy charakter moze mie¢ mechanizm depersonalizacji, cho¢ jest on
zazwyczaj postrzegany jako sprzeczny z celami adaptacji, ktorej w dal-
szej perspektywie mechanizmy powinny stuzyé’®. Ta forma obrony
uzywana jest najczeSciej w momencie zapoznania sie z diagnoza.
W opowiedzi na nig pojawia sie poczucie nierealnosci. Pacjent ma
wrazenie odlaczenia sie od siebie samego, bycia obserwatorem jakiegos
snu, innej rzeczywistosci. Jego cialo nie jest nim, jest jakim§ obcym
mechanizmem. Obronna funkcja depersonalizacji polega na uczuciu, ze
aktualnie dodwiadczane przezycie nie nalezy do niego i nie powinno
by w zwiazku z tym zbyt alarmujace i przerazajace.

Ostatnia grupa mechanizméw zmagania sig ze stresem stosowanych
—wedlug Verwoerdta — przez umierajacych pacjentdw sa préby swiado-

7 E.E. Levitt: The Psychology..., op. cit.
 T.A Rando: Grief.., op. cit.
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mego kontrolowania istniejagcego zagrozenia. Intelektualizacja polega
najogodlniej na oddzieleniu uczu¢ od mysli. Pacjent probuje zmniejszyé
istniejace w nim uczucie napiecia poprzez postawe intelektualng
i poznawcza. Wiele wie o swojej chorobie i jej rozwoju — rozumie
patomechanizm obserwowanych u siebie symptoméw. Dystansuje sie
tez w ten sposéb od swojej choroby, nie pozwalajac na wlaczenie
komponentu emocjonalnego. Wiedza ta moze da¢ mu poczucie
kontroli nad biegiem wydarzei; jezeli jednak zostanie przekroczona
pewna granica i wiedza pacjenta zacznie sluzyé nerwowemu anty-
cypowaniu przez niego przykrych i bolesnych faktdéw zwigzanych
z postepem choroby, moze to wplynaé na powstawanie nowych
stresdw i niepokojdéw, a wiec powodowaé efekt odwrotny od zamie-
rzonego.

Inng forma kontrolowania zagrozenia moze byé przeciwstawianie
sie, kontraktowanie leku (przeciwfobia). Jezeli kto§ wykazuje nad-
mierny lek przed jakims obiektem czy dokonaniem czynnosci, po-
toczne obserwacje wydaija sie sugerowad, ze lgk ulegnie zmniejszeniu,
gdy doprowadzimy do bezpoéredniej konfrontacji, nawiazemy kontakt
z przerazajacym obiektem, czy czynnoicia™, jest to wiec czesto proba
pokonania leku przy pomocy aktow demonstracyjnej odwagi, wy-
zywania niebezpieczefistwa, buntowniczego protestu. Pacjent poslu-
gujacy sie takim mechanizmem nieustannie wyzywa Smieré, po to,
aby udowodnié sobie, ze jest w stanie nad nig zapanowac. De-
monstracyjnie oddaje sie wiec szkodliwym dla siebie czynnosciom
i choé konsekwencja tego moze byé przyspieszenie Smierci, dla
pacjenta takiego jest to mniej wazne niz uczucie, ze w ten sposob
nie musi sie¢ poddawaé, kapitulowac.

Kolejny mechanizm, obsesyjno-kompulsywny moze spetnia¢ pewne
pozytywne funkcje dla pacjenta (jezeli nie jest doprowadzony do
ekstremalnego stopnia), zapewnia mu bowiem poczucie pewnego
porzadku, ustrukturalizowania przez niego otoczenia, bezpieczefistwa
i kontroli nad otaczajagcym go Swiatem. W sytuacji, gdy nie moze
kontrolowaé postepujacej choroby i zblizajacej sie Smierci, mechanizm
obsesyjno-kompulsywny pozwala mu mie¢ cos, nad czym ciagle moze
sprawowaé efektywna kontrole. W przypadku nieuleczalnie chorych

™ E.E. Levitt: The Psychology..., op. cit.
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pacjentow przedmiotem takiego restryktywnego kontrolowania moze
by¢ np. drobiazgowo rozpisany rozkiad dnia, czysto$é, porzadek,
sposdb poscielenia 16zka, przyimowanie lekéw itp. Mechanizm ten
wywodzony jest z dziecifstwa, ze stosowanego systemu kar i nagrod,
gdzie nagradzana byla czystos¢, porzadek, lad, dokladnos¢, dobra
organizacja, odpowiedzialnosé, a karane i otoczone w zwiazku z tym
pewnym niepokojem cechy przeciwne. W sytuacji pojawiajacego sig
niepokoju, aby uniknaé zagrazajacej kary, ludzie zaczynajg nieswiado-
mie porzadkowaé, organizowaC swoje otoczenie i to pomaga im
w uzyskiwaniu stanu emocjonalnej rownowagi.

Ostatni z mechanizmdéw obronnych wymieniany przez Verwoerdta
to sublimacja, czyli uwznioSlenie. Chory prébuje wyizolowaé swoje
uczucie leku czy gniewu i skierowaé je w kierunku niedestrukcyjnych,
wrecz wlasnie wzniostych celow i aktywnosci. Przykladem uzywania
takiego mechanizmu mogg by¢ np. dzialania pacjentow chorych na
raka — na rzecz towarzystw do walki z rakiem, popieranie odpo-
wiednich grup samopomocowych, uczestnictwo w eksperymentach
medycznych.

Jak juz wspomnieliSmy, wigkszoi¢ mechanizméw — uzywanych
wiasciwie — ma dla pacjentéw walor terapeutyczny i adaptacyjny. Co
wiecej, uwaza sie, ze brak zdolnoSci do uzywania w okresSlonych
sytuacjach mechanizméw obronnych w polaczeniu z silnym stresem,
moze prowadzi¢ do zwiekszonych napie¢ i zaburzen®, a takie do
uruchomienia mechanizméw konwersyjnych, polegajacych na manifes-
towaniu odczuwalnych niepokojéow na poziomie somatycznym. Jest
wiec wazne, aby otoczenie pacjenta zdawalo sobie sprawe z funkc-
jonowania tych mechanizmdéw, a takze zdolne bylo do oceny stopnia,
w jakim okreSlony mechanizm moze speinia¢ funkcje pozytywne,
a kiedy nalezy uznaé jego dzialanie za destrukcyine. Zazwyczaj za
powazne emocjonalne komplikacje w uzywaniu mechanizméw obron-
nych uznaje sie nastepujace sytuacje:

1) gdy uniemozliwiaja lub utrudniajg mu wskazanga dla niego terapie,
2) w znaczacy sposdb zwigkszaja bdle i stresy zwigzane z choroba,
3) zaburzajg wlasciwe funkcjonowanie w grupach spolecznych,

% T.A. Rando: Grief.., op. cit.
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4) wplywaja na dezorganizacje osobowosci, pojawienie sig¢ sympto-
méw psychiatrycznych®.

Moze sie takze zdarzyé, ze pomimo stosowania mechanizméw
zmagania sie, osoba poddana dzialaniu silnego i dlugotrwale dzialajg-
cego czynnika stresowego nie jest zdolna do uporania sig ze stresem.
W przypadku tak silnych stresow jak zagrazajaca Smieré, nie jest to
zjawiskiem rzadkim. Mozemy mie¢ wdwczas do czynienia z kryzysem
powodujacym powazne zaburzenia emocjonalne, az po rozwdj psychoz
reaktywnych, objawiajacych sie u chorego zaburzeniami swiadomosci,
wystepowaniem halucynacji, stanéw omamowo-urojeniowych, czy au-
tyzmu®. Konieczna wéwczas staje sie pomoc psychiatryczna.

4.5.2. Teoria kryzysu

Problemy zwiazane z powstawaniem kryzyséw, ich przebiegiem
i skutkami ujmuje teoria kryzysu Caplana®, ktdéry opracowal takze
zasady technik psychoterapeutycznych (interwenciji kryzysowej), umoz-
liwiajacych efektywna interwencje w sytuacii ich zaistnienia.

Teoria kryzysu, dla ktérej podstawa byly psychologiczne teorie
uczenia si¢ i rozwoju osobowosci® rozréznia kryzysy rozwojowe
i sytuacyjne, traumatyczne. O ile kryzysy rozwojowe doswiadczane sa
niejako programowo przez kazda jednostke w procesie jej wzrastania,
w miare przechodzenia przez nig przez rdézne cykle zycia (koncepcja
rozwoju osobowosci ,skokami”, a nie jednostajnie), o tyle kryzysy
sytuacyjne wystepuja wskutek zaistnienia traumatycznych okolicznosci,
ktorym czlowiek nie jest w stanie sprostaé i ktére prowadza do
zalamania sie: fizjologicznej, psychologicznej i spolecznej dezintegracii.

Teoria kryzysu wydaje sie adekwatnym narzedziem do analizowa-
nia sytuacji wielu oséb nieuleczalnie chorych, ,zdruzgotanych” wizjg
bliskiej przyszlosci.

81 B. Schoenberg, RA. Senescu: The Patient's Reaction to Fatal lllness, w:
B. Schoenberg, A.C. Carr, D. Pevetz, AH. Kutscher (ed.): Loss and Grief Psychological
Management in Medical Practice. New York: Columbia University Press, 1970.

8 Wedlug: Encyklopedyczny stownik psychatrii. Warszawa, PZWL, 1986.

8 G. Caplan: Principles of Preventive Psychiatry. New York: Basic Books, 1964.

8 Wymienia sie tu gtéwnie prace: G. Allport: Pattern Grouth in Personality (1963) i A.
Maslow: Motivation and Personality (1970).
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Wedtug Caplana jednostka na ogdt dysponuje pewnym repertuarem
zachowan odzwierciedlajacych okreSlone wzorce i w zwiazku z tym
postugiwanie si¢ nimi nie nastrecza wiegkszych trudnosci. W swoich
stosunkach z innymi odgrywa wiele dobrze sobie znanych komplemen-
tarnych rél tworzacych system spoleczny, w ktérym funkcjonuje. Sys-
tem ten utrzymuje stan homeostatycznej rownowagi. Gdy réwnowaga
jednostki ulega zagrozeniu wskutek pojawienia sie czynnikéw zakliocaja-
cych wezesniejsze wzorce funkcjonowania, musza zostaé wypracowane
nowe, umozliwiajace rozwigzanie problemu. W czasie mobilizacji i poszu-
kiwania wiasciwych srodkéw organizm znajduje sie w stanie napiecia;
jednostka musi wiec jednoczesnie rozwijaé techniki umozliwiajace
utrzymanie tego napiecia na poziomie nie zagrazajacym jej integracji.

Geneza kryzysu jest dla Caplana zaklécenie réwnowagi miedzy
znaczeniem problemu i trudnoicia rozwigzania go a dostepnymi
Srodkami. Normalnie stosowane techniki rozwigzywania probleméw
i odtwarzania stanu réwnowagi zawodza, a inne dorazne tworzone tez
nie wydajg sie skuteczne; napiecie jest wiec potegowane uczuciem
frustracji i to poglebia trudnosci zachowania wewnetrznej integracii.
Poniewaz problem staje sie niemozliwy do rozwiazania, pojawia sie
takze uczucie bezradnosci, poddania sie. To powoduje u jednostki
z kolei tendencje do poniechania jakichkolwiek préb odzyskania
utraconej rownowagi.

Przezywanie kryzysu, stopien doSwiadczania go, moze mieé rdzne
nasilenie. Caplan porzadkuje je na czterech poziomach:

— Na najnizszym poziomie zaburzenia/konfliktu jednostka moze ciagle
jeszcze wybrnag z sytuacji odwolujac sig do swoich wyprébowanych
sposobéw rozwigzywania problemdw.

— Jezeli te wzory zachowania nie okaza sie skuteczne, jednostka
doswiadcza poczucia ,,0saczenia” niemoznoscig efektywnego dzia-
lania.

— Jezeli sita odczuwanego kryzysu nie zmniejsza sie, zostaja zmobilizo-
wane wszelkie wewnetrzne i zewnetrzne w stosunku do jednostki
zasoby, majace na celu zapewnienie mozliwego do utrzymania
stopnia integralnosci.

— W sytuacji najciezszych kryzysow, gdy powyzszy cel nie zostaje
zrealizowany, nastepuje kulminacja reakeji kryzysowej i dezintegra-
cja osobowo3ci.
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Poziom pierwszy mozna wiec okresli¢ jako uruchomienie zwyklych
mozliwosci rozwigzania problemu, drugi jako nieefektywnosc, trzeci
— mobilizacja wszelkich zasoboéw, a czwarty jako dezorganizacja osobo-
wosci. Poziom pierwszy i trzeci jest poziomem aktywnym, poziom drugi
i czwarty pasywnym. Literatura tanatologiczna i obserwacje reakciji
pacjentdw na wiadomos¢ o zagrazajacej Smierci zdajg sie¢ potwierdzaé
adekwatnosc koncepcji Caplana do dynamiki probleméw przezywa-
nych przez wiele oséb. Badacze sa na ogdl zgodni co do faktu, ze
potencjalnie najniebezpieczniejszym momentem do pojawienia sie
reakcji kryzysowej jest moment zapoznania sie pacjenta z niosagca
§mier¢ diagnoza.

Caplan, jak wspomnialam, opracowal takze model psychotera-
peutycznej pomocy osobom znajdujgcym sie w stanie kryzysu i tech-
niki zapobiegania kryzysom, bedace praktyczng implikacja zalozef
jego teorii. Dynamika kryzysu i sposob uporania sie¢ z nim zalezy
wedlug Caplana od splotu cech osobowosci i norm kulturowych
charakteryzujacych system, w ktérym zyje jednostka. Stan réwno-
wagi i jej braku zawiera elementy obu tych czynnikéw i wilasciwe
oddzialywania majace na celu pomoc jednostce powinny byé od-
powiednio ukierunkowane na nie. Wazne jest takze uzyskanie spoj-
nych interakcji jednostki z otoczeniem, aby nie musiala zmagaé sie
z kryzysem sama.

Zalozenia powyzsze sa podstawg specyficznej interwencji terapeu-
tycznej oferowanej przez psychiatrdw. Nie wydaje sie celowe szczegbto-
we omawianie jej tutaj; warto jednak dodaé, ze znalazla ona wielu
zwolennikdw wérdd terapeutow, zwlaszcza klinicystéw. Kierunek ten
stal sie szczegblnie popularny w Stanach Zjednoczonych.

4.6. Interakcje z umierajgcym

4.6.1. Koncepcja kontekstow Sswiadomosciowych
B. Glasera i A. Straussa

Swiadomo&é stanu, w jakim sie znajduje, wyznacza w decydujacym
stopniu reakcje umierajacego pacjenta z otoczeniem. Od niej zalezg
rodzaje podejmowanych dzialaf, treici prowadzonych rozmoéw. Jest
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jakby osig centralng podporzadkowujaca sobie wszystko, co sie dzie-
je miedzy pacjentem a rodzing czy personelem medycznym.

Glaser i Strauss® przeprowadzili badania majace na celu obserwa-
cje interakcji zachodzacych miedzy umierajagcymi a otaczajacymi ich
osobami. Zaobserwowali oni cztery podstawowe typy takich interak-
cji, w zaleznodci od kontekstu Swiadomosci Smierci, ktory je wy-
znaczal. Posluzyly one do skonstruowania czterech modeli: zamknie-
tej Swiadomosci, podejrzewania, wzajemnego udawania i otwartej
Swiadomosci.

W ramach kazdego z tych modeli ,aktorzy” wypracowujg sobie
odpowiednie metody postepowania, taktyki i strategie charakterystycz-
ne dla umierania z okreSlong Swiadomoscia. Nie sg one oczywiscie
statyczne; posiadaja swoistq dynamike, mozliwe jest takze przejscie od
jednego typu Swiadomosci i zwigzanych z nig interakcji do drugiego.
Glaser i Strauss charakteryzujg swoje modele z kilku punktéw widze-
nia: opisujg kontekst, w jakim sie pojawiaja interakcje, ktore wyzwalaja,
a takze konsekwencje tych interakcji. A oto charakterystyka wyrdz-
nionych przez nich modeli.

Zamknieta Swiadomos¢

Model zamknietej Swiadomosci odnosi sie do tych sytuacji, w ktd-
rych pacjent nie zdaje sobie sprawy z tego, ze umiera, chociaz
otaczajgce go osoby o tym wiedza. W modelu tym, aby zachowacl
pacjenta w stanie nieSwiadomosci, osoby sprawujace opieke swoim
zachowaniem nie mogg zademonstrowaé niczego, co mogloby wzbu-
dzi¢ jego podejrzenia. Wszelkie wypowiedzi s3 wiec kontrolowane,
wyniki badanf, karty chordb pilnie strzezone. Dla wiekszego komfortu
pacjenta tworzy sie na 0ogdt jego fikcyjna przyszlg biografie, w ktdéra ma
on uwierzy€, jak rzekomo wierza w nig lekarze i rodzina. Moga sie
w niej pojawié plany przysziych terapii, czy zabiegdw, ktére niewatp-
liwie przyniosa pacjentowi ulge. Rodzina, wspdlpracujac z lekarzem
w zachowaniu zamknietej Swiadomosci, ze swej strony kreuje takze
odpowiednia biografie, planujac przyszle wydarzenia, w ktdrych pac-
jent bedzie uczestniczyl jak wyzdrowieje, czy wyjdzie ze szpitala. Jezeli

% B.G. Glasser, A.L. Strauss: Awareness..., op. cit.
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mimo wszystko w pacjencie zaczna sie rodzic jakie§ podejrzenia, beda
one rozproszone przez otoczenie, a chory bedzie zachecany do tego,
aby wszelkie swoje alarmistyczne spostrzezenia interpretowaé w spo-
s6b jak najbardziej optymistyczny.

Model zamknietej Swiadomosci ~ jako produkt sztucznych relacji
~nieraz zalamuje sie. Czasem dzieje sie tak na skutek czyjejs Swiadome;j
decyzji, aby przerwaé ,zmowe milczenia”, czasem na skutek popel-
nionych wobec pacjenta nieostroznosci lub tez innych wydarzen (np.
nowe symptomy) doprowadzajacych w konsekwencji do zmiany stanu
swiadomoédci pacjenta. Od modelu zamknietej swiadomosci pacjent
moze przejs¢ do modelu otwartej Swiadomosci, lub podejrzewania.

Podejrzewanie

Pacjent, ktéry podejrzewa, ze jest nieuleczalnie chory lub wrecz
umierajacy, prébuje na rdzne sposoby zweryfikowaé te hipoteze,
niezaleznie od tego, ze otoczenie neguje jego podejrzenia. W modelu
tym wszelkie watpliwosci sg rozpraszane przy pomocy zmienionych,
odpowiednio spreparowanych interpretacji faktéw, mogacych te watp-
liwosci budzié. Pacjent nie zawsze wierzy, podejrzewa bowiem, ze inni,
choé wiedzg o grozacej mu Smierci, nie beda chcieli tego otwarcie
przyznaé. Personel czy rodzina moze sobie zdawac sprawe z podejrzeh
pacjenta, badz nie. Pacjent moze je jawnie demonstrowaé, lub tez
zachowaé w swoim wnetrzu, udajac, ze wierzy w pozytywne zapew-
nienia rodziny i lekarzy. Podejrzenia takie mogg takze byc zaszczepio-
ne pacjentowi swiadomie —~ jako proba ostroznego zakomunikowania
diagnozy.

W kazdej z tych sytuacji mamy do czynienia z pewnymi mniej lub
bardziej nieuchwytnymi gestami, sformutowaniami, obserwacjami, ktore
doprowadzajg pacjenta do sytuacji ofensywnych, polegajacych na
inicjowaniu dzialah zmierzajacych do uzyskania pewnosci. Aby zweryfi-
kowag, lub sfalsyfikowaé swoja hipoteze pacjentowi potrzebne sg dane,
ktdre uzna za obiektywne. Bedzie wiec probowal zajrzec¢ do swoich kart
chorobowych, pozostawionych na biurku lekarza, wciagaé personel
medyczny w rozmowy na swdj temat, aby wychwycié tresci zawarte
»miedzy wierszami”, czy wnioskowac co§ na podstawie tonu udziela-
nych informaciji.
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W modelu tym osoby sprawujace opieke zachowuja sie tak jak
w sytuacji zamknietej Swiadomosci, musza jednak postepowac ze
zwiekszong ostroznoécia, skoro pacjent cos podejrzewa. Jezeli zaprze-
czenie podejrzen pacjenta nie rozproszy jego watpliwosci, personel
szpitala bedzie mial tendencje do unikania go, spedzania jak najmniej
czasu razem i raczej na czynnosciach pielegnacyjnych, manualnych
niz rozmowach. W sumie model podejrzewania wplywa wiec nieko-
rzystnie na interakcje z pacjentem. W zaleznosci od tego, czy pacjent
potwierdzi swoje podejrzenia, czy tez uwierzy, ze byly one bezpod-
stawne — wroci do modelu zamknietej swiadomosci, lub tez ewoluo-
waé bedzie w kierunku otwartej swiadomosci, lub wzajemnego uda-
wania.

Wzajemne udawanie

Najczesciej wystepujacym modelem we wspdlczesnych szpitalach
jest, zdaniem Glasera i Straussa, model wzajemnego udawania. Po-
twierdza to wiele obserwacji personelu oddzialéw szpitalnych opiekuja-
cych sie umierajacymi pacjentami. Sg oni zazwyczaj Swiadomi swojego
stanu, nawet jezeli otoczenie gorliwie temu zaprzecza. Pacjent nie
moéwi o Smierci, nie pyta o diagnoze, nie uskarza sie na braki postepéw
w leczeniu. Jezeli zdarzy sie, ze wbrew przyjetej konwencji ktoras ze
stron ,,przejezyczy sie” i wspomni o §mierci, druga strona bedzie raczej
ignorowac te wzmianke niz rozwijaé w sposob, ktory konsekwentnie
doprowadzilby do modelu otwartej swiadomosci.

W relacjach z pacjentem personel dysponuje rekwizytami, ktére
caly kontekst wzajemnego udawania czynia bardziej prawdopodob-
nym. Pacjent jest poddawany wiec wszystkim codziennym rytuatom
szpitalnym, wraz z innymi zdrowiejagcymi pacjentami nie unika sie
rozmdéw z nim, choé¢ dotycza one raczej spraw bezposrednio zwiaza-
nych z terazniejszocig szpitalng — diety, spania, drobnych wydarzen
majacych miejsce na oddziale szpitalnym.

W modelu wzajemnego udawania uczestniczy oczywiscie takze
rodzina pacjenta. Sadzi ona, ze Swiadomosé, grozba Smierci bylaby zbyt
tragiczna dla umierajacego, aby mozna bylo mu ja uswiadomié. Tego
samego obawia sie pacjent dla swojej rodziny. Aby oszczedzié¢ sobie
nawzajem dodatkowego bdlu i stresu obie strony biorg udzial w grze
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pozordéw, nie uwzgledniajac faktu zblizajgcej sie Smierci. W rezultacie
jednak kazda ze stron te Smieré przezywa — tyle tylko ze w izolacji
i osamotnieniu.

Model wzajemnego udawania moze ulec przeobrazeniu wylacznie
w model otwartej Swiadomosci. W swoje relacje z otoczeniem pacjent
zaczyna stopniowo wprowadzac elementy nieuleczalnej choroby i smie-
rci, aby w kofcu wyrzec sig wszelkiego udawania. Zmiana ta jest bardziej
prawdopodobna w momentach nasilajacych sie dolegliwosci, gdy
pacjent nie jest juz w stanie ukrywaé swojego bdlu i cierpienia. Czasem
rezygnacja z udawania nastepuje z powoddéw czysto psychicznych
—pacjent nie moze juz dtuzej znosi¢ mysli o swojej Smierci w samotnosci.

Otwarta swiadomosé

W sytuacji, w ktérej zaréwno personel, jak i pacjent wiedza o jego
zblizajacej sie Smierci i Swiadomosé te potwierdzaja swoim zachowa-
niem — mamy do czynienia z kontekstem otwartej swiadomosci. Nie
oznacza to oczywiscie, ze sytuacja jest symetryczna. Personel na ogdl
lepiej zdaje sobie sprawe z tego, co jeszcze czeka pacjenta, zanim
nadejdzie spodziewany koniec, lepiej tez orientuje sie co do czasu,
w ktérym ma to nastapiC. Tak wiec pomimo tego, ze obie strony
Swiadome sa zblizajacej sie Smierci, wiedza o niej wsrdd personelu
zawiera nieco wiecej elementéw, ktére raczej nie bedag pacjentowi
udostepnione.

W momencie, gdy staje sie oczywiste, ze interakcje miedzy pacjen-
tem a personelem beda oparte na modelu otwartej swiadomosci
zmienia sie definicja roli pacjenta. Nie bedzie to juz rola leczonego, lecz
rola umierajacego. Glownym celem dzialania otoczenia bedzie wiec
osiggniecie akceptacji tego stanu przez pacjenta, uspokojenie go,
redukowanie cierpieii fizycznych. O ile jednak wiadomo, jakie sa
oczekiwania co do zachowania pacjenta leczonego, o tyle rola umiera-
jacego nie jest tak dokladnie okreglona. Istniejg jednak pewne nieofic-
jalne standardy ,,dobrego” — czyli nieklopotliwego — umierania z punk-
tu widzenia szpitala. Pozadane wiec jest, aby pacjent zachowywal sie
spokojnie i odwaznie. Nie powinien pograzaé sie w depresji i izolacji,
nie powinien narzekaé. Dobrze jest, jezeli wypracuje sobie styl umiera-
nia, ktéry bylby do zaakceptowania przez innych, lub raczej ,,akcep-
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towalny styl zycia podczas umierania”. Pacjent, kidry nie spelnia
takich warunkéw traktowany jest jako klopotliwy i meczacy.

Podobnie jak w poprzednich modelach interakcji i tu personel
dysponuje pewnymi taktykami, ukierunkowujgcymi umieranie w stro-
ne pozadanych wystandaryzowanych wzordw. Mozna wiec pacjenta
prosi¢, tlumaczyé, powolywacé sie na dobro rodziny, innych pacjentow,
samego personelu {,placz rozpaczanie, nie pomoga ani tobie, ani
innym” itp.), czy nawet stosowaé pogrdzki (,jezeli nie bedziesz polykaé
lekarstw, wprowadzi ci sie do zoladka tube”). Mozna takze odwolaé
sie do pomocy rodziny, aby probowala ,,przywolaé do porzadku”
trudnego pacjenta. Warto przypomnie¢ w tym miejscu przedstawione
poprzednio uwagi krytyczne pod adresem normatywnego stosowania
koncepcji etapdw umierania E. Kiibler-Ross; spelnialy one podobng
role matrycy, do ktdrej prébowano dopasowaé zachowania umieraja-
cych pacjentow.

Jednym z najwiekszych atutéw umierania w kontekscie otwartej
swiadomoéci jest fakt, ze umierajacy w swoich cierpieniach i obawach
nie jest samotny, ze moze przygotowaé sie do &mierci. Potencjalne
niebezpieczefistwa to depresja, apatia, czy silnie odczuwany lek, ktory
w warunkach szpitalnych daje sie ,,przykryc” tylko silnie dzialajacymi
srodkami uspokajajacymi. W takich wypadkach moga sie pojawié
watpliwosci czy nie lepiej by bylo, aby umieranie takich pacjentéw
przebiegalo przy ,zamknietej swiadomoici”.

Autorzy badania pokazali, w jaki sposéb kontekst Swiadomosciowy
wyznacza interakcje umierajgcego pacjenta z innymi ludZmi, per-
sonelem szpitala, rodzing. Nalezy dodagé, ze relacje te nie sg jednostron-
ne: kontekst wiadomoiciowy wyznacza rodzaj interakcji, jednak ist-
niejace interakcje wplywaja z kolei takze na stan Swiadomoéci pacjen-
ta, utrwalajac go badz modyfikujac.

4.6.2. Interakcje w kontekstach $wiadomosciowych
a teoria wymiany

Glaser i Strauss opisali wzory interakcji, stosowane techniki i strate-

gie majace na celu zapewnienie im okreslonej formy, nie interesowal
ich jednak mechanizm ksztaltowania sie tych interakcji. Dla wyjas-
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nienia go przydatna moze by¢ teoria wymiany George’a Homansa®.
Opierajac sie na ogdlnej teorii zachowania, zinterpretowal on procesy
interakcyjne jako procesy wymiany, ktorej przedmiotem sg zachowania
ludzkie bedace zrodlem wzajemnych kar i nagréod pomiedzy part-
nerami. W relacjach spolecznych ludzie majg zawsze do dyspozyciji
wiecej niz jedno mozliwe zachowanie i dokonujg jego wyboru zgodnie
z tym, co chcg uzyskaé od partnera. Na zachowanie to partnerzy
reaguja w okreslony sposéb, w zaleznosci od tego czy jest ono dla nich
Zzrédlem kar czy nagrdéd. Ich pozytywne reakcje, czyli pozadane
zachowania podlegaja wzmocnieniu dalszymi nagrodami, niewlasciwe
— wygaszaniu karami.

Zachowujac sie w okreSlony sposdb ludzie zyskuja od innych
pozadane wartosci, jednak sami muszg ponosi¢ takze pewne koszty
— choéby w postaci rezygnacji z innych nagréd, ktore otrzymaliby
w przypadku wyboru alternatywnego sposobu zachowania. W sytuaci,
w ktdrej osiagane wartosci sg najwazniejsze w stosunku do ponoszo-
nych kosztéw — wystepuje tendencja do stabilizacji zachowania.

Traktowanie interakcji jako tego rodzaju wymiany przypomina
nieco transakcje ekonomiczng; jednak nalezy zauwazyc, ze wymiana
spoleczna zawsze zawiera elementy o znaczeniu wewnetrznym dla
partnerdw, co rozni je znaczaco wiadnie od transakcji ekonomicznych®.

Nagrody, o jakie zabiegaja u swoich opiekunéw pacjenci szpitala
czy w ogdle chorzy, moga byé bezposrednie (np. uzyskanie konkret-
nego dobra, pomocy) lub symboliczne (np. uczucie, poczucie godnosci,
bezpieczefistwa). Aby je uzyskad, musza sie zachowywaé w sposdb,
ktdry zgodnie z ich oczekiwaniami wyzwoli odpowiednie zachowanie
wirdd personelu. Stosowane tu kary sa odwrotnoscia nagrdd, a wiec
pozbawieniem jakich§ konkretnych débr, czy pozadanych uczué.
W procesie wymiany mozliwe sg oczywiicie pewne zakldcenia unie-
mozliwiajace ja, badz utrudniajace. Chorzy w stosunku do pielegniarek
moga na przyklad uzywaé niewlasciwych wzmocnien — choéby od-

8 G. Homans: Social Behavior. Its Elementary Forms. New York: Harcourt, Brace,
1961. Teorig wymiany jako przyklad zastosowania teorii zachowania omawia A.
Malewski w pracy O zastosowaniu teorii zachowania. Warszawa: PWN, 1964.

8 H.P. Blaw: Wymiana spofeczna, w: W. Derczynski, A. Jasifiska-Kania, J. Szacki:
Elementy teorii socjologicznych. Warszawa: PWN, 1975.
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wolujac sig do obowigzkéw zamiast uczué, lub nie ponosi¢ dostatecz-
nych kosztéw inwestujac wilasne uczucia, w efekcie czego nie sg
w stanie wyegzekwowal pozadanych nagréd. Podobnie otoczenie
probujac modelowaé zachowanie pacjentéw kieruje sie czasem nie-
wlasciwymi zalozeniami co do skutecznosci okreslonych bodzcéw, lub
nie inwestujg pozadanych wartosci. W efekcie tego pacjenci przejawiaja
zachowania, ktére okresla sie jako trudne i klopotliwe.

W czterech omawianych kontekstach swiadomosciowych towarzy-
szacych umieraniu otoczenie jest sklonne nagradzaé lub karaé okres-
lone zachowania pacjenta, rozne sg takze ponoszone koszty i wy-
rzeczenia zwigzane z przyjeciem kazdego kontekstu. Podobnie sprawa
wyglada od strony pacjenta, choé w wiekszosci sytuacji nie jest on
inicjatorem zachowan prowadzacych do utrzymania okreslonego kon-
tekstu.

W kontekicie zamknietej swiadomosci otoczenie zachowuje sie
w ten sposéb, aby utwierdzi¢ chorego w przekonaniu, ze jest na
najlepszej drodze do wyzdrowienia. Wszelkie zachowania pacjenta
zblizajace go do tego celu beda nagradzane, przeciwne — karane {(chory
moze byc besztany, jego podejrzenia wySmiewane itd.). Nagroda dla
opiekundw jest tu spokdj ducha pacjenta, przez co unikajg oni wielu
trudnych sytuacji, a takze dowartoSciowujace postrzeganie swoich
zachowan jako altruistycznych. Koszty inwestycyjne moga tu byé rézne,
w zaleznosci od wielu czynnikdw, jednym z powazniejszych jest brak
szczerodci w relacjach, koniecznosé udawania.

W sytuacji podejrzewania — inicjatywa wymiany lezy w rekach
pacjenta. To on poprzez swoje zachowanie bedzie sie staral wywierac
okreslony wplyw na otoczenie, w wyniku czego uzyska poszukiwane
informacje. Poniewaz zachowanie takie jest oceniane jako niewlasciwe
i szkodliwe dla pacjenta wszelkie jego przejawy beda karane. Koszty
inwestycyjne pacjenta to narazanie sig na konflikty z otoczeniem.
Jedna z czeSciej stosowanych kar, na ktére sie naraza, jest unikanie go,
izolacja spoleczna.

W kontekscie wzajemnego udawania zachowania obu partneréw
moga wynika¢ z pobudek altruistycznych — lekarze, rodzina chca
ochraniaé pacjenta, on pragnie ochraniaé swoich bliskich. W obu
wypadkach przyjecie postawy altruistycznej jest dla partneréw na-
groda. Ze strony pacjenta koniecznos¢ udawania moze by¢é takze ceng
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za aprobata otoczenia, akceptacje, czy po prostu bycie razem, nie
izolowanie go. Koszty ponoszone przez otoczenie sa tu zblizone do
ponoszonych przez nie w sytuaciji zamknietej swiadomosci. Jednak za
utrzymanie takiego ksztaltu relacji pacjent placi wiecej — umiera
pozbawiony mozliwosci ekspresji tego, co dla niego najwazniejsze,
podzielenia sie¢ obawami, lekami, mozliwosci chocby czesciowego
rozladowania napiecia.

Pozbycie sie kosztéw ponoszonych przez pacjenta w kontekscie
wzajemnego udawania, staje sie nagroda w kontekscie otwartej swiado-
moésci. Ewentualne kary wiaza sie z koniecznoscig dostosowania sie do
standardéw szpitalnego umierania. Nagroda dla otoczenia jest moz-
liwosé przejawiania zachowan korespondujacych z ,wnetrzem”, szcze-
ro&é, brak udawania. Cena — konieczno$é przeciwstawienia sie trud-
nym, budzacym lek problemom, do rozwiazywania ktdrych nie jest sie
na ogd! przygotowanym.

4.6.3. Interakcje z umierajacym a postawy
wobec Smierci

Kontekst swiadomosciowy, w jakim przebiegajg interakcje z pacjen-
tem, ma niewatpliwie istotny wplyw na ich ksztalt, jednak nie wylaczny.
Wplyw na ich ostateczng forme, jezeli nie tres¢, bedzie miato wiele
innych czynnikdw, takich jak choéby sila odczuwanych wiezi z umiera-
jacym, pewne cechy osobowosci, kontekst sytuacyjny. Nie ma niestety
dostatecznej liczby badafi empirycznych, ktére pozwolilyby na dokona-
nie tu jakiejs syntezy, czy poszukiwanie szerszych zaleznosci. Mimo tych
zastrzezel warto jednak naSwietli¢ problem interakcji z osobami
umierajacymi z jeszcze jednego punktu widzenia, mianowicie podejscia
do Smierci o0sdb wchodzacych w te interakcje (personel sprawujacy
opieke, rodzina, przyjaciele itp.) — z obserwacji na ten temat wynikaja
bowiem pewne implikacje praktyczne.

Gdy ze wzgledu na przyjety kontekst swiadomosciowy formalna
podstawg interakcji jest zalozenie, ze pacjent jest tylko chory, a nie
umierajacy — wachlarz odpowiednich zachowan w stosunku do niego
nie nastreczy najczesciej trudnosci. Gramy role, ktdrej scenariusz
dobrze znamy. Znacznie trudniej jednak wypracowal jest w sobie
zachowanie w sytuacji, gdy interakcje majq miejsce w — uzywajac
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terminologii Glasera i Straussa — kontekscie otwartej swiadomosci.
Brak nam jakichkolwiek wzorow postepowania; nie potrafimy za-
chowywac sie naturalnie, a wszelka poza razi nas swojg sztucznoscia
i frustruje. Niepewnosé, jak sie zachowaé, owocuje przewaznie w po-
staci dwoch przeciwstawnych sobie zreszta postaw: unikania lub nad-
gorliwosci.

Niektére osoby odczuwajg tak silny dyskomfort w obecnosci umie-
rajagcego pacjenta, ze niezdolne sa do sprawowania opieki nad nim,
wrecz przebywania z nim®, Lek, poczucie frustracii, niepewnosé jak sie
zachowaé i co powiedzie¢, wynikajace czesto z wlasnego niepokoju
zwigzanego ze Smiercig, prowadza do izolacji i alienacji od pacjenta,
przyczyniajac sie tym samym do jego przedwczesnej Smierci spotecznej.
Niektérzy umierajacy antycypujac te tendencje do unikania ich wy-
pracowujg sobie styl bycia, ktéry minimalizuje kontakt z nadchodzaca
Smiercia, z nadzieja, ze utrzyma to bliskie im osoby przy nich do kofica.
Waga tego problemu jest bardzo duza, bowiem jednym z najwigkszych
niepokojéw, jakich doznaja umierajacy pacjenci, jest niepokdj przed
umieraniem w samotnosci®.

Tak jak niektére osoby w kontaktach z umierajgcymi osobami
doznaja swoistego paralizu i niezdolne sa do komunikacji z nimi, tak
inne gotowe sa poswieci¢ sie catkowicie i desperacko, aby Smierc
,,straszng” zamienié¢ w Smieré ,,piekng”. Postawa taka wyznacza inter-
akcje o bardzo intensywnym ksztalcie, czesto meczace dla umierajgce-
go. Ponadto, cho€ wyposazone w dobre checi, osoby takie czesto nie sa
przygotowane do konfrontacji ze Smiercig ,realistyczng”, a wiec
niekoniecznie pelng szlachetnoici i spokoju, lecz niejednokrotnie
nacechowana zniszczeniem, brzydotga i odorem. Nierealistyczne oczeki-
wania co do dmierci poparte przekonaniem, ze jego usilne dzialania
przyniosg znaczng ulge i poprawe — prowadza do frustracji opiekuna,
gdy nie uda sie tego osiagnaé, a w konsekwencji takze przynosza wiecej
szkody niz pozytku umierajacemu.

Dramat umierania nie jest odgrywany przez pojedynczego aktora.
zazwyczaj wymaga on dodatkowej obsady i w rezultacie ukazuje on

8 JK. Arteberry: Distance and the Dying Patient, w: Current Concept in Clinical
Nursing. St. Louis: C.V. Mosby. 1976.
% T.A. Rando: Grief.., op. cit.
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rozne problemy i ograniczenia zwigzane z interakcjami miedzyludzkimi,
potegowanymi przez fakt, ze wszyscy dzialajg w niezwykle stresujacej
sytuacji. Nie umiemy, badZ nie jesteSmy w stanie naprawde stuchaé
i rozumiec; nasza percepcja zbyt czesto ogranicza sie do rozumienia
treSci na poziomie ich werbalizacji, manifestowania, nie prébujemy
dotrzeé do poziomu ukrytego, spraw nieswiadomie sygnalizowanych,
ukrytych znaczen. Nie zawsze potrafimy takze dostrzec zawartosc
emocjonalng przekazywanych tresci, wyciagnaé wnioski z tonu, jakim
sg przekazywane, intonacji, podkreslen.

W naszych zachowaniach i relacjach czesto kierujemy sie naszymi
naturalnymi odruchami powodowanymi najlepszymi checiami, ich sku-
tek jest jednak czasem odwrotny do zamierzonego. Czesto popelniamy
blad prébujac pocieszyé, rozpogodzi¢ pacjenta znajdujacego sie w de-
presji zamiast pozwolié wyrazi¢ mu swdj zal i smutek. Inny czesto
popelniany blad to prdoba mobilizowania i podtrzymywania ,,sil zywo-
tnych” pacjenta przez zapewnienie go jak bardzo go potrzebujemy.
W efekcie jednak stwarzamy dla pacjenta tylko dodatkowy stres
— glebokie poczucie niewywiazywania sig¢ z waznych zadan, ktérych
naprawde nie jest w stanie juz podjaé. Jego umieranie staje sie dla
niego jeszcze trudniejsze.

Nie zawsze wiec wystarczy mieC dobre checi i iS¢ za naturalnym
odruchem, aby mozna bylo skutecznie poméc umierajgcemu pacjen-
towi. Czasem efekty uboczne naszych dzialan o najlepszych intencjach
pogarszaja sprawe. Dzieje sie tak na ogd! jednak wtedy, gdy w naszych
interakcjach z nim prébujemy podejmowaé jakas gre — stwarzac
nierealistyczne perspektywy — uzywac zludnego pocieszenia. Sytuacja
ta przemawialaby za umieraniem w kontekscie otwartej Swiadomosci.
Coraz czedciej wyrazane sg opinie, ze najwlasciwsza i moralnie najstusz-
niejsza jest taka wiasnie forma Smierci. Opinie i poglady na ten temat
prawdopodobnie dlugo jeszcze pozostang kontrowersyjne. Niewatp-
liwie jednak w pordwnaniu z okresem sprzed dwudziesty, czy trzydzies-
tu lat, obecnie coraz wiecej pacjentdw i ich rodzin Swiadomie uczest-
niczy w procesie umierania, szczegdlnie w Stanach Zjednoczonych
i w Wielkiej Brytanii.
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5. Instytucjonalizacja Smierci: smierc w szpitalu,
Smierc w hospicjum

5.1. Wprowadzenie

Jak wiekszosé potrzeb wspdlczesnego czlowieka nasze potrzeby
zdrowotne sa niemal calkowicie zinstytucjonalizowane. Walka o zdro-
wie, zapobieganie chorobom i ich leczenie stanowia racje bytu dla wielu
instytucji spotecznych, glownie medycznych. W instytucjach tych doko-
nuje sie takze proces umierania — cho¢ w programach wyznaczajacych
ich ideologie nie znajdujemy zadnych wzmianek na ten temat. Odzwier-
ciedla to stan faktyczny — umieranie odbywa sig tam jakby wstydliwie,
z boku, za parawanem, poza gtdwnym nurtem dzialalnoSci instytucii.

Miejsce, w ktérym choremu przyszlo umrze€ — jego wystrdj, struk-
tura organizacyjna, gldwne cele determinuja w znacznym stopniu
atmosfere i scenerie $mierci. Inaczej umieraja pacjenci w domach
rodzinnych, inaczej w domach starcow, w szpitalach. Instytucje te
charakteryzuja sie odmiennymi celami, systemem pracy i sposobem
emocjonalnosci w podejsciu do problemu. Nawet w warunkach tego
samego szpitala inaczej przebiega $mier na oddziale intensywnej
opieki, chirurgicznym lub onkologicznym. Inne sg problemy i stresy,
jakie z tej okazji przezywaja sami chorzy i ich opiekunowie.

Tak u nas, jak i w innych krajach europejskich wigkszos¢ zgondéw
ma miejsce w szpitalach!, choé coraz bardziej wiadomo, ze nie sq one
odpowiednim miejscem do umierania. Wspdliczesne szpitale, zafas-
cynowane technologia medyczng i przepojone ideologia przywracania

! M. Sokolowska: Socjologia medycyny. Warszawa: PZWL, 1986. Ch. R. Victor: Health
Policy and Services for Dying People and Their Carers. W: D. Dickenson, M. Johnson,
Death Dying & Berearement, Sage Publications, London 1993.
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do zdrowia, nie sg z zalozenia nastawione na potrzeby umierajgcych
pacjentdw, dla ktérych w sensie leczenia ,,nic wiecej nie da sie zrobic”.
Sami chorzy nie chcg takze na ogdl umieraé w szpitalu. Smieré we
wlasnym domu nie jest jednak dla wielu z nich mozliwa. Rodziny nie sg
w stanie zapewni¢ umierajgcemu odpowiednich warunkow, opieki,
badz tez z réznych wzgledéw nie chca czy nie moga sie jej podjac.
Zapadajaca w tej sytuacji decyzja o wyborze szpitala - jest juz jakby
poczatkiem umierania — chory ma czesto Swiadomos¢, ze pozostawia za
sobg co§, jakas czes siebie juz na zawsze. Zainicjowany w ten sposob
zostaje proces umierania spolecznego — spoleczna imieré, o ktorej
wspomnieliSmy w poprzednim rozdziale.

Sam pobyt w szpitalu jest dla wielu pacjentow stresujgcy, nawet
jezeli nie istnieje bezposrednie zagrozenie ich zycia. Sceneria szpitala
— zimna, obca i bezosobowa wplywa na nich przygnebiajaco, budzi
niepokdj. Pacjent w szpitalu musi sie catkowicie poddaé rygorom tu
panujacym; staje sie czescig systemu, trybem w wielkiej maszynie. I choé
maszyna ta powstala i istnieje dla zaspokojenia jego potrzeb, sa one
jednak realizowane wedlug hierarchii waznosci ustalonej przez instytu-
cje medycznag, w ktdrej sie znalazl. Musza wiec pacjenci speiniaé
wszystkie polecenia personelu medycznego. Ich normalne ubranie
zastgpione jest ,,uniformem szpitalnym”, przypisani s do 16zka, zaopat-
rzeni w karty i numery. Ich godziny dnia i nocy sa kontrolowane,
podobnie jak jedzenie, godziny positkéw, godziny w ktorych widza
innych ludzi i liczba tych ludzi. Musza odpowiadac na pytania, udostep-
niaé swoje cialo do ogledzin i rozmaitych manipulacji wykonywanych
przez personel, stosowaé sie do rozmaitych zalecefi i przestrzegac
licznych zakazéw. Tak dlugo jak przebywajg w szpitaly, nie sg trak-
towani jako jednostki samostanowiace o sobie?. Wszystkie te rygory
latwiej jest znosié osobom powracajacym do zdrowia; moga one przyjac
postawe nastawienia sie¢ na przetrwanie, poza tym obserwowane
postepy w powrocie do zdrowia moga przeslonié i usprawiedliwié
roézne niedogodnoici z tym zwigzane. Wigkszos¢ z tych rygorow staje

2 R.S. Duff, AB. Hollingshead: Sickness and Society. New York: Harper and Row,
1968. Por. takze: E. Goffman: Asylums. New York: A. Daubleday Anchor Orginal, 1965.
Praca ta zapoczatkowala nurt rozwazan nad szpitalem jako instytucja totalng w pelni
ubezwlasnowalniajaca pacjentow.
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jednak pod znakiem zapytania, gdy rozwazamy sytuacje pacjenta
umierajacego. Pozytywy zwigzane z calkowita instytucjonalizacja cho-
roby w warunkach szpitalnych, w znacznym stopniu przestajg istnieé
w przypadku choroby terminalne;j.

5.2. Smieré w szpitalu
5.2.1. Szpital jako organizacja biurokratyczna

Wielosé funkcji pelnionych przez szpital (diagnozowanie, terapia,
pielegnowanie, rehabilitacja, szkolenie kadr, niejednokrotnie badania
naukowe, jego funkcja ,pensjonatowa”), a takze wzrastajace mo-
zliwosci techniczne, znaczna liczba pacjentdw, postepujaca specja-
lizacja i konieczno§¢ koordynowania bardzo wielu réznych dzialan
sprawiaja, ze wspdlczesne szpitale sa skomplikowanymi organizmami
spolecznymi.

Ich specyficzna struktura, sposdb funkcjonowania sprawia, ze w lite-
raturze socjomedycznej czesto analizuje sie szpitale jako przyklady
organizacji biurokratycznych®. Istnieje niewatpliwie wiele zbieznosci
idealnego wzorca funkcjonowania szpitala z racjonalng strukturg biuro-
kratyczna, pomyslang jako typ idealny organizacji w teorii jej klasyka,
Maxa Webera. Organizacja formalna, zbudowana przy wykorzystaniu
modelu biurokracji miala osiaggaé swoje cele w sposdb niejako auto-
matycznie zracjonalizowany, niezaleznie od osobistych celéw, orien-
tacji i motywacji jej czlonkéw?, Idealy te odzwierciedlaja wiele aspiracii
wspdlczesnego szpitala.

Sprawnosé, wydajnosé i efektywnos¢ w osiaganiu zalozonych celow
jest funkcja okreslonej struktury i wzajemnych wspdlzaleznosci elemen-
téw organizacji szpitala. Sa wiec szpitale organizacjami o wyraznie
zdefiniowanych wzajemnie relacjach i rolach, tak personely, jak i pac-

3 Por. np. W.V. Heydebrand: Hospital Bureaucracy. New York: Dunellen, 1973:
d.d. Poll; Bureaucracy in Hospitals. ,,Organization Studies”, 1983, no 3. ME.W. Gross:
Patterns of Bureaucracy among Hospital Staff Physicians, w: E. Freidson (ed.): The
Hospital in Modern Society. New York: The Free Press of Glencoe, 1963.

4 Obszerne oméwienie socjologicznych koncepcji biurokracji prezentuje praca RK.
Mertona: Reader in Bureaucracy. New York: Free Press, 1963.
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jentdw, wyraznie okreslonych i zoperacjonalizowanych - ogdlnych
i fragmentarycznych celach dzialania, zréznicowanych uprawnie-
niach. Struktura szpitalna jest zhierarchizowana, relacje interper-
sonalne sformalizowane. Dobér personelu jest oparty na kwalifi-
kacjach profesjonalnych, zajecia wykonywane przez pracownikow
szpitala traktowane jako zawdd, a praca jest dla nich Zzrédlem
dochodu.

Ze wzgledu na drobiazgowy podzial pracy, wzajemne powigzania,
ale takze specjalizacje, dzialalnos¢ kazdej osoby pracujacej w szpitalu
jest uzalezniona od rezultatu pracy innych. Specjalisci i eksperci
organizacji szpitala (najwyzej kwalifikowani lekarze) moga wykonywac
swoje funkcje adekwatnie do zalozefi tylko wtedy, gdy maja zapew-
niona kompetentna pomoc personelu znajdujacego si¢ na innych
szczeblach hierarchii szpitala (znakomitym przykladem jednoczesnego
funkcjonowania i wzajemnego uzaleznienia od siebie w osiaganiu
ostatecznego efektu przedstawicieli rdznych szczebli jest zabieg chirur-
giczny, operacja w szpitalu). Wewnetrzna koordynacja, kompetencje,
znajomosé swoich obowiazkdéw, mozliwosé¢ blyskawicznego dzialania
i szybkiego porozumienia sie nawzajem sa —w takim modelu — gwaran-
tami osiagniecia wlasciwych efektow.

Warto jednak zwrdcié uwage, ze pomimo znaczacego podobienstwa
idealéw organizacyjnych szpitala z weberowska organizacja biuro-
kratyczna, istnieja takze pewne modelowe rdznice, ktore sprawiaja, ze
szpitale w gruncie rzeczy moga tylko realizowal ideal organizaciji
,hiekonsekwentnie” biurokratyczne;j.

Praca w szpitalu nie moze by¢ zaplanowana drobiazgowo, z auto-
matyczna precyzja, z gory, a efekt jej nie zawsze jest przewidywalny.
Musi wiec zalezeé¢ od czynionych z dnia na dziefi doraznych ustalef,
dostosowywania sie do indywidualnych sytuacji, co pozostaje w pewnej
sprzecznodci z zasadami organizacji formalnej®. Takze pacjent, ktéry
z definicji przynajmniej znajduje si¢ w centrum zainteresowania szpita-
la, nie jest elementem stalym struktury organizacyjnej; dzialania podej-
mowane w stosunku do kazdego z nich powinny by¢ indywidualizowa-
ne i modyfikowane. Organizacja szpitala z jednej strony musi sie

5 Na sytuacje te zwracaja uwage B.S. Georgopoulas, F.C. Mann: The Hospital as an
Organisation, w: G. Jaco (ed.): Patients, Physicians, lllness. The Free Press, 1972.
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charakteryzowaé ogromng elastycznoscia, ale z drugiej — elastycznosé
ta jest kontrolowana przy pomocy zespolu formalnych zasad i auto-
rytarnych metod kontroli. Istnieje wiec tu niespdjnosé miedzy wymo-
giem formalizmu i pewnej sztywnosci zasad biurokracji a koniecznoicia
zachowania elastycznosci.

Dodatkowe Zrédlo niespéjnosci biurokratycznego systemu szpitala
wprowadza grupa profesjonalistow (ekspertdw) zajmujacych szczegdl-
nie wysoka pozycje w hierarchii organizacji®. Oprécz swoich umiejetno-
sci zawodowych wnosza oni do systemu szpitala swoja — silng w zawo-
dzie lekarskim — niezaleznoS¢ profesjonalng; swoje koncepcje etyki
zawodowej, wzory oscbowe, wartosci, wyobrazenia na temat sposobu
pelnienia rdl zawodowych, rézne stopnie gotowosci do poSwiecenia
i altruizmu — a ze wzgledu na wspomniang profesjonalna niezaleznosg,
nie zawsze sa gotowi do dostosowania sie¢ do wymogow organizacji. Co
wiecej, ich wysoki prestiz w szpitalu zezwala im na stosowanie
w praktyce pewnego marginesu dowolnosci w interpretowaniu swoich
zadah.

Odstepstwa szpitala od modelu czysto biurokratycznego sprawiaja,
ze w niektérych koncepcjach socjologicznych za osiowa koncepcje
ich organizacji przyjmuje sie nieustannie kompromisy pomiedzy po-
szczegblnymi elementami systemu. Model sformulowany na podstawie
tych cech organizacji szpitala nazwano modelem negocjowanego
porzadku (negotiated order)’.

Wszystkie ustalenia, porozumienia — zarébwno wewnetrzne wsrod
personely, jak i pomiedzy personelem a pacjentami — majg charakter
czasowy, przy czym oczywiscie czas ten jest rézny w réznych przypad-
kach. ,Kontrakty” mogg by¢ przedluzone, negocjowane, zamykane;
osiggany w ten sposéb porzadek spoleczny jest stale negocjowany
i odtwarzany. Zycie organizacyjne w takim porzadku jest stalym
procesem dawania i brania, dyplomaciji, targowania sie®.

& Sytuacje te w odniesieniu do szpitali polskich szczegélowo analizuje B. Moskalewicz
w pracy: ,Medycyna jako system spoleczny” (maszynopis — nie publikowana praca
doktorska, 1989).

" A. Strauss, L. Schatzman, D. Ehrich, R Bucher, M. Sabshin: The Hospital and its
Negotiated Order, w: E. Freidson: The Hospital in Modern Society, op. cit.

8 A. Strauss i in.: The Hospital.., op. cit.
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Przepisy formalne ulegajg ,,rozcigganiu” i moga byc przedmiotem
dowolnych interpretacji w zaleznosci od potrzeby. Te same ogdlne
przepisy dla calego szpitala sg praktycznie rdznie rozumiane i egzek-
wowane w réznych oddzialach szpitala, wtasnie ze wzgledu na rozne
procesy negocjacyine, jakie moga tam zachodzic.

Koncepcja ta kladzie wiec nacisk raczej na innowacyjnosé i im-
prowizacje, niz sztywne, bezwzglednie przestrzegane zasady. Model ten
nigdy nie doczekal sie bardziej precyzyjnej operacjonalizacji. Nie
wiadomo dokladnie, jakie wymogi musialtby spetniaé szpital, aby mozna
byto go uznaé za przykiad typowo ,wynegocjowanego porzadku”; jakie
sfery objete bylyby mimo wszystko niezbednymi elementami sztywnej
struktury, a ktdére pozostawione do negocjacji (w praktyce szpital
calkowicie oparty na modelu negocjacyjnym nie wydaje sie mozliwy).

W przypadku szpitali zaréwno model czysto biurokratyczny, jak
i negocjacyjny nalezy traktowac jako modele ,idealne”, znajdujace sie
na dwéch krancach continuum, podczas gdy w praktyce szpitale
oscyluja miedzy obydwoma teoretycznie zarysowanymi ekstremami.
Badania empiryczne prowadzone nad szpitalem wykazujg na ogét ich
stosunkowo wieksza bliskoié z formalnym modelem biurokratycznym?’.

Wydaje sie takze, ze jezeli dalsza nasza analiza ma by¢ adekwatna
do polskich realidw, stuszna bedzie teza (choé niestety nie poparta
zadnymi badaniami empirycznymi), ze w warunkach scentralizowane-
go systemu ochrony zdrowia, takze szpitale — jako pewna modelowa
instytucja tego systemu — beda raczej oparte na sztywnych, biuro-
kratycznych w swej istocie formach, niz elastycznych, dopuszczajacych
oficjalnie pluralizm, rozwiazan. Rozwazajac wiec dalej adekwatnosé
szpitali do specyficznych probleméw, jakie niesie ze soba opieka nad
umierajacymi pacjentami, pozostaniemy w kregu modelu biurokratycz-
nego — ze wszystkimi jego pozytywami i dysfunkcjonalnosciami.

Na wstepie trzeba zaznaczyé, ze dysfunkcjonalnosci modelu biu-
rokratycznego wynikle z realizacji w praktyce samych jego zasad
sa potegowane przez fakt, ze ideologia szpitala, cele jego dzialania
i obowigzujace wartosci nie sa w pelni przystawalne do celéw i wa-
rtosci, jakie powinny byé realizowane w opiece nad tymi wilasnie
pacjentami.

9 Por. przypis 3.
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Umierajacy pacjent nie tyle reprezentuje soba problemy, ktore
trudno przelozy¢ na jezyk rutyny szpitalnej, ale takze swiadczy o poraz-
ce, nieefektywnosci systemu, ktérego wyniki dzialania z zalozenia
swego maja polegac na powrocie do zdrowia. W tym sensie umierajacy
pacjent stanowi pewne zagrozenie dla szpitala i jego personelu.
Normalne rutynowe dzialania i aktywnosci w przypadku umierajacego
traca swoje znaczenie, nie sg efektywne, nie przynoszg korzyéci ani
satysfakcji zardwno tym, ktdrzy je wypelniajg, jak i tym, ktorzy je
ofrzymuja.

Zaletaq szpitali jest mozliwos¢ zapewnienia pacjentom wysoko wyspe-
cjalizowanych, nowoczesnych metod diagnozy i terapii — sprawnie
i kompetentnie. Cala struktura szpitala jest nastawiona na prowadzenie
takiej wlasnie dzialalnosci. Oferowana opieka ma charakter ciagly.
Hierarchiczna organizacja szpitala i niekwestionowane posluszefistwo
pracownikow nizszych szczebli gwarantuje odpowiedzialnos¢ szpitala
jako instytucji za dzialania jego pracownikow. W zwiazku z tym szpital
oczekuje od personelu wysokich standardéw zawodowych, sprawnej
realizacji nadrzednego celu instytucji — ,,przywracania do zdrowia”;
poniewaz celu tego nie mozna juz zrealizowaé w stosunku do pacjentéw
umierajgcych — staja sie oni automatycznie grupa zepchnieta na margines
dzialalnosci instytuciji. To z kolei sprawia, ze istniejace dysfunkcjonalnos-
ci skupiajg sie na nich bardziej niz na innych pacjentach.

Postuszefistwo i dyscyplina majace na celu dokladne wykonywanie
wszystkich zadan — staje sie w instytucjach biurokratycznych celem
samym w sobie. Jednostka wykonujaca polecenia zaczyna dzialaé
bezmyslnie, nie analizujgc ich tresci, nie stosujgc kryteriéw racjonal-
nych czy moralnych, ale bierze przede wszystkim pod uwage pozycje
osoby wydajacej rozkazy. Pielegniarki nie analizujg wiec zleconych im
na og6! rutynowo wykonywanych czynnosci w stosunku do pacjentéw,
a ktére w stosunku do pacjentdw z terminalna diagnozg nie maija
sensu’®. Co wiecej, standaryzacja i formalizacja zachowah pracow-
nikéw instytucji prowadzi do wyksztalcenia sie u nich cech nazwanych
przez Mertona!! ,0sobowoscia biurokratyczna”, a wiec sztywnodci,

10 D, Field. Nursing the Dying, Tavistock, Routledge, London, New York 1989.
11 R. Merton: Osobowoié biurokratyczna, w: A. Sarapata (red.) System spoleczny
przedsigbiorstwa, Warszawa 1960.
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niezdolnoici do wprowadzenia zmian, kierowanie sie wylacznie po-
prawnoscig dzialan (zgodnos¢ z przepisami, poleceniami), a nie ich
skutecznoscia. Wszystko to razem przyczynia sie do niemoznosci
przelamania istniejacych standardéw opieki i wypracowania alter-
natywnych jej form dla pacjentéow ,terminalnych”. Nietypowe prob-
lemy musza byé zalatwione w sposob typowy.

Scisle egzekwowanie wiladzy sklania podwladnych do ukrywania
swoich niedociagniec przed przelozonymi —w zwiazku z tym swobodny
doplyw informacji od dotu do gory zhierarchizowanej drabiny napotyka
na trudnosci. Ordynatorzy oddzialow, dyrektorzy szpitali majg wiec
czesto ograniczone rozeznanie na temat tego, jak zaspokajane sa
potrzeby pacjentdw i zalatwiane istniejace potrzeby na oddzialach.
Poniewaz umierajacy pacjenci nie znajdujg si¢ w centrum uwagi
szpitala — ich problemy czy niedopatrzenia w ich pielegnacji tym
bardziej umykaja uwadze wyzszych szczebli.

Postepujaca specjalizacja poszczegdlnych dzialafi leczniczo-opie-
kuficzych, ktorej celem jest zwiekszony poziom kompetencji, dopro-
wadza do fragmentaryzacji dzialafi. Im wigksza specjalizacja — tym
wieksze powiazania jednostki z wlasnym pionem dzialania, co uszty-
wnia strukture i sprawia, ze rozpoczyna sie proces ksztaltowania
partykularnych ideologii, a interes calo3ci jest coraz slabiej postrzega-
ny. Ta dysfunkcjonalnosé instytucji medycznych jest znana i powsze-
chnie krytykowana; w jej efekcie chory czlowiek przestaje byc integ-
ralng caloicia, a staje sie kombinacja tkanek, narzadéw itp. Sytuacja
ta jest szczegdlnie dotkliwa w przypadku umierajacych pacjentdw
— tu wladnie jest potrzebna caloiciowa, zintegrowana opieka obej-
mujaca nie tylko aspekty somatyczne, ale i psychospoleczne ,calego”
czlowieka.

Formalne relacje interpersonalne, w ktérych z definicji nie mieszcza
sie uczucia osobiste, maja na celu uwypuklenie nacisku, jaki kladzie sie
na kompetentne i skuteczne realizowanie zadaf, a nie zaspokajanie
potrzeby osobistego kontaktu. Sprawne dzialanie biurokratycznej ma-
chiny kloci sie wiec z wymogami humanitarnego modelu opieki nad
pacjentami. Nie poprawia sytuacji fakt, ze w zwigzku ze specjalizacja
i czestym wymienianiem sie personelu fachowego (rotacyjne dyzury)
wiele czynnosci przy chorym jest wykonywanych przez stale zmieniaja-
ce sie osoby.
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Dodatkowym zrodlem zaklocen moze sta sie dwoista niejako
struktura szpitalna. Personel medyczny zatrudniony w systemie biu-
rokratycznym szpitala znajduje sie pod wplywem dwdch rodzajow
autorytetdow — profesjonalnego i administracyjnego, z ktérych oba sg
niezbedne dla funkcjonowania szpitala, co jednak nie wyklucza
konfliktéw miedzy nimi2. Autorytet profesjonalny upowaznia do
podejmowania decyzji opartych na odpowiedniej wiedzy naukowej
(na ogdl medycznej), dotyczacych poszczegdlnych pacjentow
i w imie ich dobra. Autorytet biurokratyczny reprezentowany przez
administracje szpitala przestrzega wypelniania zadan i stosowania sie
do istniejgcych przepisdw — dobra szpitala jako pewnej calosci. Oba
te wymiary tworza w obrebie szpitala de facto dwa systemy o od-
miennych ideologiach i odseparowanych wzajemnie rolach. Administ-
racia odpowiedzialna za rutynowe funkcjonowanie catej machiny
nie ma zadnych powigzah z bezposrednim leczeniem pacjentdw.
Personel medyczny z kolei — przynajmniej teoretycznie — nie zajmuje
sie sprawami administracyjnymi, koncentrujgc sie nad swoimi zada-
niami profesjonalnymi. Te roznice w celach i orientacjach obu sys-
temdéw moga jednak prowadzi¢ takze do konfliktdéw lojalnoici wirdd
pracownikow szpitala. Oceny pracy pielegniarek dokonywane sa
w szpitalach na podstawie takich kryteridw, jak szybkos¢ i sprawnosé
wykonywania rutynowych zadan, postrzegania planu i rozkladu
czasu przeznaczonego na poszczegOlne czynnodci na oddziale. Jezeli
pielegniarka opiekujaca sie okredlong liczbg chorych ma wéréd nich
umierajgcego pacjenta, wymagajacego zwiekszonej troski zaréwno
w sensie fizycznym, jak i psychicznym, realizacja jego potrzeb moze
odbi¢ sie¢ na czynnosciach, ktére w tym samym czasie powinny byé
wykonywane na rzecz innych pacjentdw. Pielegniarka znajduje sie
w sytuacji konfliktowej; zdaje sobie sprawe z tego, ze ocena jej
pracy, by¢ moze awans, zalezy od wykonywania zadafh w sposdb
przewidziany przez pion administracyjny szpitala (jako organizacja
biurokratyczna szpital ocenia i nagradza przede wszystkim za po-
prawnos¢ dzialaf, ich zgodnosé z zarzadzeniami — a nie ich faktycz-
ng wartos¢ czy efektywno3é). Zdaje sobie jednak takze sprawe

12 B A. Backer, N. Hannon, M.A Russel: Death and Dying. Individuals and Institutions,
op.cit.
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z tego, ze jezeli zaniedba potrzeby umierajacego pacjenta, bedzie miala
do siebie zal i byé moze wyrzuty sumienia, ze nie zrobila dla niego wiece;.
W sytuaciji wspdlwystepowania wszystkich tych wewnetrznych konfli-
ktéw, dysfunkcjonalnosci i innych niedoskonaloéci organizaciji szpitala,
,pacjent-petent” staje sie bardziej obiektem, przedmiotem dzialan
dostosowujacym sie do istniejacej struktury niz podmiotem, dla ktérego
dobra instytucja szpitala zostala powolana. Owo dostosowywanie sig
z perspektywy umierajacych pacjentdw nie stuzy juz jednak im samym
— jest wylacznie wymogiem i skutkiem ,bycia” w systemie. Wielu z nich,
a szczegdlnie ci, ktdrzy zdaja sobie sprawe ze swojego stanu, czesto nie
moga juz spelnié wszystkich oczekiwan zwiazanych z poddawaniem sie
licznym rygorom szpitalnym, lub wrecz nie chcg — probujac zachowaé
resztki niezaleznosci. Wielu z nich ponadto odczuwa bezsens pewnych
rutynowych, wykonywanych przez nich czynnosci (np. budzenie wezesnie
rano, aby zmierzy¢ temperature), czy terapii, co do ktérych wiadomo, ze
nie moga juz by¢ skuteczne. Prowadzi to niejednokrotnie do konfliktéw
z personelem, a pacjenci zyskuja sobie miano ,,trudnych, meczacych”.
Biurokratyczna struktura stwarza podatny grunt dla powstawania
konfliktéw osobistych miedzy pracownikami organizacji a tymi, ktorym
ma stuzyé. Pracownik instytucji poparty autorytetem systemu ma
tendencje do podkreslania swojej dominacji, nawet wtedy, gdy jego
miejsce w biurokratycznej strukturze nie daje mu faktycznie zadnych
takich uprawnien. Oczekuje sie wiec, ze pacjent bedzie stosowal sie do
wszystkich polecef, niezaleznie od tego, czy dotycza poddania sie
terapii przepisanej przez lekarza, czy dopasowania sie swoim za-
chowaniem do wymogdw salowej, ktéra wlasnie sprzata sale.
Problem ten uSwiadamia istnienie réznych rodzajow ocen pacjen-
téw i standardéw opieki nad nimi. Podobnie jak przy kazdej innej
opiece medycznej, dobro umierajacego pacjenta bywa inaczej po-
strzegane i definiowane przez szpital, a inaczej przez pacjenta, czy jego
rodzine. Z punktu widzenia szpitala dobra Smieré to taka, ktéra nie
nastrecza zbyt wielu klopotdw, nie wymaga podejmowania zbyt wielu
decyzji, szczegblnie o charakterze etycznym. Jezeli w czasie pobytu
w szpitalu nie wydarzyly sie zadne mniej czy bardziej tragiczne pomytki
w opiece nad pacjentem, a on sam nie nastreczal wielu klopotdw, nie
domagal sie zadnych szczegdlnych swiadczen, nie byl zbyt dociekliwy
~ 1 gdy umarl w odpowiednim czasie — tzn. z jednej strony po-
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zwalajacym na podjecie réznych interwencji ratujacych zycie (,,zrobilis-
my wszystko co bylo mozliwe”) — z drugiej strony, w sytuacji gdy sie to
wszystko nie powiodlo — nie dreczyl siebie i innych przedluzajaca sie
agonig — wdweczas takiego pacjenta i jego umieranie z punktu widzenia
funkcjonowania szpitala mozna uzna¢ za ,,dobre” 3 (o kryteriach tych
i taktykach ukierunkowujacych zachowania umierajacego pacjenta
w kierunku pozadanego przez szpital modelu, wspominaliémy w po-
przednim rozdziale, omawiajac jego interakcje z personelem).

Inne kryteria musialyby byé speinione, aby Smieré ta byla dobra
z punktu widzenia pacjenta i jego rodziny. Jezeli nie jest mozliwy
powrdt do zdrowia, na plan pierwszy wysuwalaby sie skuteczna
kontrola bélu i wszelkich innych dolegliwosci. Oczekiwano by znacznie
wigkszej dostepnosci lekarza — dla pacjenta i jego rodziny — i to nie
tylko w sprawach czysto medycznych, ale i psychicznych. Pacjent
irodzina chcieliby ponadto spedzaé jak najwiecej czasu razem, wszelkie
restrykcje dotyczace godzin wizyt, czasu ich trwania czy liczby od-
wiedzajacych w sytuacji bliskiej Smierci uwazane sa za krzywdzace!?.

Praktycznie, w sytuacji bliskiej émierci szpitale odstepuja od nie-
ktérych swoich zasad (np. wiaénie dotyczacych dlugoici wizyt); zblizaja-
ca sie Smieré pacjenta usprawiedliwia podjecie negocjacji na temat
wymagan i przywilejow oferowanych przez system. W sumie jednak nie
personel i nie szpital bedzie sie dostosowywal do aktualnych potrzeb
pacjenta, lecz raczej bedzie sie oczekiwaé, ze to on zaadaptuje sie do
mozliwosci instytucji. Sytuacja ta jest jednym z wazniejszych powoddéw,
dla ktérych biurokratyczne ramy szpitala nie sa odpowiednia oprawa
procesu umierania. Opieka oferowana tu wynika bardziej z obowiazuja-
cych regul postepowania w stosunku do pacjentéw w ogéle niz z ana-
lizy i diagnozy jedynej niepowtarzalnej sytuacji kazdego umierajacego.

5.2.2. Zachowania i strategie personelu szpitala
w stosunku do umierajacego

Dotychczasowe nasze rozwazania mialy na celu pokazanie roz-
dzwigku, jaki niejako z definicji istnieje miedzy potrzebami umierajace-

' R.J. Kastenbaum: Death, Society and Human Experience. St. Louis, Toronto,

London: The M.C. Mosby Company, 1981.
1 Ibidem.
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go pacjenta a funkcjonalnymi mozliwosciami i celami dzialania modelo-
wego szpitala jako pewnej struktury biurokratycznej. Klopoty i problemy
z umieraniem istniejace we wspbdlczesnych szpitalach wynikajg takze
z wielu innych przyczyn, mniej i bardziej szczegdlowych, wynikajacych
zaréwno z caloksztaltu naszego stosunku do $mierci, konfiguracji cech
psychicznych i spolecznych umierajacych i sprawujacych opieke, jak
i braku przygotowania zawodowego tych ostatnich do sprawowania
opieki nad pacjentami z terminalng diagnoza. Nietechniczne aspekty
postepowania z umierajgcymi w szpitalach opieraja sie na potoczne;j
wiedzy zdroworozsadkowej ,,nie tknietej znajomoscia dorobku wspdlcze-
snych nauk o zachowaniu”’®, a i niektére techniczne aspekty tego
postepowania (np. zwalczanie bolu) nie sa jeszcze catkowicie rozwigzane.
W polskich szpitalach charakterystyczny jest brak jakichkolwiek
przepiséw, rozporzadzen, czy obowiagzujacych zalecef, ktére odnosily-
by sie do sytuacji opieki terminalnej. Dzialalno§¢ podejmowana przy
pacjencie zalezy od indywidualnych przekonan personelu, przede
wszystkim ordynatordéw oddzialdéw i pielegniarek oddzialowych. W sy-
tuacji takiej mozna by sie dopatrze¢ pewnych pozytywow, brak sztyw-
nych , biurokratycznych” przepisdow mégtby byé gwarancja elastyczno-
ici postepowania w stosunku do umierajacych; w tym wypadku jednak
brak jakichkolwiek wytycznych do dzialah jest raczej symptomem
ucieczki od probleméw umierajacego pacjenta niz elementem swiado-
mie przyjetej koncepcji. Brak odpowiedniej wiedzy, praktycznych
umiejetnosci i opieranie sie na wzorach wypracowanych dla pacjentow
chorych, a nie umierajacych, sprawia, ze zamiast elastycznosci, cechg
charakteryzujaca podejscie do umierajgcego pacjenta jest bezradnosc.
Przepisy i zalecenia wkraczajg dopiero po zgonie i okreslaja sposob
postepowania ze zmarlym oraz nalezacymi do niego przedmiotami
(regulamin postepowania w razie dmierci chorego w szpitalu).
Méwiac o realiach umierania w naszych szpitalach nie sposdb
abstrahowaé od ich warunkdw fizycznych. Stanowia one takze wazny
czynnik utrudniajacy organizacje umierania w sposéb godny. Panujaca
w nich na ogdl ciasnota, brak pojedynczych pokoi stwarza trudnosé
w odseparowaniu umierajacego pacjenta, stworzeniu atmosfery spoko-
ju i prywatnosci dla niego i jego rodziny. Smieré na wieloosobowych

¥ B.G. Glaser, A.L. Strauss: Awareness of Dying, op. cit.
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salach i korytarzach szpitalnych nie stanowi u nas odosobnionych
przypadkéw. Na uwage zaslugujg takze trudnosci w utrzymaniu higieny
osobistej umierajacych. Warunki higieniczne oferowane przez nasze
szpitale — nawet dla chorych samodzielnych i chodzacych — sa bardzo
skromne. Chory lezacy, wymagajacy obslugi innych w czynnosciach
toaletowych, a tym bardziej chory nieprzytomny lub tak oslabiony, ze
nie jest w stanie sygnalizowaé swoich potrzeb, jest tu w szczegdlnie
niekorzystnej sytuacji. Mycie calego ciala, mycie wloséw u pacjentéw
bardzo cigzko chorych jest czesto uwazane za zadanie graniczace
niemal z niemozliwoscia. Zdarza sie, ze chorzy leza na mokrych,
zanieczyszczonych podkiadkach. Braki w pielegnacii staja sie niejedno-
krotnie przyczyna odlezyn. Niedostateczna waga przydana do zabie-
gow pielegnacyjnych w oczach personelu znajduje swoje usprawied-
liwienie w trudnych warunkach pracy i braku czasu. Wydaje sie, ze
wiaze sig to takze z ogdlng ideologia szpitala, ktéry jest przede
wszystkim postrzegany jako miejsce do leczenia, a nie pielegnowania.
Z tych samych wzgledéw dzialania techniczno-medyczne sa zawsze
wazniejsze niz szeroko rozumiane dzialania pielegnacyijne, ekspresyijne,
psychoterapeutyczne?®.

Ogoélnie, mozna odnies¢ wrazenie, ze ciezkie warunki fizyczne
szpitali sklaniaja personel do widzenia przez ich pryzmat probleméw
zwigzanych z umieraniem i niejako odwracaja uwage od innych
aspektéw Smierci. W szpitalach, ktére dysponuja lepszymi warunkami,
personel czesciej —jak sie wydaje — dostrzega psychologiczne problemy
pacjentow, wykazuje tez wiekszg gotowosé do rozmawiania o nich,
postrzega je jako problem. Oprécz niewatpliwie innych czynnikéw,
ktore majaq wplyw na ten stan rzeczy (o ktérych byla mowa wczeéniej)
by¢ moze istnieje tu swoista hierarchia postrzeganych potrzeb —i zaspo-
kojenie jednych pozwala w sposéb bardziej wyrazisty dostrzegaé inne.

Sytuacja istnienia tak wielu réznorodnych deficytow skupia sie
zarébwno na jakosci opieki oferowanej pacjentom, jak i na satysfakei
zawodowej personelu z wykonywanych zadafi. A przeciez jeszcze
dodatkowa trudnos¢ stanowi stres, czynniki emocjonalne zwigzane ze
Smiercia, ktdre takze nie pozostajg obojetne dla relacji z pacjentami
i nie ulatwiajg pracy przy nim.

16 D, Field: Nursing the Dying, op. cit.
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O emocjach zwigzanych ze §miercig i procesem umierania wspomina-
liSmy juz wielokrotnie w poprzednich rozdzialach; tu dla celow dalszej
prezentacji chcialabym je swiadomie pomingé. Eliminacja czynnikow
emocjonalnych pozwoli nam skoncentrowac sie na umieraniu postrzega-
nym z perspektywy organizacyjnej, na ,,organizacji procesu umierania”.

Problemy tego rodzaju pojawily sie juz weczesniej, gdy omawialismy
konteksty SwiadomoSciowe umierania i zwigzane z nimi postawy
i zachowania personelu w stosunku do pacjentéw. Nie bedziemy ich
zatem omawiaé ponownie; sprébujmy raczej przeSledzic konkretne
reakcje i strategie personelu szpitala wobec umierajacych pacjentéw,
bedace formg ,radzenia sobie” z problemami pojawiajacymi sie przede
wszystkim wskutek nieadekwatnosci ram organizacyjnych szpitala dla
procesu umierania, ale takze wskutek bardziej ogdlnych uwarunkowan
kulturowych —niecheci do Swiadomej i konsekwentnej akceptacji Smierci
i brakiem usankcjonowanych kulturowo wzordw zachowania wobec niej.

Oczywiscie, sytuacje te w poszczegdlnych szpitalach moga sie od
siebie rézni¢, podobnie jak moga sie roznic ,,organizacje umierania” na
roznych oddzialach tego samego szpitala. W szpitalach, czy na od-
dzialach, gdzie Smier¢ jest rzadkim wydarzeniem, reakcje personelu sa
bardziej emocjonalne, mniej zrutynizowane. Tam jednak, gdzie Smieré
jest niemal codziennie wystepujacym zdarzeniem, pewne czynnoSci
personelu powtarzaja sie stale, prowadzac do tworzenia sie procedur
podlegajacych tylko minimalnym odchyleniom czy zréznicowaniom.
Na pojawiajace sie na kazdym etapie umierania pacjenta problemy sa
wiec jakby gotowe — choc nie zawsze najstuszniejsze — odpowiedzi.

Nie ma w Polsce nie tylko badan przeprowadzonych nad tymi
problemami, ale na dobrg sprawe nie ma prawie w ogble badan
socjologicznych nad funkcjonowaniem szpitali. W tej sytuacji charak-
terystyka organizacji umierania w szpitalach musi sprowadzi¢ sie raczej
do luZnych obserwacji, niz jakiejs bardziej systematycznej analizy.
W Stanach Zjednoczonych wnikliwego opisu procesu umierania i zjawi-
ska §mierci w specyfice organizacyjnej szpitali dokonal David Sudnov
w klasycznej etnometodologicznej pracy Passing On'’. Autor badania,
socjolog opisal drobiazgowo i beznamietnie ,,Swiat zycia codziennego”

7 D. Sudnov: Passing On. The Social Organisation of Dying. New York: Prentice Hall
Inc. Englewood Cliffs, 1967.
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dwaoch szpitali amerykanskich, w ktorych prowadzit dziesieciomiesiecz-
na obserwacje uczestniczaca. Wiele z jego spostrzezen i wnioskow jest
zgodnych z moimi wrazeniami z obserwacji w szpitalach warszawskich.
Maja one by¢ moze charakter uniwersalny dla stosunku do umierajg-
cych pacjentdw w szpitalach kregu kultury euro-amerykanskiej w ogo-
le!®. Na prace te bede powolywaé sie niejednokrotnie w toku niniej-
szego rozdzialu.

W rozwazaniach naszych postaramy sie przeanalizowac poszczegdl-
ne ,reakcje” szpitala na problemy umierajgcego pacjenta, od momentu
przybycia do szpitala do zgonu. Zachowania i strategie personelu
wobec umierajacych i umierania w szpitalu (te ostatnie sa tu rozumiane
jako w miare trwale, rutynowe reakcje na problemy zmierzajace do
uzyskania pozadanego rozwigzania), przeSledzimy na przykladach
czterech typow kluczowych sytuacii.

1) diagnozowania,

2) rozpoznawania symptoméw nadchodzacej Smierci,

3) samego procesu umierania; informowania o zblizajacej sie¢ badz
dokonanej mierci | wreszcie

4) czynnosci dokonywanych na ciele zmarlego.

Gdy pacjent zjawia sie w szpitalu, podstawowym problemem, jaki
sie pojawia, jest postawienie wilasciwej diagnozy. Poza przypadkami,
w ktdrych przebywajacy jest w stanie agonii i dokladna diagnoza nie
ma juz wigkszego znaczenia, we wszystkich innych sytuacjach to, co
nastepnie sie z nim dzieje, jest skutkiem wstepnej diagnozy i zwigzane;j
z nig prognozy, a wiec swoistego ,zaszufladkowania” pacjenta przez
system. W przypadku pacjenta nieuleczalnie chorego pojawi sie prob-
lem oszacowania jego szans na przezycie i ewentualnych form inter-
wencji. Od oszacowania tego bedzie zalezalo dalsze nastawienie
personelu medycznego do chorego. Warto sobie tu uswiadomié, ze
medycyna w praktyce nie czesto postuguje sie pewnoscig. Wszelkie
interwencje oparte sa na oszacowaniu sytuacji na podstawie mniej lub
bardziej wyraznych symptomdéw, a wiec takze mniej lub bardziej

18 Whnioski, do jakich doszedt Sudnov — wprawdzie nie tak obrazowo przedstawione,
zostaly podtrzymane w pdzniejszych badaniach. Por. np. D.K. Reynalds, R.A. Kalish: The
Social Ecology of Dying Observations of Wards for the Terminall lll. ,,Community
Psychiatry”, 1974, no. 25; J.A. Roth: The Necessity and Control of Hospitalization, w:
G.L. Albrecht, P.C. Higgins: Health, lllness and Medicine. Chicago; Rand Mc Nally, 1979.
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prawdopodobnej diagnozy. Nawet rozpoznania oparte na calej baterii

testdbw zawsze pozostawiaja pewien margines niepewnosci. Podobnie

pewnosé dotyczaca Smierci pacjenta jest pojeciem stopniowalnym

i zarazem wyznaczajacym wzory umierania w szpitalu, nazwane przez

Glassera i Straussa ,trajektoriami $mierci”. Mozna je sprowadzi¢ do

czterech wariantow:

1) pewna 8mieré w przewidywalnym czasie,

2) pewna Smieré w nieprzewidywalnym czasie,

3) Smieré niepewna, ale znany czas, w ktérym zyska sie pewnos¢,

4) Smieré niepewna i nieznany czas, w ktérym znana bedzie od-
powiedz®.

Charakterystyczne jest przy tym, ze o ile lekarze niechetnie okazujg
swoja niepewnos¢ w normalnym procesie leczenia, o tyle w przypadku
choréb terminalnych sytuacja ma sie¢ odwrotnie. Lekarz w zasadzie
pewny bliskiej Smierci pacjenta bedzie raczej staral si¢ demonstrowaé
niepewnosé, poslugujac sie eufemizmami typu ,nikt nie zna dnia
i godziny”, ,wszystko jest w reku Boga” itp. Oprocz diagnozy medycz-
nej, wazna dla dalszych losdw pacjenta bedzie swojego rodzaju diag-
noza spoleczna. Wplyw na iloé¢ i intensywno$s¢ zmobilizowanej pomocy
bedzie mial wiek pacjenta, miejsce w strukturze spolecznej. Podobnie
jak i przy okazjach innych kontaktdw pacjenta z medycyna, chorzy
o wyzszej pozycji spolecznej, lub ich rodziny beda w stanie wyegzek-
wowaé wiecej Swiadczen niz ma to miejsce w przypadku chorych
o nizszej pozyciji?l. Jezeli pacjent jest znang osobistoscia, lub zajmuje
szczegblnie doniosla pozycje w spoleczefistwie, nie pominieta zostanie
zadna szansa utrzymania go przy zyciu. Przypomnijmy sobie chocby
opisana wczeéniej dramatyczng walke o zycie laureata Nagrody Nobla
Lwa Landaua. Zaangazowang walke o zycie wyzwalaja w lekarzach
takze ludzie mlodzi, umierajacy przedwczesnie.

Stopien mobilizacji wysilku na rzecz ratowania umierajacego pac-
jenta bedzie sie rdinié w zaleznodci od technicznych mozliwosci
szpitala, mozliwosci organizacyjnych personeluy, takze obowigzujacego
stylu pracy i wartosci przypisywanej podtrzymywaniu zycia tak dlugo

% B.G. Glaser, A.L. Strauss: Awareness of Dying, op. cit.

® M. Sokotowska: Granice medycyny. Wiedza Powszechna, Warszawa 1980; por.

takze A. Ostrowska: Elementy kultury zdrowotnej spoleczenstwa polskiego. Warszawa:
OBOPiSP, 1980.
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jak tylko jest to mozliwe. Sytuacja, w ktorej nowo przybyly pacjent jest
praktycznie umierajacy, jest klopotliwa dla szpitali i przysparza wielu
problemdw natury organizacyjnej — chory pogarsza statystyke zgondw.
W niektdrych szpitalach, gdy sa podstawy do przypuszczen, ze §mieré
jest kwestia godzin, nowo przyjetego pacjenta przytrzymuje sie na
noszach, nie przypisujac do zadnej sali i 16zka. Nie poprawia to
wprawdzie statystyki zgondw, ale oszczedza zamieszania i pracy
nizszego personelu; w przypadku Smierci na sali 16zko i sale nalezy
czysci€ i dezynfekowad. Takie zalatwienie sprawy jest uklonem profes-
jonalnego systemu szpitala w strone systemu administracyjnego.

Gdy Smieré pacjenta nie jest przewidywana w tak krotkim czasie,
zostaje on w normalnym trybie przyjety do szpitala i poddany wszelkim
rygorom szpitalnego zycia. W zaleznosci od diagnozy medycznej
i spolecznej bedzie przedmiotem badan i terapii do momentu, w ktdrym
lekarze zdecyduja, ze ,nic wiecej nie da sie zrobic” dla utrzymania
chorego przy zyciu i podejma decyzje o zaniechaniu w stosunku do
niego wszelkich dzialan leczacych. Decyzja taka zazwyczaj oznacza dla
pacjenta jego postepujaca izolacje w systemie szpitala. Lekarze w cza-
sie obchodu beda sie krocej zatrzymywaé przy 16zku takiego chorego,
a pielegniarki potrzebowaé wiecej czasu, aby zjawi¢ sie na wezwanie?!,

Jego problemy w coraz mniejszym stopniu koresponduja z zakresem
ustug proponowanych przez biurokratyczna organizacje szpitala i domi-
nujacy w nim model techniczno-medycznych oddzialywan. Jedynymi
dzialaniami tego typu, jakie pojawiaja sie na ogdt w naszych szpitalach
w stosunku do o0sdb umierajacych (poza dzialaniami ,,pozorowanymi”
majacymi wykluczy¢ wrazenie, ze chory znajduje si¢ w fazie terminal-
nej) jest podawanie srodkdéw przeciwbdlowych i dozylne nawadnianie.
W takiej sytuacji oprocz aktywnosci wynikajacych z rutynowej opieki
szpitala moga pojawié sie dzialania zainicjowane przez rodzine. Sa to
przewaznie wzmozone dzialania opiekuficze, np. prywatne dyzury
nocne pielegniarek przy 16zku?.

2 Por. T. Kielanowski: Razmyélania o przemijaniu, Warszawa: Wiedza Powszechna,
1980; takze J.A. Roth: The Necessity and Control of Hospitalization, op.cit.

2 Charakterystyczne jest, e czesto nie dopuszcza sie w szpitalach rodziny do
wykonywania zadnych innych zabiegdw, poza czysto pielegnacyjnymi (toaleta, po-
prawianie i6zka itp.). Nawet jezeli rodzina przez dluzszy czas opiekowala sie chorym
przed hospitalizacja, wykonujac przy nim wszystkie czynnosci od mierzenia temperatury
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W trakcie pobytu chorego na oddziale moze zaistnie¢ sytuacja
wplywajaca na podjecie dodatkowych wysitkdw zmierzajacych do
przedluzenia jego zycia. Pacjent moze sie okaza¢ tzw. ciekawym
przypadkiem. Sytuacje takie maja miejsce glownie w duzych szpitalach,
nastawionych na ksztalcenie lekarzy i pielegniarek, a konsekwencje ich
moga by¢ dla chorego dwojakie. Zdarza sie wiec, ze ,ciekawy przypa-
dek” otoczony staranniejsza niz zwykle opieka, w stosunku do ktérego
zastosowano szeroki wachlarz dostepnych metod i srodkéw wraca do
zdrowia, wzglednie nastepuje u niego znaczaca remisja. Zdarza sie
jednak takze, ze pacjenta nic juz nie jest w stanie uratowaé i lekarze
w zasadzie nie wierza w mozliwosci poprawy — podtrzymuja go jednak
sztucznie przy zyciu, czesto kosztem przedluzenia jego cierpief tylko
dlatego, ze obserwacje choroby sa dla nich ksztalcace. Mogace sie
pojawi¢ w takiej sytuacji opory moralne usuwa sie najczesciej przy
pomocy wyrazonego przekonania, ze chory i tak przeciez musi umrzeg,
a inni podobni chorzy w przyszioéci moga coé na tym zyskac?. Kwestie
te omawialismy bardziej szczegblowo w rozdziale poswieconym prob-
lemom etycznym zwigzanym ze Smiercig i umieraniem.

W przypadku kazdego pacjenta ratowanego zaréwno mniej jak
i bardziej intensywnie, nadchodzi moment, w ktérym rozpoczyna sie
faza aktywnego umierania. Mimo wszystkich referowanych w tej pracy
klopotéw z definiowaniem $mierci i kryteriébw umierania, na uzytek
szpitali musi istnieé ,robocza” definicja, przy pomocy ktérej podejmuje
sie decyzje o zaniechaniu dzialah leczacych, a rozpoczyna aktywnosci
charakterystyczne dla sytuacji umierania. Pielegniarki, ktore spedzaja
na oddziale wiecej czasu niz lekarze, pierwsze na ogd! obserwuja, czy tez
de facto podejmuja decyzje o rozpoczeciu przez pacjenta fazy aktywne-
go umierania. Kryteria, jakimi sie¢ postuguja w takich sytuacjach, nie
zawsze sg jasne i wymierne. Doswiadczone pielegniarki mawiaja, ze po
prostu ,wystarczy popatrze¢ na kogos, zeby poznadé, ze umiera” i trudno
jest czesto uzyskaé jakas bardziej precyzyjna operacjonalizacje?.

poczynajac poprzez podawanie lekéw, robienie lewatywy do zastrzykéw — w szpitalu
postrzega sie je jako niekompetentne do wykonania jakiejkolwiek z tych czynnosci.

B R.C. Fox: Experiment Perilous. New York: Free Press of Glencoe, 1959; takze D.
Sudnov: Passing On, op. cit.

# D, Sudnov: Passing On, op. cit.

161

rcin.org.pl



W Swiecie medycznym, gdzie czesto ma miejsce umieranie, praw-
dopodobiefistwo nadchodzacej mierci szacuje sie na podstawie drob-
nych oznak, niejednokrotnie niewiele méwiacych dla postronnego
obserwatora, ktére jednak personelowi medycznemu pozwalajg w mia-
re dokladnie okresli¢ w czasie jej ostateczne nadejscie. Rozpoczecie
aktywnego umierania to w warunkach szpitalnych zmiana definicii i roli
pacjenta z chorego na umierajacego. Zmienia sie stosunek do niego,
stopiefl okazywanego zainteresowania i oczekiwania. Mogg sie takze
zmieni¢, a konkretnie zmniejszy¢ stosowane wobec niego wymogi
poddawania sig rygorom szpitalnym, a zwiekszy¢ niektore przywileje
(mozna je traktowal jako elementy systemu negocjacyjnego w or-
ganizacji biurokratycznej). Pacjent w wigkszosci wypadkéw nie jest
oczywiscie Swiadom takich decyzji i dopiero obserwacja zmian za-
chodzacych dokola niego moze mu to uzmystowic. Przed lekarzem
prowadzacym natomiast pojawia sie zadanie poinformowania rodziny.

W rozmowach przygotowawczych z rodzing lekarz musi umiec
opisac¢ stan chorego w taki sposéb, aby w momencie $mierci byla ona na
nia odpowiednio przygotowana. Smieré musi byé skutkiem umierania,
jako pewnego etapu przejsciowego; tylko wtedy jest traktowana przez
rodzine jako naturalne zakonczenie procesu chorobowego. Nawet
w sytuacji dmierci niespodziewanej np. wskutek zawalu serca, lekarz
informujacy rodzine o zgonie odwola si¢ do zlego stanu zdrowia czy
innych niepomysinych zdarzen z przeszlosci, sugerujac umieranie jako
pewien ukryty proces®. Rozmowa taka jest oczywiscie latwiejsza dla
lekarza, ktory zetknal sie z pacjentem w momencie przyjecia do
szpitala; nie bierze on odpowiedzialnosci za stan pacjenta, za poprzed-
nie terapie. Jezeli jednak pacjent znajdowal sie pod opieka danego
lekarza w okresie poprzedzajacym hospitalizacje, sytuacja bedzie wy-
magala dokladniejszych wyjasniefi.

Obserwacje preferowanych tu przez lekarzy strategii zdaja sie raczej
bardziej odzwierciedlaé ich wlasne postawy i psychologiczng tatwosé
do moéwienia o Smierci, niz ocene zdolnosci rodziny do przyjecia
informacji w okreslonej formie. Oscylujg one wokot kilku podstawo-
wych wariantéw. Moze to byé wiec np. krotka, oschla informacja,
z ktdrej wynika, ze nowotwdr jest zlosliwy, a jego stadium zaawan-

% Ibidem.
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sowane. Wykluczy ona w zasadzie dalsze pytania i dociekania. Moze
tez informacja by¢ podawana w sposdb stopniowy: najpierw wigc lekarz
wyraza przypuszczenie, ze jedna z alternatyw jest rak, po jakims czasie
potwierdza diagnoze, a nastepnie, gdy nie moze ona juz by¢ szokiem,
wprowadza element zlej prognozy, czasem wspartej szansg przezycia.
Inng strategia moze byé zawoalowanie zlej wiadomosci w tresci
religijne: ,,mial dlugie zycie na ziemi, a teraz Bog go zabiera do siebie”.
Ta ostatnia forma jest czesto uzywana w rozmowach z rodzinami
umierajacych, starych ludzi. Form tych jest na pewno wiecej, cho¢ jak
wspominalam, maja te wspolng ceche, ze sa najprostsze i najlatwiejsze
dla samego lekarza.

Sudnow na podstawie swoich obserwacji opisal ,,typowe” scenerie
aranzowane przez lekarzy w sytuacjach obwieszczania rodzinom zaré-
wno pomyslnych, jak i niepomysinych wiadomosci. Gdy lekarz ma do
zakomunikowania ziq wiadomo&é (np. niepomyslny wynik operacji),
cala jego postawa, sposob poruszania sig, wyraz twarzy bedzie te
wiadomosé sygnalizowadé, tak ze rodzina zaczyna si¢ do niej przygoto-
wywaé, zanim jeszcze uslyszy cokolwiek od lekarza. W takich sytuac-
jach rodziny czesto antycypuja wiadomos¢ pytajac lekarza ,,panie
doktorze, czy stalo sie cos zlego?”. W sytuacjach, gdy komunikowana
wiadomo&¢ jest pozytywna, przedstawiona jest zazwyczaj glosno, ener-
gicznie, ze znacznej odlegloici, tak ze dociera ona nie tylko do
zainteresowanych, ale staje si¢ wspolwlasnoscia wszystkich obecnych.
Jest to jednocze$nie pochwalg dzialan lekarzy, pochwala medycyny.
Ta, niekoniecznie swiadomie stosowana przez lekarzy, strategia jest
takze bardzo popularna wéréd lekarzy naszych szpitali, byé moze ma
ona w kregu zachodniej medycyny uniwersalny charakter.

Zakomunikowanie rodzinie zgonu bez zadnego przygotowania jest
dla lekarzy sprawa trudna, ale niestety nie do unikniecia (np. w sytuacii,
gdy rodzina oczekuje na wynik operacji zakoficzonej &miertelnym
zejSciem); robi sie jednak na ogd! wszystko co mozliwe, aby uniknaé
takich naglych konfrontacji ze Smiercia. W Stanach Zjednoczonych
jedna ze strategii lekarzy w takich sytuacjach jest zawiadamianie
rodziny, ze stan chorego ulegt gwaltownemu pogorszeniu, sugerujac jak
najszybsze przybycie do szpitala. W czasie przekazywania takiej wiado-
mosci chory juz moze nie zy¢; gdy ktos z rodziny przybywa do szpitala
pelen najgorszych przeczué, okazuje sie faktycznie, ze jest juz za pdézno.
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Podobnie postepuje sie przy wypadkach; wstepna informacja podaje,
ze dana osoba ulegla wypadkowi i stan jest bardzo powazny, a gdy
rodzina przybywa do szpitala, dowiaduje sie, ze w wyniku wypadku
nastapila Smieré. To opdznienie informacji chroni przed gwalttowna
i nieoczekiwang reakcja, szokiem, wybuchem rozpaczy.

W Polsce istnieje niepisane prawo, ze jezeli w karcie choroby podany
jest numer telefonu kogo§ z rodziny pacjenta, w wypadku jego Smierci
rodzina powinna byé powiadomiona telefonicznie przez lekarza. W pra-
ktyce jednak znacznie czestszg (i latwiejsza) forma powiadamiania, jest
wyslanie przez administracje szpitala telegramu. W typowo ,telegraficz-
nym skrdcie” oznajmia on, ze ,,pacjent zmar} dnia tego i tego”.

W zasadzie nie zdarza sie, aby wiadomos¢ o Smierci byla kwes-
tionowana przez rodzine. O ile w czasie trwania choroby czesto spotyka
sie wirdd pacjentdw i ich rodzin watpliwosci co do wlasciwego
rozpoznania, o tyle nie pojawiaja sie one w przypadku Smierci.
Kompetencje lekarza sa tu niepodwazalne. Tak wiec, jesli dopuszczamy
pewne watpliwosci, gdy lekarz oznajmia ,przypuszczam, ze mezowi
pani dolega to i tamto”, nie bylibySmy raczej w stanie tolerowac
informacji ,,przypuszczam, ze maz pani nie zyje” (choé w Swietle
koegzystujacych wielu rdznych definicji mierci odpowiedz taka w pew-
nych sytuacjach nie bylaby catkiem bezzasadna).

Upewnieniu sie co do dokonanej Smierci stuzy istniejagcy u nas
przepis wymagajacy, aby po stwierdzeniu zgonu cialo pacjenta przez
dwie godziny pozostawalo na oddziale, zanim zostanie zabrane do
kostnicy (w okresie tym pojawiaja si¢ dalsze oznaki §mierci). W prak-
tyce przepis ten sprawia wiele klopotow, choéby dlatego, ze nie
wiadomo dokladnie, gdzie cialo ma przebywaé. Rzadko kiedy oddziaty
szpitalne dysponuja odpowiednimi do tego celu pomieszczeniami. Nie
zdarza sie tez praktycznie — poza przypadkami szczegdlnych watpliwo-
§ci — aby lekarz, ktory stwierdzil zgon, wracal po dwéch godzinach
i sprawdzal trafnos¢ swojego orzeczenia.

Wracajac jeszcze do sposobu informowania rodziny o Smierci warto
zauwazyd, ze istnieje w systemie szpitala swoista struktura osob, ktore
sa uprawnione do informowania zaréwno o stanie zdrowia pacjenta,
jak i jego Smierci. O Smierci pacjenta wiedzg i pielegniarki i salowe na
oddziale, jednak nie beda sie one czuly uprawnione do udzielania na
ten temat zadnych informacji. Zapytane o nig — odesla pytajacego do
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lekarza prowadzacego czy lekarza dyzurnego. Mniej rygorystyczny jest
ten system w sytuacji, gdy wiadomoé&ci do przekazania sg pozytywne,
pacjent zdrowieje i ma sie dobrze.

W sensie organizacyjnym pacjent w szpitalu w zasadzie umiera
w momencie wejicia w stan ostatecznej, nieodwracalnej comy. Moment
ten inicjuje podejscie do pacjenta jako do ciala i jest przykladem
sytuacji, gdy $mieré spoleczna wyprzedza Smieré biologiczng. Pacjent
jeszcze za zycia traktowany jest jako martwy. W literaturze mozna
znalezé wiele przykladéw na potwierdzenie tej obserwaciji. W obecnosci
nieprzytomnego pacjenta prowadzi sie rozmowy na temat jego stanu
i bliskiej Smierci, choé nie ma pewnosci, czy rzeczywiscie nie posiada on
zdolnosci odbierania pewnych bodzcéw, np. wiasnie stuchowych.
Znane sa przypadki oséb, ktére po odzyskaniu przytomnosci zdawaly
relacje z rozmdéw prowadzonych w ich obecnosci.

Sudnow opisuje zaobserwowany przez siebie przypadek salowej
probujacej zamknaé pdlotwarte powieki umierajacej kobiety. Zapytana
dlaczego to robi, odparla, ze powieki zmarlego powinny by¢ zamkniete,
aby zmarla osoba wygladala jak §pigca. Po Smierci znacznie trudniej to
osiagnaé, gdyz miesnie zaczynaja juz sztywniec; tak wiec zawsze probuje
przymknaé powieki umierajacego jeszcze za zycia, gdy sa one ciagle
jeszcze elastyczne i latwiejsze do manipulowania. Inng praktyka wyprze-
dzajaca Smieré pacjenta, a stosowang gléwnie w czasie nocnych zmian,
ady jest pewnosé, ze nie zjawi sie rodzina umierajacego, jest ukladanie
pacjenta w postawie ,,na bacznos¢” i zawijanie go za zycia w Smiertelne
przescieradlo. Inicjowanie ,Smierci spolecznej” z punktu widzenia
szpitala jest pewnym sposobem postepowania, ktoéry ulatwia organiza-
cyjng obsluge umierania i swiadczy o tym, jak w codziennej praktyce
personelu plynna moze byé granica miedzy zyciem a §miercia. Z punktu
widzenia pacjenta i jego rodziny jest to proces calkowitej depersonaliza-
cji chorego, a nawet pewnej degradacji jego jako jednostki ludzkiej.

Manipulowanie momentem Smierci moze przybrac takze odwrotny
kierunek, tzn. moga wystapi¢ sytuacje, w ktorych pacjent faktycznie
umarl, natomiast stwarza sie wrazenie, ze zgon nie nastapil. Moze sie
tak dziaé w dwojakiego rodzaju sytuacjach, nakierowanych na dwa
rozne interesy: interes personelu (gléwnie pielegniarek) i interes innych
pacjentow szpitala. W pierwszej sytuacji, salowe czy pielegniarki nie
beda np. zauwazaly Smierci pacjenta, ktéra nastapi pod koniec ich
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zmiany, tak aby spostrzezenie to bylo dopiero dokonane przez nastep-
na zmiane, dzieki czemu uda sie im uniknaé wykonywania nieprzyjem-
nych czynnodci przy zmarlym. W drugiej sytuacji, gdy w gre wchodzi
ochrona intereséw innych pacjentéw, szczegblnie gdy Smieré sie
zdarzyla w wieloosobowej sali, zabierajac zmarlego personel moze
udawad, ze zabiera ciagle jeszcze zywego pacjenta np. na rentgen, czy
jaki§ zabieg, po ktérym oczywiscie pacjent juz na sale nie wraca. Na
ogd6! jednak szpitale staraja sie takim sytuacjom zapobiegaé, przenoszac
umierajacego pacjenta do separatki (notabene warto zauwazyé, ze
przenoszenie umierajacych pacjentdw i to nie z sali do sali, a z oddzialu
na oddzial jest takze doi¢ powszechnie stosowang praktyka; pacjenta
przenosi sie np. z oddziatu chirurgicznego na wewnetrzny, jako rzeko-
mo nie kwalifikujacego sie do specyficznej opieki tam oferowanej
— w rzeczywistosci natomiast chodzi takze o odciagzenie oddzialowej
statystyki zgondéw).

Lekarze rzadko kiedy dotykaja ciala, lub tylko tyle, ile wymaga tego
sporzadzenie aktu zgonu (nie dotyczy to oczywiécie patologa dokonu-
jacego sekcji). Tak wiec niejako odwrotnie niz ma to miejsce w przypad-
ku zywych, gdzie stosunkowo najwieksze prawo do dokonywania
manipulacji przy ciele pacjenta ma lekarz, nastepnie pielegniarka, a na
koncu salowa — tu salowe, pielegniarki i sanitariusze wykonuja wszyst-
kie czynnosci. Wraz ze Smiercia chorego lekarze traca swoje zaintereso-
wanie zawodowe pacjentem, do czasu wynikow sekcji, a wreszcie
w wiekszodci wypadkdéw na zawsze. Ogdlnie mozna powiedzieé, ze im
wyzsze miejsce lekarza, czy pielegniarki w hierarchii medycznej od-
dzialu, tym mniejsza szansa, ze zetkng sie oni z cialem niezyjacego
pacjenta®,

Przed widokiem cial zmarlych chronieni sg takze inni pacjenci
szpitala — jezeli beda je widzieli, to raczej przypadkiem, gdzie§ na
korytarzu, gdy owiniete przescieradlem beda wiezione do kostnicy.
Z tych samych powoddw kostnice i prosektoria sa zazwyczaj lokowane
w piwnicach, w odleglych koficach szpitala.

Niechec¢ do spraw zwigzanych ze §miercia, do zwlok jest czesciowo
przenoszona na personel kostnicy. O ile plamy krwi na fartuchu
chirurga Swiadcza o jego bliskosci z wykonywanym przez niego spolecz-

% Tbidem.
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nie donioslym zadaniem — o tyle plamy krwi na fartuchu sanitariusza
czy prosektora nie tylko nie przynosza mu zadnego zaszczytu, ale wrecz
przeciwnie moga powodowaé negatywne reakcje — odraze, lek itp.#’ Sa
oni tego swiadomi i na ogd! nie chwalg si¢ miejscem swojej pracy. Na
terenie szpitala stosowaé moga pewne sposoby, ktére pozwalajg
zredukowaé przykre odczucia zwigzane z sama praca, jak i jej odbiorem
przez innych. Moga one i8¢ w dwéch przeciwnych kierunkach. Z jednej
strony mozliwa jest intelektualizacja, ,,unaukowienie” pracy. Prosektor
zna anatomie, uczestniczy aktywnie i kompetentnie przy przeprowa-
dzanych sekcjach, przez co stara sie przyblizy¢ swoj status do lekarza
anatomo-patologa. W drugim, przeciwnym przypadku czerpie sie swoja
dume zawodowa z nonszalancji i latwoici, z jaka wykonuje przy
zmarlym czynnoéci, ktére moglyby stanowi¢ pewne trudnosci psycho-
logiczne dla innych. ,,Oni i tak nic nie czujg” — to wyjadnienie, jakiego
najczeiciej sie udziela, gdy padnie na ten temat jaki§ komentarz.
Jeszcze innym sposobem, do ktdrego ucieka sie wielu pracownikéw
kostnic i prosektoriéw, jest pomaganie sobie przy pomocy alkoholu.

Sekcja zwlok jest ostatnim wydarzeniem medycznym zwigzanym
z pobytem pacjenta w szpitalu. W szpitalach amerykanskich, w ktérych
potrzebna jest zgoda rodziny na wykonanie sekcji, odbywa sie istna
walka o uzyskanie jak najwigkszej liczby takich zgdd. Szpitale, ktére
prowadza praktyki dla studentéw, lub mtodych absolwentéw, musza sie
wykazaé znaczng liczba dokonywanych sekcji, w przeciwnym wypadku
maja niekorzystna renome szpitali o stabych mozliwosciach uczenia sie
i zdobywania doswiadczen. Dobre pod tym wzgledem szpitale osiagaja
50-70% wykonywanych sekcji®®.

U nas sekcja zwlok jest wykonywana rutynowo we wszystkich
szpitalach klinicznych i wiekszych, posiadajacych prosektoria. Na
wyraZne zyczenie rodziny moze nie byé dokonywana, cho¢ zgodnie
z istniejacymi u nas przepisami rodzinom nie przystugujg zadne prawa,
ktore moglyby przeszkodzié w dokonaniu sekcji zwlok, czy pobraniu
z nich tkanki do przeszczepu (chyba, ze chory za zycia wyrazil
sprzeciw). Pewne konieczne ograniczenia w ilosci wykonywanych

7 Ibidem.
2 JK. Owen: Modern Concepts of Hospital Administration. Philadelphia: W.B.
Sanders, 1972.
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sekcji narzucane sa przez wzgledy czysto organizacyjne (np. brak
mozliwosci przechowywania cial w chlodni w oczekiwaniu na sekcje).
Cialo znajdujace sie w kostnicy, oprdcz tego, ze jest poddawane sekcji
majacej na celu precyzyjne ustalenie przyczyny zgonu, w przypadku
szpitali klinicznych moze by¢ takze polem doswiadczalnym dla mtodych
lekarzy i studentéw, praktykujacych niektére zabiegi (np. podwiazywa-
nie naczyf krwionosnych), zanim zaczna je wykonywac na zywych.
Po dokonanym zgonie pacjenta staje si¢ on ponownie przedmiotem
zainteresowania pionu administracyjnego szpitala, ktéry musi ujac jego
smieré w odpowiednia sprawozdawczos¢ i przygotowaé akt zgonu.

5.3. Smieré w hospicjum
5.3.1. Idea hospicjum i jego realizacja w praktyce

Inna alternatywa instytucjonalng w stosunku do umierania w szpita-
lu stanowia hospicja, czy tez formy posrednie miedzy nimi a klasycz-
nymi szpitalami — oddzialy opieki paliatywne;j.

Zalozycielka pierwszego hospicjum jest Cicely Saunders®. Zalozone
przez nig w 1967 r. hospicjum sw. Krzysztofa w Sydenham koto
Londynu jest do dzi§ modelowa forma opieki nad umierajacymi
pacjentami — instytucjg dostarczajaca wzordw i przykladéw wszech-
stronnej opieki nad umierajagcymi i obejmujaca swoimi programami
opieki coraz wiecej pacjentdw. Idea hospicjow upowszechnila sig;
w 1991 roku, w Wielkiej Brytanii bylo juz ponad 150 hospicjow
stacjonarnych i ponad 320 zespoléw opieki domowej™. Zaczely takze

? Dr Saunders poczatki idei tworzenia hospicjum przypisuje swojemu do§wiadczeniu
z pielegnowaniem w 1948 r. pacjenta, Polaka, umierajacego w londyiiskim szpitalu na
raka. Lekarka i pacjent rozmawiali wiele na temat mozliwosci pomocy umierajacym
pacjentom, stworzenia domu dla takich jak on. Na kilka dni przed smiercia Polak zapisat
dr Saunders w testamencie pewna kwote, ,,aby mogta mie¢ pierwsze okno w planowa-
nym domu”. W ciagu nastepnych lat suma ta zostala powigkszona znacznie przez rézne
inne fundacje, wypracowano ideologie i metody postepowania, przygotowano odpowie-
dni zespél i w 1967 r. Hospicjum 5w. Krzysztofa przyjelo pierwszych pacjentow.

%0 D. Clark; Contraditions in the development of new hospices: a case study. ,,SS
& M”, wol. 33, no. 9, 1991.
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powstawaé hospicja w innych krajach Europy Zachodniej (Holandia,
Belgia, Niemcy, kraje skandynawskie), powstaly nowe ich formy réz-
nigce sie przede wszystkim stopniem instytucjonalizacji. Bez wzgledu
jednak na réznice form, w jakich byly inicjowane, u podstaw filozofii
nowo powstalych instytucji lezala koncepcja poznania pacjenta jako
czlowieka, traktowanie calej rodziny jako jednostki objetej opieka,
monitorowanie i wspomaganie calego przebiegu procesu umierania.

Wiele hospicjéw powstalo takze w Ameryce Péinocnej (w roku 1996
bylo juz w Stanach Zjednoczonych ok. 2700 instytucji i programow

“opieki®), choé przybraly tu one inne niz w Europie formy, modyfikowa-
ne roznicami kulturowymi spoleczefistwa amerykanskiego i odmien-
noscia calego systemu stuzby zdrowia. Poczatkowo byly one po-
strzegane jako dos¢ eksperymentalne miejsca, gléwnie dla klas sred-
nich. Wiazalo sie to przede wszystkim z faktem, ze przez pierwsze lata
system ubezpieczeni pokrywajacy wydatki na szpital nie chcial pokryé
rachunkéw z hospicjdw; w sposéb naturalny eliminowalo to wiec
pacjentéw biedniejszych. Sytuacja jednak ulegla zmianie, gdy stalo sie
ewidentne, ze koszt jednego miejsca w szpitalu jest wyzszy od miejsca
w hospicjum.

Hospicja powoli toruja sobie droge takze w innych krajach. Réwniez
w Polsce ta forma opieki staje sie coraz wyrazniejsza alternatywa dla
umierania szpitalnego. Poczatki ruchu na rzecz hospicjow w Polsce
datuja sie od roku 1981, kiedy to powstalo Towarzystwo Przyjaciél
Chorych Hospicjum, czyniace starania na rzecz budowy hospicjum
w Krakowie. Dzialalnos¢ towarzystwa przez wiele lat napotykaia na
liczne przeszkody, zaréwno natury administracyinej, jak i spoteczne;j.
Spoéréd tych ostatnich za niebagatelne nalezy uznac niechetne reakcje
i protesty ewentualnych, przyszlych sasiadéw hospicjum. Decyzja o jego
lokalizacji zostala podjeta dopiero w roku 1988, wyrokiem Naczelnego
Sadu Administracyjnego w Warszawie.

Pierwszym, funkcjonujacym programem opieki hospicyjnej stalo sie
zalozone w 1984 roku Hospicjum Pallatinum w Gdansku, dzialajace
przy Kosciele katolickim. Wzér pomocy wypracowany przez Hospicjum
Pallatinum (tzw. hospicjum opieki domowej) zostal nastepnie przyjety
przez inne hospicja dzialajace przy Kosciolach. Pierwsze hospicjum,

31 Final choices. Seeking good death. , The Philadelphia Inquirer”, 30 XI 1996.
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bedace elementem formalnej struktury medycznej powstatlo w roku
1989 w Poznaniu, przy Katedrze Onkologii Akademii Medyczne;j,
natomiast w roku 1996 rozpoczelo dzialalnoS¢ pierwsze w Polsce
hospicjum dla dzieci, usytuowane w Instytucie Matki i Dziecka w War-
szawie. Obecnie dziala w kraju okolo 160 programéw hospicyjnych?,
realizowanych zaréwno w hospicjach stacjonarnych, na oddzialach
opieki paliatywnej, w szpitalach i w hospicjach opieki domowe;.
Analiza warunkéw, w jakich nastapily narodziny i rozwdj ruchu
hospicyjnego w Polsce, przypadajace na lata 1980-90, a wiec okres
gwaltownych przemian zachodzacych w naszym kraju wskazuje, ze sa
one symptomatyczne dla wielu szerszych procesdw spolecznych. Jak
zauwaza Jerzy Drazkiewicz® — ruch hospicjow w Polsce jest niewatp-
liwie przejawem tworzenia sie spoleczefistwa obywatelskiego, elemen-
tem samoorganizowania sie srodowisk spotecznych w odpowiedzi na
wazne, a nie rozwigzane problemy spoleczne. Jest takze odpowiedzia
na kryzys systemu opieki medycznej, jego postepujaca niewydolnosé
i brak wilasciwej koncepcji opieki nad terminalnym pacjentem. Bliskie
zwiazki wielu hospicjow z Kosciolem katolickim wskazuja na od-
nawianie sie funkcji charytatywnej tego Kosciola, a takze sa sym-
ptomem ,przebudzenia laikatu” — dzialah spolecznych podejmowa-
nych z motywéw religijnych i moralnych. _
Podobnie jak na Zachodzie, rozwdj hospicjow w Polsce przebiega
obecnie dwutorowo — z jednej strony powstaja osrodki hospicyjne
wyrastajace z instytucji medycznych (przy klinikach, szpitalach), z dru-
giej strony oérodki oparte na dzialalnosci kosciolow czy organizaciji
spolecznych. Powiazania hospicjow z rdznymi instytucjami spolecznymi
nie przesadzaja o ich ksztalcie. W jednym jak i w drugim nurcie
obserwujemy zaréwno proby tworzenia programéw opieki domowej,
jak hospicjéw stacjonarnych, choé te ostatnie sa bardziej rozbudowane
przy oérodkach medycznych. To, co wydaje sig je roznicowaé, to wyzszy
stopien profesjonalizacji opieki w hospicjach swieckich i wiekszy nacisk
na pomoc duszpasterska w hospicjach koécielnych. Rézne sa byé moze
takze motywacje i indywidualne ideologie pomocy. oséb zwiazanych

% Informacja uzyskana w Centrum Organizacji i Ekonomiki Stuzby Zdrowia.
8 J. Drazkiewicz: W strone czlowieka umierajacego, Warszawa, Uniwersytet War-
szawski, Wydzial Socjologii, 1989.
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z obu nurtami. Wérdéd wolontariuszy hospicjow koscielnych rozpo-
wszechniana jest postawa identyfikujaca prace z umierajagcymi ze
spelnieniem misji religijnej; z powolaniem ,samarytanskiego milosier-
dzia”**, w hospicjach medycznych — nowa interpretacja - hipokratej-
skiego ,,dobra chorego”, ktéra ma by¢ najwyzszym prawem.

Pomimo wzrastajace;j liczby hospicjow, ich idea nie do kofica jeszcze
jest upowszechniona w spoleczenstwie polskim. "

Obiegowe pojecia i stereotyp niejednokrotnie kojarza hospicja
z miejscami przepelnionymi cierpieniami i jekiem konajacych, w kté-
rych panuje grobowa i tragiczna atmosfera, a gdzie zsyla sie ludzi, dla
ktdrych nie ma ratunku, aby wsrdd podobnych sobie czekali na Smier¢.
W rzeczywistosci jednak sprawa ma si¢ zupelnie inaczej; osoby od-
wiedzajace hospicja za granica pozostaja zazwyczaj pod wrazeniem
atmosfery spokoju, wzajemnej zyczliwosci i zrozumienia, jaka tam
panuje, nie odpowiadajacej zupelnie katastroficznym wyobrazeniom.

Przede wszystkim niewlaSciwe jest postrzeganie hospicjow jak
,wymieralni”, cho¢ Smieré jest tu zjawiskiem codziennym. Podstawa
dzialania hospicjéw jest afirmacja zycia, zycia do samego kofica. Nawet
pacjent znajdujacy sie w ostatniej fazie choroby powinien zy¢ pelniag
zycia w takim stopniu, w jakim tylko jest to mozliwe. Aby zasada ta
mogla by¢ realizowana, pacjenci przede wszystkim nie mogg odczuwac
bdlu. Walczy sie tu z nim réznymi metodami, na ogdl bardzo skutecznie,
takze przy udziale alkoholu i narkotykdw, bez obaw o uzaleznienie
(slynna mieszanka ,Brompton coctail” stosowana w Hospicjum sw.
Krzysztofa jest zlozona z heroiny, ginu, cocainy, chloropromazyny
i cukru. Podawana jest ona czesto w kombinacji ze srodkami antydep-
resyinymi i uspokajajacymi). Pacjenci sa spokojni, jednak nie ospali,
i nie cierpia; dba sie takze o ich stan psychiczny, emocjonalny i czysto
fizyczna wygode. Wiadomo tu, ze wszelkie oddzialywania psychiczne
beda malo skuteczne, jezeli pacjent bedzie lezal w mokrym 16zku, czy
bedzie zanieczyszczony.

Zwalczanie bolu i kontrola symptoméw choroby jest jedyna tech-
niczno-medyczng dzialalnoScig personelu, ktdrego tylko niewielki od-
setek stanowig lekarze. Pacjenci znajduja sie pod opieka interdyscyp-
linarnego zespolu, wsrdd ktérego gléwna role odgrywaja pielegniarki,

% J. Drazkiewicz: W strone cziowieka umierajacego, op. cit.
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a w ktorym znajduje sie takze czesto psycholog, pracownicy socjalni,
ksiadz i specjalnie przeszkoleni wolontariusze, a takze rodziny pacjen-
tow, ktore sa maksymalnie zachecane i wiaczane do opieki nad nimi.

Hospicjum jest nie tylko instytucja sprawujaca opieke nad umieraja-
cymi, ale takze pewnym programem opieki i pomocy dla rodzin.
Opieka ta nie ustaje po Smierci pacjenta — personel hospicjum pomaga
rodzinie w okresie zaloby, gldwnie w zwalczaniu stresdw i napieé
emocjonalnych, jakim jest ona poddana.

Dokument wydany przez Panstwowa Organizacje Hospicjow™,
okreslajgcy zasady ich dzialania i standardy opieki w Stanach Zjed-
noczonych definiuje hospicjum nastepujaco: ,,Hospicjum jest skoor-
dynowanym programem opieki paliatywnej i podtrzymujacej (w sensie
psychicznym, fizycznym, spolecznym i duchowym) dla 0séb umieraja-
cych i ich rodzin, prowadzonym przez interdyscyplinarny zespdl spec-
jalistow i wolontariuszy i centralnie administrowany. Opieka jest
dostepna 24 godziny na dobe. Przy przyjeciach uwzglednia sie ist-
niejace potrzeby pacjentdw i ich rodzin”. Inny fragment tego samego
dokumentu przedstawia nastepujaco filozofie pomocy niesionej przez
hospicja: ,,Smieré jest normalnym procesem, bez wzgledu na to czy jest
rezultatem choroby czy nie. Hospicjum nie istnieje po to, aby przy-
spiesza¢ ani odsuwaé Smieré. Hospicjum istnieje raczej po to, aby
afirmowac zycie — poprzez dostarczanie opieki i wspierania dla oséb
znajdujacych sie w ostatniej fazie nieuleczalnej choroby — aby mogly
one wied¢ zycie tak wszechstronne i wygodne jak tylko jest to
mozliwe”.

Hospicjum inicjuje formowanie sie spolecznosci, uczulonych na
potrzeby pacjentéw i ich rodzin tak, aby mogli osiagnaé satysfakc-
jonujacy dla nich stopien umystowego i duchowego przygotowania do
Smierci. Wigkszos¢ hospicjow powstaje przy wykorzystaniu opieki
domowej. Jezeli tylko sytuacja domowa i rodzinna zezwala na to, dazy
sie do zapewnienia umierajagcemu odpowiedniej opieki w domu. Gdy
z jakichs powoddw pobyt chorego staje si¢ niemozliwy na stale, czy tez
okresowo (uznaje sie tu prawo rodziny do zmeczenia i potrzebe
czasowego wytchnienia od sprawowania opieki nad umierajgcym),

% T.H. Koff: Hospice, A Caring Community. Winthrop Publishers Inc. Cambridge,
Mass, 1980.
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pacjent zostaje przeniesiony do hospicjum, gdzie opiekuje sie nim ten
sam zespdl. W przypadku hospicjum §w. Krzysztofa, przecietny jedno-
razowy pobyt pacjenta wynosi ok.10 dni*. W przypadkach niektérych
hospicjéw wspélpraca rodziny jest warunkiem koniecznym dla objecia
pacjentdéw ich opieka®.

Oprécz instytucji, czy programdéw hospicjdw istniejacych w ich
»czystej formie” istniejg takze pewne formy posrednie miedzy nimi
a szpitalami. Sg to oddzialy opieki paliatywnej — (wybrany oddzial
szpitala koncentrujacy sie na opiece — gléwnie zwalczaniu bélu — nad
pacjentami terminalnymi przysylanymi z innych oddziatéw), a takze
zespoly opieki paliatywnej — grupy specjalnie przeszkolonych oséb,
sprawujacych opieke nad pacjentami w terminalnej fazie choroby,
znajdujacymi sie na réznych oddziatach szpitala. W tej ostatniej wersji
opieka jest w sumie najicislej zwigzana ze szpitalem, z jego ideologia
i wymogami administracyjnymi; jest czeScig krytykowanej przez nas
uprzednio biurokratycznej organizacji szpitala. Istnieje jednak istotna
réznica — nawet jezeli szpitalne hospicja ulegng patologizaciji struktury
organizacyjnej — oficjalne cele ich dzialania i ideologie sa zgodne z tym,
co robig. W centrum ich zainteresowania programowo znajduje sie
pacjent umierajacy — co juz stanowi jakoSciowa rdznic w stosunku do
pacjentéw umierajacych w szpitalach na innych oddziatach.

Bez wzgledu na to, czy sa hospicja oddzielnymi instytucjami, czy
wydzielonymi czeSciami szpitala — ich struktura i wewnetrzna estetyka
znacznie od szpitala odbiegaja. Pacjenci otoczeni sa swoimi ulubionymi
przedmiotami, ksigzkami, obrazkami, roslinami, a nawet drobnymi
meblami, ktére tu wolno zabieraé z domu. Nie widzi sie natomiast
wokét nich kroplowek, rur nosowo-zoladkowych i innych groznych
elementéw wyposazenia szpitalnego. Rodziny i przyjaciele maja do
hospicjow wstep praktycznie w kazdej chwili, moga tez tu przebywaé
jak dlugo chca. Zacheca sie ich do pomocy przy pielegnaciji i opiece nad
chorymi, a takze do wprowadzenia elementéw zycia rodzinnego na
teren hospicjow. W znajdujacych sie tu ogblnodostepnych malych
kuchenkach mozna przygotowaé przyniesione potrawy, mozna tez

% B. Backer, N. Hannon, R. Russel: Death and Dying, op. cit.
¥ R. Kastenbaum: Death, Society and Human Experience. St. Louis: CV. Mosby,
1977.
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usiadé przy stole i razem jesé, obchodzi¢ wspélnie uroczystosci rodzin-
ne. Wérdd odwiedzajacych czesto widzi sie dzieci. W niektérych
hospicjach zezwala sie takze na wizyty zaprzyjaznionych zwierzat
domowych.

Smieré jest traktowana jawnie i naturalnie. Nie ukrywa sie jej, nie
zaslania parawanami i nie uprzata napredce ciala zmarlego. Pacjenci
hospicjum zdajg sobie sprawy z tego, ze umieraja. Na ogd! obejmuje ich
sie programem hospicjum, gdy dlugo3¢ spodziewanego zycia nie
przekracza pél roku. Do hospicjpw przyjmuje sie tylko osoby, ktore
wyraza na to zgody — nie jest mozliwe umieszczenie tam nikogo wbrew
jego woli.

Swiadomo$é zblizajacej sie Smierci jest na pewno uczuciem napel-
niajgcym kazdego smutkiem. Nie towarzyszy jej tu jednak poczucie leku
przed Smiercia w samotnosci, leku przed mekami konania i cier-
pieniami fizycznymi. Pacjenci spedzaja tu swoje ostatnie dni w atmo-
sferze spokoju, akceptacji i w poczuciu, ze nie sa obojetni ludziom,
ktdrzy ich otaczajg. Uczucia pacjentow otaczane sa zrozumieniem
i respektem; pozwala sie im przezywaé swoja sytuacje, okazywal
zwiazane z tym emocje w sposob, jaki uznajg za wlasciwy. Nie muszg
tlumi¢ gniewu i innych negatywnych uczué. Pacjenci partycypuja
w decyzjach dotyczacych wszystkich spraw zwiazanych z opiekg nad
nimi, a jezeli tego chca, nawet w planowaniu swojego pogrzebu. Wielu
hospicjom patronuja organizacje religijne i one tez w znacznym stopniu
dbaja o komfort psychiczny pacjenta.

Jakosé opieki oferowanej pacjentom hospicjow wymaga znacznej
liczby 0sdb, choé niekoniecznie muszg one posiadac specjalne przygo-
towanie zawodowe. Wiele prac wykonuja po prostu rodziny i przyjacie-
le pacjentdw, przy czym dbaja oni nie tylko o ,,swoich” umierajacych,
ale i o innych potrzebujacych w danym momencie pomocy. Lepiej
czujacy sie pacjenci pomagajg bardziej chorym.

Wokél kazdego hospicjum zgrupowany jest takze zespdl wolon-
tariuszy, ktérzy dobrowolnie poswigcaja czesé swego wolnego czasu
pacjentom hospicjum. Sg to osoby w roéznym wieku, o réznych zawo-
dach, réznym wyksztalceniu, choé nie oznacza to, ze kazdy nadaje sie
do tego, zeby sprawowaé opieke nad umierajacymi. Ciagly kontakt ze
Smiercia wymaga odpowiedniej dojrzalosci psychicznej, zbalansowania
emocjonalnego, wewnetrznego spokoju, cierpliwosci, tolerancji. Kan-
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dydaci zglaszajacy sie do hospicjow podlegaja wiec pewnej selekcji. Na
ogdl eliminuje sie osoby, ktdre przezywaja jeszcze Swieza zalobe po
zmarlej, bliskiej osobie, lub przezyly ostatnio jakis dramat osobisty;
zaklada sie, ze gléwnym celem wolontariuszy w hospicjum jest pomaga-
nie innym — a nie sobie®,

Kandydaci zglaszajacy sie do hospicjow przechodza takze oczywis-
cie odpowiednie przeszkolenie. Wiedza, ktdra musza sobie przyswoié,
to zardwno problemy praktyczne, np. przescielanie 16zka osobie, ktora
nie jest w stanie sie poruszyé, jak i problemy psychiczne i emocjonalne,
mechanizmy obronne uruchamiane w procesie umierania, dynamika
zaloby, a takze umiejetnos¢ sluchania i komunikacji miedzyludzkiej.
Wolontariusze pomagaja pacjentom przy toalecie, jedzeniu, czytajg im
ksiazki, pisza listy, rozmawiaja, stuchaja, sa lacznikiem ze swiatem, lub
po prostu sa. Bo to, czego czasem potrzeba, to bliska obecnosé drugiego
czlowieka, dotyk reki. Wolontariusze uczestnicza zardwno w sprawo-
waniu opieki na terenie hospicjum, jak i nad pacjentami znajdujacymi
sie w domach. Funkcje swoje sprawujg oczywiscie nieodplatnie; robig
to raczej z ,,potrzeby serca”.

Fakt, ze stosunkowo wiele zadafh wynikajacych z opieki nad
umierajacymi wykonywanych jest przez laikow, nie oznacza, ze profes-
jonalizm nie jest tu wartocig wysoko ceniong. Przeciwnie, aby hospic-
jum moglo dobrze funkcjonowaé, musi by¢ troskliwie monitorowane
przez specjalistbw o wysokich standardach zawodowych i to nie tylko
w zakresie zwalczania bdlu. Zle zorganizowane hospicjum nawet
pomimo najlepszych checi i starah o0séb w nim pracujacych moze
przyniesC wiecej szkody niz pozytku. Praca z umierajacymi pacjentami
jest pelna napieé, streséw, frustracji. Poniewaz pacjenci pozostaja tu
w bardziej osobistych, emocjonalnych relacjach z personelem niz ma to
miejsce w szpitalach, Smieré kazdego z nich jest tez bardziej osobiscie
przezywana przez personel. A §mierci takich jest przeciez bardzo wiele.
W praktyce opieki nad umierajagcymi znane jest zjawisko ,,wypalania
sie” —wyczerpania, braku mozliwosci adaptacji do stresujacych sytuacii.
Aby zwalczyé takie uczucie personel sprawujacy opieke moze po-
slugiwac sie pewnymi mechanizmami obronnymi, takimi jak np. intelek-
tualizacja, zobojetnienie, cynizm, unikanie pacjentdw, czy wyrazne

3 P. Rossman: Hospice. New York: Fawcett Columbine, 1977.
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odseparowanie sfery pracy od wszystkich innych sfer zycia®, stosowa-
nie ich jednak w praktyce jest zaprzeczeniem bliskiego kontaktu, jaki
personel hospicjow powinien mieé ze swoimi pacjentami. W dobrze
funkcjonujacym hospicjum znaczna cze$é jego dziatalnosci musi byé
wiec takze nakierowana na ochrone psychicznych intereséw per-
sonelu. Brak takiej dzialalnosci w konsekwencji zaszkodzic moze
i personelowi, naruszajac powaznie bilans emocjonalny sprawujacych
opieke —i pacjentom, ktérzy w tej sytuacji tez nie otrzymuja odpowied-
niego psychicznego podtrzymania i opieki.

Zjawisko ,wypalania sie” ktdregos z czlonkdw powinno byé anty-
cypowane przez reszte zespolu tak, aby mozna bylo podjaé dzialania
zapobiegajace mu. Srodki, przy pomocy ktérych zapobiega sie ,,wypala-
niu”, moga i powinny byé bardzo rdzne: poprzez rozwdj systemu
spolecznej i profesjonalnej pomocy w obrebie zespolu, wlasciwe szkole-
nie, a takze wladciwa organizacje pracy. W wielu hospicjach odbywaja
sie czeste, regularne spotkania personelu, dyskusje o problemach
pacjentdw i wiasnych. Doswiadczenie wskazuje, ze zapal, energia i sily
personelu wzrastaja, gdy czlonek zespolu ma oparcie w innych, gdy
moze na nich polegaé i nie musi sie obawiaé okazania swojej stabosci.
Takze odpowiednie szkolenie musi poméc w urealnieniu stresordéw,
nauczyé technik rozwiazywania problemdw, sposobdéw zachowania
i podnosié umiejetnosci komunikacji wzajemnej, potrzebnej w praktyce
hospicjum. Posiadanie odpowiedniej wiedzy chroni personel przynaj-
mniej czedciowo przed stresujaca bezradnoscia. Z kolei odpowiednia
organizacja pracy powinna sprzyjaé wlaczaniu srodkéw zapobiegaja-
cych ,wypalaniu sie” do systemu hospicjum, a takze charakteryzowac
sie znaczna elastycznoicia — np. mozliwodcig udzielania krotkich
urlopdw, czy dni wolnych od pracy tym, ktorzy potrzebuja przerwy, czy
tez rdznicujac obowiazki personelu np. czasowo przesuwajac od opieki
nad pacjentami do szkolenia wolontariuszy.

Organizacja hospicjum jest wiec sprawg wielowymiarowa, skom-
plikowang i wymagajaca uwzglednienia intereséw nie tylko umieraja-
cego pacjenta, ale takze jego rodziny i zespolu sprawujacego opieke.
Interesy wszystkich tych oséb zostaly uwzgledniane i przedstawione
w dokumencie Miedzynarodowej Grupy Roboczej do Spraw Smierci,

¥ T.H. Koff: Hospice, A Caring Community, op. cit.
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Umierania i Zaloby przedstawiajacym zalozenia i zasady lezace u pod-
staw opieki nad nieuleczalnie chorymi pacjentami i wyznaczajacym
standardy opieki dla hospicjdw (przytoczonym w aneksie do niniej-
szego rozdzialu). Z dokumentu tego wynika, ze sprawowanie wlasciwej
opieki nad umierajacymi wymaga nie tylko zainicjowania nowych
metod postepowania czy nowych struktur organizacyjnych, ale takze
zmiany sposobu myslenia na temat potrzeb ludzi umierajacych, zmiany
wielu obiegowych pojec i stereotypdw.

Smieré w hospicjach, tak jak i w szpitalach jest zinstytucjonalizowa-
na, choé zakres tej instytucjonalizacji jest znacznie mniejszy, poza tym
— jak wspominalismy — istnieje tu zgodnos¢ pomiedzy celami dzialania,
ideologia instytucji a realizowana praktyka. Czlowiek umierajacy i jego
potrzeby znajduja sie w centrum uwagi hospicjow; te same problemy
w szpitalach musza zawsze ustepowaé pierwszefistwa leczeniu i przy-
wracaniu do zdrowia, ktére sg tam celami nadrzednymi. Juz sama
otwartosé w traktowaniu Smierci i umierania czyni hospicjum czyms
bardzo réznym od szpitala. Réznic tych, niekoniecznie zreszta zalozo-
nych modelowo, jest znacznie wiecej niz mozna przypuszczaé. Cieka-
wego materialu do poréwnahn w tym wzgledzie dostarcza eksperyment
przeprowadzony w jednym ze szpitali kanadyjskich®. Autor owego
eksperymentu, mlody, zdrowy mezczyzna, odpowiednio ucharaktery-
zowany (Slady iniekcji dozylnych, blizny po biopsji) i zaopatrzony
w odpowiednia dokumentacje, przebywal za zgoda dyrektora szpitala
i odpowiednich ordynatoréw na dwdch oddzialach tego szpitala,
chirurgicznym i opieki paliatywnej, z rozpoznaniem nieuleczalnego
raka trzustki — poréwnujac rodzaj otrzymanej opieki.

Sty! pracy obowiazujacy na oddziale chirurgicznym oparty byl na
kompetenciji, fachowosci, szybkosci dzialania. Lekarze odwiedzajacy
pacjentdw raczej rozmawiali o nich ponad ich glowami, niz z nimi; od
leczonych pacjentdw oczekiwano dyscypliny i zwiezlosci — na dluzsze
wypowiedzi nie zwiazane zdaniem lekarzy bezposrednio z leczonym
przypadkiem reagowano zniecheceniem i zniecierpliwieniem. Kontak-

% RW. Buckingham 1 in.: Living with the Dying. Use of the Technic of Participant
Observation, w: H.D. Schwartz, C.S. Kart {ed.) Dominant Issues in Medical Sociology.
Addison Wesley Publishing Company, Reading Mass, 1978. Eksperyment ten opisuje
takze M. Sokolowska w: Smier¢ i umieranie. ,Studia Socjologiczne”, 1985, nr 2.
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ty z personelem byly krotkie, techniczne, dotyczace prawie wylacznie
problemu aktualnie hospitalizowanego. Czesto zdarzalo sig, ze lekarze
czy inni czlonkowie personelu wchodzili i wychodzili do pokoju nie
zwracajac najmniejszej uwagi na pacjenta i nie przerywajac nawet
rozmdw prowadzonych na tematy nie zwiazane z nim. Pacjent nie mial
okazji poznania nazwisk wiekszoSci wizytujacych go lekarzy i stazys-
tow. Nawet salowe na oddziale chirurgicznym zachowywaly sie tak,
jakby pacjent w ogéle nie istnial, gdy napotykaly jego wzrok, odwracaly
oczy. Oddzial wyraznie nastawiony byl na diagnozowanie, leczenie
chorych i szybkie wypisanie do domu. Pacjent z beznadziejna, nieule-
czalna choroba nie miescil sie w tym systemie.

Po przeniesieniu go na oddzial opieki paliatywnej juz pierwszy
kontakt z personelem byl jakosciowo rdozny. Pielegniarka przepro-
wadzajgca wstepny wywiad usiadla na jego 16zku, tak ze jej oczy
byly na poziomie wzroku pacjenta, uwaznie stuchala go, nie spieszyla
sie, zachowywala si¢ naturalnie. Z ta uprzejmoscia i okazywaniem
wyraznej troski stykal si¢ autor na kazdym kroku, byla ona swiadomie
wprowadzonym elementem opieki. Wszyscy w widoczny sposdb do-
kiadali starafi o to, aby znaC pacjenta i aby on ich znal. Przecietna
dlugoéé trwania rozmowy (mierzona dokladnie przez autora) byla
prawie dwukrotnie dluzsza niz na oddziale chirurgicznym. Nie wida¢
bylo pospiechu. Okazywano starannosé i troskliwos¢ w wykonywaniu
zyczeh pacjenta, pytano o zdanie, udzielano informacji. Jedyna czysto
medyczng dzialalnoscig personelu bylo podawanie Srodkéw prze-
ciwbblowych, kontrola ich dzialania, a takze zwalczanie innych to-
warzyszacych objawéw. Kazda dzialalnosé medyczna opatrzona byla
wyjasnieniem dotyczacym sensu jej zastosowania. Poza pielegniarkami
i lekarzami pojawilo sie tu znacznie wiecej osdb — ksigdz, pracownik
socjalny, wolontariusze. Chorym towarzyszyly rodziny i bliskie im
osoby, czas wizyt nie byl ograniczony. Nikogo nie dziwila obecnosé
i czule gesty mlodej kobiety spedzajgcej noc z umierajacym przy-
jacielem.

Na oddziale panowal ,,duch spolecznosci” — mialo sie wrazenie, ze
pacjent, personel, rodziny stanowia jedna calos¢, a nie tylko zbidr
przypadkowo zebranych jednostek. Odwiedzajace rodziny wspomagaly
swoich chorych i wspomagaly sie wzajemnie, nawigzywaly sie przyjaz-
nie i wiezy miedzy ludzmi, ktérych w normalnych warunkach dzielitaby
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pozycja spoleczna czy rasa. Ten unikalny model totalnej pomocy
wzajemnej i wiezi zrobil na autorze badania bodaj najwieksze wrazenie.

Wyzej przedstawiony opis dobrze ilustruje jeden z waznych punk-
téw programu ideowego hospicjum ~ tworzenie spolecznosci, wspodlnie
pracujacych zespoléw zlozonych zardwno z samych pacjentow, jak
i 0sdb opiekujacych sie nimi.

5.3.2. Proba oceny

Idea hospicjbw w jej wspdlczesnym wydaniu jest stosunkowo
nowa®!, Wiekszos¢ z nich powstala w ostatnich latach i trudno jeszcze
obiektywnie podsumowaé ich dorobek. Wszelkie dostepne opracowa-
nia i publikacje opisuja najczesciej hospicja w samych superlatywach
—niemniej jednak przewazajg rozwazania o charakterze normatywnym.
W wielu wypadkach doswiadczenia hospiciow sa zbyt krotkie, aby
mialy w nich szanse pojawié sie wszelkie mozliwe trudnosci, w dalszym
ciagu ponadto istnieja pytania, na ktére hospicja nie daly odpowiedzi*2.
Niektére problemy sugerowalismy juz uprzednio. Tak wiec hospicja nie
rozwiazuja problemu 0sdb samotnych nie posiadajacych rodzin. Wpra-
wdzie sporo prac w hospicjum wykonywanych jest przez wolontariuszy,
a na razie nie maja one klopotéw z ich rekrutacja (czesto liczba
zglaszajacych sie chetnych przewyzsza zapotrzebowanie), wynika to
jednak na pewno przynajmniej po czesci ze wzmozonego aktualnie
zainteresowania opinii publicznej problematyka Smierci i umierania,
a takze fali entuzjazmu dla nowej, obiecujacej formy opieki. Czy
entuzjazm ten jednak utrzyma sie, gdy hospicja stana sie zwyczajnymi,
powszechnymi instytucjami jak wiele innych? Czy za jaki§ czas nie
bedziemy obserwowaé odplywu fali wolontariuszy i zapalencdéw do
innej humanitarnej i potrzebnej akcji? Ostatnie dane ze Standéw
Zjednoczonych zdaja sie potwierdza¢ wiasnie zmniejszenie sie udzialu
wolontariuszy w hospicjach.

41 Hospicja przyjely tradycje sredniowiecznych hospitali — miejsca schronienia pielg-
rzymow, chorych i umierajacych, ktére na ogét - w imie mitosierdzia — otaczaly ich opieka

i udzielaly pomocy.
42 Na problemy te zwraca uwage R. Kastenbaum w pracy; Death, Society and Human

Experience, op. cit.
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Pomimo tego, ze personel hospicjow charakteryzuje sie znacznie
lepszym przygotowaniem do sprawowania opieki nad pacjentami
w terminalnej fazie choroby niz ma to miejsce w przypadku personelu
szpitali —istniejgca wiedza na te tematy jest ciaggle jeszcze niedostatecz-
na. W programach opieki zbyt czesto pojawiaja sie trudne do zoperac-
jonalizowania w praktyce ogdlniki i eufemizmy. Zalecenie ,,dbaj o kom-
fort psychiczny i spoleczny pacjenta” znaczy jednoczesnie bardzo duzo
i bardzo malo.

Wiekszos¢ programdéw hospicjow na Swiecie zostalo stworzonych
przede wszystkim lub prawie wylacznie dla chorych umierajacych na
raka; nie wydaje sie mozliwe, aby mogly one przejaé opieke nad
chorymi umierajacymi z powodu wszystkich innych choréb. Umieranie
na raka ma swoista specyfike i okreslong dynamike. Jest ono juz
stosunkowo dobrze znane i hospicja sa na ogdl wiasciwie przygotowa-
ne do rozwigzywania problemdw zwiazanych z ta wlasnie chorobg
— trudno jednak powiedzie¢, w jakim stopniu dodwiadczenia te dadza
sie uogdlni€ na przypadki innych chordb.

Pewne problemy moga tez hospicja kreowac dla profesji medycznej.
Wprawdzie jednym z gléwnych zalozef hospicjum jest koncentracja na
calym pacjencie i wszystkich jego potrzebach, to jednak czy idea
hospicjum nie pociagnie za soba dalszej nadmiernej specjalizacji leka-
rzy i fragmentaryzacji podejécia tworzac specjalistow od opieki przed-
émiertelnej i fagodnego umierania? Niewatpliwie hospicja potwierdzajg
juz istniejaca polaryzacje lekarzy na instrumentalnych ,technikéw”
i ekspresyjnych ,,humanistéw”®. Ci pierwsi — otoczeni znacznie wigk-
szym prestizem w Swiecie medycznym — koncentrowac sie beda jeszcze
bardziej na spektakularnym leczeniu przy wykorzystaniu najnowoczes-
niejszych technik, a drudzy — mniej blyskotliwi — zajmowac sie beda
kojeniem ,beznadziejnych przypadkow”.

Hospicja sg ciagle jeszcze w swoim okresie formatywnym — niektore
ich programy, szczegdlnie te mniej zinstytucjonalizowane, moga ulec
naciskom standardéw biurokratycznych — szczegdlnie gdy w gre bedzie
wchodzilo uzyskanie funduszéw na dalszy rozwdj ich form opieki.
W rezultacie tego model hospicjum moze nie przetrwaé w swojej
obecnej formie. Biurokratyzacja hospicjéw staje sie szczegdlnie praw-

43 D. Clark. Contraditions in the Development of New Hospices, op. cit.
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dopodobna w sytuacji odplywu czesci wolontariuszy i koniecznosci
zastagpienia ich platnymi opiekunami. Czy i w jaki sposob wplynie to na
jakos¢ opieki oferowanej przez hospicjum, trudno oczywiscie powie-
dzieé, pojawia sie jednak ryzyko wystgpienia problemow, jakie obser-
wujemy we wspdlczesnych zbiurokratyzowanych szpitalach. W nie-
ktérych hospicjach amerykafiskich juz daje sie odczué wzrost funkeiji
administracyjnych i zwigzanego z nimi personeluy, a takze postepujaca
specjalizacje pracownikéw®. Zmiany te mozna interpretowaé jako
symptomy ,,ubiurokratyczniania sie”, sztywnienia systemu hospicjow.

Nieliczne na razie badania ewaluacyjne opieki oferowanej przez
hospicja, pordwnujace jej wyniki z wynikami osigganymi przez szpitale,
koncentruja sie glownie na dwoch aspektach: samopoczuciu pacjentdw
i proporcji miedzy stosowaniem ,,agresywnych terapii” (np. transfuzja,
chemioterapia) a psychoterapeutycznych oddzialywan.

Badania poréwnujace samopoczucie, psychospoleczna gotowosé
pacjentdw szpitali i hospicjow do zaakceptowania swojej Smierci
potwierdzaja zazwyczaj bardziej zrelaksowane postawy i spokdj psychi-
czny wérdd pacjentdw hospicjow, przy zblizonym stopniu uswiadomie-
nia sobie faktu nadchodzacej $mierci w obu populacjach®. Trzeba tu
jednak uzmyslowi¢ sobie trudnos¢ metodologiczng dokonywania ta-
kich poréwnan i byé moze zatem pewng ich zludnos¢; uzyskany wglad
w problem zalezy w znacznej mierze od interpersonalnych zdolnosci
komunikacyjnych o0sdb prowadzacych badanie (rozmawiajacych
z umierajacymi), a w duzych badaniach trudno jest tu uzyskac jakas
jednolitodé. Samopoczucie pacjentdw ulega tez — jak pamietamy
— ciaglym zmianom i transformacjom. Statyczne ich badanie, w jednym
punkcie czasowym, moze budzi¢ pewne watpliwosci.

Jesli chodzi o badanie pordéwnujgce technologiczne i psychotera-
peutyczne aspekty opieki nad umierajacymi w szpitalach i hospicjach,
badania przeprowadzone w Stanach Zjednoczonych wykazaly, ze
wbrew modelowym zalozeniom hospicjow, niektére z nich charakterem

% F. Paradis, S.B. Cumming: The Evolution of Hospice in America Towards Or-
ganizational Homogenity, op. cit.

% C.M. Parkers, J. Parkers: ,,Hospice” Versus ,,Hospital” Care — Reevaluation After
Ten Years as Seen by Suviving Spouses. ,Postgraduate Medicine”, 1984, no. 60; M.
Gilhooley, J. Berkley, K. Mc Cann, F. Gibling, K. Murray: Truth Telling with Dying Cancer
Patients. ,Palliative Medicine”, 1985, no. 2.
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oferowanej pomocy nie odbiegaly w znaczacy sposéb od bardziej
»humanistycznie” zorientowanych szpitali, lacznie z wprowadzeniem
do nich wlasnie ,agresywnych” terapii. Im S&cidlejszy byl zwiazek
badanych hospicjow z oficjalnym systemem ochrony zdrowia czy
szpitalem, tym czeSciej pojawialy sie w nich elementy charakterystycz-
ne dla szpitalnego podejscia do opieki. Hospicja niezalezne, bedace
calkowicie samodzielnymi instytucjami byly bardziej zorientowane na
wylacznie psychospoleczny komfort pacjentéw i ich rodzin®.

Dane te zdaja sie Swiadczyé o tym, ze w praktyce poczatkowa
polaryzacja szpitali i hospicjéw jako form pomocy o zupeinie odmien-
nych programach, zmierza ku pewnemu continuum. Niektére hospicja
coraz bardziej oscylujg w kierunku modelu szpitalnego, z kolei niektére
szpitale (prawdopodobnie zreszta pod ksztalcacym wplywem ideologii
hospicjum) zaczynaja dostrzegaé problemy umierajacych pacjentdw
i humanizowac swoja oferte dla nich.

Problem pacjentéw umierajacych w szpitalach z cala ostroscia
uswiadamia bowiem psychospoleczne ograniczenia opieki szpitalnej
i koniecznos¢ zreformowania podejécia do pacjenta wogdle. Analiza
szpitala jako organizacji biurokratycznej sugerowataby tu wiele wnios-
koéw, o réznym stopniu ogdlnosci — od zmiany systemu w caloéci, do
wprowadzenia najbardziej istotnych, a zarazem najmniej skomplikowa-
nych korekt. Z punktu widzenia postulatu wprowadzenia holistycznej
(psycho-socjo-somatycznej) opieki, zasadnicze wydawalyby sie naste-
pujace zmiany:

— zmniejszenie stopnia specjalizacji zardwno w obrebie poszczegdlnych
grup profesjonalnych, jak i pomiedzy nimi,

— stworzenie wigkszej szansy Sredniemu i nizszemu personelowi medy-
cznemu na partycypacje w podejmowaniu decyzji i udzielanie im
wszystkich niezbednych informacji majcych zastosowanie w ich
pracy — zmniejszenie asymetrii w komunikacji wzajemnej miedzy
personelem a pacjentem, zmniejszenie ,,dominacji profesjonalnej”.

% L H. Athen: Evaluation Research and Public Policy: Lessons from the National
Hospice Study. ,Journal of Chronic Disease”, 1986, no. 39; E.L. Hannon, J.F.O'Donnel:
An Evaluation of Hospices in the New York State, Hospice Demonstration Program.
#Inquiry”, vol. 21, 1984. H. Taylor: The Hospice Movement in Britain: Its Role and its
Future Centre for Policy on Ageing, London, 1986.
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Zmiany tego typu w systemie szpitala wplynelyby nie tylko na
poziom uslug oferowanych pacjentom, ale i na zadowolenie, satysfakcje
z pracy i mozliwosci samorealizacji poprzez nig wérdéd personelu,
szczegblnie sredniego i nizszego®.

Na szczegdlng uwage w procesie sprawowania opieki terminalnej
nad pacjentami zasluguja pielegniarki. W szpitalach zbyt czesto sa one
wylacznie traktowane jako asystentki lekarzy, spelniajace ich medycz-
ne polecenia, podczas gdy istota pielegniarstwa polega na zorien-
towanym na psychosomatyczna jednos¢ pacjenta pielegnowaniu, tros-
kliwosci, zrozumieniu dla pacjenta i wspdlczucia dla jego cierpiefi
— i jest niezaleznym wymiarem od dzialaf techniczno-medycznych.

Pielegniarstwo — spoéréd profesji medycznych — jest najbardziej
sfeminizowana kategoria zawodowa. Model ,kobiety pielegniarki”
odzwierciedla cechy tradycyjnie wigzane z kobiecoscia — tagodnosé,
cierpliwosé, wrazliwosé, delikatnoéé (modlitwa katolicka zwraca sie do
Matki Boskiej, kobiety, aby byla przy nas w godzinie naszej Smierci,
chyba takze z uwagi na te wiaénie atrybuty kobiecosci). Takze papiez
Jan Pawel I w czasie pobytu w Polsce w roku 1997, podczas
uroczystosci beatyfikacyjnych dwdch zakonnic odwolal sie do ,,geniu-
szu” kobiety, ktéry przejawia si¢ w glebokiej wrazliwosci na ludzkie
cierpienie, w delikatnosci, otwarciu i gotowosci do pomocy i w innych
zaletach ducha wlasciwych kobiecemu sercu”®. Cechy te istotnie sa
bardzo wazne w pracy z cierpiacymi ludzmi, a ich rozwj powinien by¢
stymulowany, choé w Swiecie medycznym nie sa one zrodlem pre-
stizu®. Wieksze zaufanie dla mozliwo3ci opiekuficzych pielegniarek, ich

47 O stusznosci takiego wniosku swiadczyé moga doswiadczenia eksperymentalnych,
»psychosomatycznych” szpitali w RFN. Doswiadczenia te oméwit T. Kohlman w referacie
przedstawionym w 1986 roku na Kongresie Europejskiego Towarzystwa Socjologii
Medycyny.

8 Witojciez Ostomify. (Sprawozdanie z pobytu Jana Pawla Il w Zakopanem). ,,Gazeta
Wyborcza” 7-8 VI 1997.

“ Problem ten wiaze si¢ z koniecznoscia zmiany rangi spolecznej pielegnowania
czlowieka, dowartoéciowania i wzrostu prestizu pielegniarstwa, a takze rozwojem
pielegniarstwa naukowego i wzrostem wyksztalcenia kadr pielegniarskich. Zmiany te
sprawilyby — jak to okreslit H. Carritson na sympozjum Swiatowej Organizacji Zdrowia
w 1972 r. - ze pielegniarstwo zamlast byé ,,dziewczyna do wszystkiego” dla medycyny
staloby sie jej réwnym partnerem, wnoszacym inne zZrédla wiedzy i umiejetnosci stuzace
dobru pacjentdw.
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usamodzielnienie i wieksze uniezaleznienie od lekarzy — poza oczywis-
cie niezbedna wiedza profesjonalng — przyczynilyby sie niewatpliwie do
poprawy standardu opieki nad pacjentami.

Oprocz korektur istniejacego stanu rzeczy nalezatoby do systemu
szpitala wnosi¢ takze nowe wartosci. Przykladem ich moze byé nie-
watpliwie autentyczna zespolowa praca profesji medycznych z innymi
specjalistami (psychologowie, socjologowie, pracownicy socjalni itp.
— a takze czasem nawet z laikami, wolontariuszami, np. czlonkami
rodziny pacjenta, ktérym powierza sie okrelone zadania). Wiele
szpitali, takze u nas, zatrudnia pozamedycznych specjalistdw, sa oni
jednak raczej traktowani jako samodzielni eksperci od blizej nie-
okreslonych zagadnief, niz czlonkowie jednego, wspdlnego, zorien-
towanego holistycznie i pozostajacego w bliskich kontaktach ze sobg
i z pacjentem zespolu terapeutycznego®. Wartoici te w znacznie
wiekszym stopniu realizowane s3 w modelu hospicjum (spolecznosci
terapeutyczne).

Niezaleznie od gwaltowanego rozwoju idei hospiciow na Swiecie
— to szpitale s3 miejscami, gdzie ciagle jeszcze umiera najwiecej ludzi.
Elementy ideologii hospicjow musza wiec wkroczyé do szpitali. Wiaza
sie z tym jednak trudnoéci nie tylko natury organizacyjnej, czy finan-
sowej. Trudno jest zmieniaé procedury, nawyki biurokratyczne i po-
stawy zakorzenione od lat w instytucji szpitala, jak rowniez trudno jest
modyfikowaé oczekiwania spoleczne pod jej adresem. Niewatpliwie
latwiej jest ksztaltowaé nowe programy opieki w nowo utworzonych
instytucjach hospicjéw, nie obcigzonych chocby zasziosciami imperaty-
wu ratowania zycia do kofica i za wszelka cene, przy uzyciu zaawan-
sowanej techniki medycznej.

Chodzi tu bowiem nie tylko o wprowadzenie nowych, specyficznych
form opieki, ale takze o dokonanie pewnych przewartosciowafi w do-.
tychczasowym mysleniu o umierajacym czlowieku, a takze o stworzenie.
modelu opieki nad ,calym” pacjentem, a nie tylko — jak sie to
potocznie okresla — nad rakiem zoladka czy rakiem pluc.

% Teoretyczne i praktyczne problemy funkcjonowania zespoléw (team work) w sys-
temie medycznym omawia S. Nagi w pracy: Zespé! leczniczy w opiece zdrowotnej
w Stanach Ziednoczonych, w: M. Sokolowska, J. Holéwka: Polityka spoleczna a zdrowie,
Warszawa: Ksiazka i Wiedza, 1978.
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Poza argumentami najwazniejszymi, merytorycznymi, dotyczacymi
jakoici opieki nad terminalnie chorymi pacjentami w hospicjach
istnieje jeszcze niebagatelny argument finansowy. Wedlug szacunkow
amerykafiskich koszt jedynego 16zka w hospicjum jest kilkakrotnie
nizszy od 16zka szpitalnego na oddziale onkologicznym. Niepotrzebne
jest tu bowiem kosztowne wyposazenie techniczne, a wiele prac
pielegnacyjno-opiekuficzych wykonujg nieodplatnie wolontariusze i ro-
dziny pacjentow.

Programy opieki nad umierajgcymi powinny jak najpelniej stuzyé
potrzebom samych pacjentdw, ale takze pozostawaé w zgodzie z ogdl-
nymi odczuciami spolecznymi na ten temat. Fakt, ze pewne formy
opieki s z powodzeniem stosowane w jednym kraju, nie oznacza ze
mozna je dokladnie naSladowaé w innym; przenoszenie wzorow
wymaga tu uwzglednienia kulturowej i spolecznej specyfiki miejsca,
ktérego majg staé sie czeicig. Przydatne ~ jak sie wydaje —w naszych
warunkach bylyby badania socjologiczne sondujgce zaréwno stan
Swiadomoéci, jak i gotowos¢ spoleczefstwa do zaakceptowania okres-
lonych alternatyw w opiece nad umierajacymi.

Aneks

Zalozenia i zasady lezace u podstaw opieki nad nieuleczalnie chorymi
pacjentami (Miedzynarodowa grupa robocza na temat Smierci, umiera-
nia i zaloby) wg Standards for Hospice Care: Assumptions and
Principles by Zelda Foster 1979, International Association of Social
Workers

Zalozenia i zasady ogolne

Zalozenia Zasady

1. Opieka nad umierajgcym jest 1) Integracje miedzy tymi trzema

procesem, w ktérym bierze udzial grupami jednostek musza by¢ za-

pacjent, rodzina i personel spra- wsze wyznaczane ze wzgledu na

wujacy opieke cel, jakim jest mozliwie najlepsza
opieka nad pacjentem. Nie moze
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2. Problemy pacjenta i jego rodzi-
ny w obliczu 3miertelnej choroby
dotycza rozmaitych spraw — psy-
chologicznych, prawnych, spolecz-
nych, duchowych, ekonomicznych.

3. Umieranie sprzyja poczuciu izo-
lacii.

4, Stalo sie tradycia, ze szkoli sie
osoby sprawujace opieke tak, aby
nie angazowaly sie one emocjona-
Inie; jednak w przypadku choréb
nieuleczalnych pacjent i jego ro-
dzina musza odczué osobista tros-
ke opiekujacych sie nimi.

5. Poszczegdlnym sluzbom opie-
kuficzym z zasady brak koordyna-
cji.

6. Odpowiednie Srodowisko fizy-
czne pomaga w osigganiu dobre-
go samopoczucia pacjentdw, ich
rodzin i osdb sprawujgcych opie-
ke.
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by¢ to osiagniete, gdy nie uwzgle-
dni sie potrzeb os6b sprawujacych
opieke i potrzeb rodziny.

Opieka wymaga wspblpracy wielu
dyscyplin tworzacych jeden zin-
tegrowany zespd! kliniczny, spoty-
kajacy sie czesto w celach dys-
kutowania wspdlnych problemow.

Powinno byé stymulowane wszy-
stko, co przeciwdziala niepotrzeb-
nej, niechcianej izolacji. Powinny
by¢ organizowane spotkania towa-
rzyskie i wspdlna praca, ktéra wia-
cza wszystkich zainteresowanych
tak, aby mogly powsta¢ i rozwijaé
sie znaczace relacje miedzy nimi.

Glebokie zaangazowanie bez utra-
ty obiektywnosci powinno by¢ do-
zwolone i zachecane — ze swiado-
moscia jednak, ze moze to przed-
stawia¢ pewne ryzyko dla sprawu-
jacych opieke.

Struktura organizacyjna musi za-
pewnié polaczenie z przedstawi-
cielami stuzby zdrowia w spotecz-
nosci.

Srodowisko fizyczne powinno za-
pewni¢ odpowiednig przestrzen,
umeblowanie, ktére pozwoliloby
czuC sie jak u siebie w domu,
z uwzglednieniem przedmiotéw
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osobistych (wlasnych) i symboli
ciaglosci zycia.

Zalozenia i zasady z punktu widzenia pacjenta

Zalozenia
1. W przypadku niektérych pa-
cjentow nie majg zastosowania
agresywne terapie majace na celu
leczenie.

2. Symptomy terminalnych cho-
réb moga byé kontrolowane.

3. Potrzeby pacjentow mogag sie
zmieniaé w czasie.

4. Najlepsza opieka moze by¢ za-
pewniona wtedy, gdy uwzglednia-
ny jest styl zycia pacjenta, a jego
filozofia zyciowa respektowana.

5. Czesto traktuje sie pacjentow
jako niezdolnych do rozumienia
i podejmowania decyzji.

Zasady

Pacjenci tacy wymagaja bardzo
kompetentnej, fachowej opieki ty-
powej dla chordb nieuleczalnych.

Pacjenci nie powinni odczuwaé
symptomdw, jak tylko jest to moz-
liwe. B3l powinien byé kontrolo-
wany pod kazdym wzgledem. Pac-
jenci powinni byé spokojni, ale nie
otepiali.

Personel musi si¢ orientowag, ze
musza zostaé wigczone do opieki
nad pacjentem osoby zapewniaja-
ce inny rodzaj pomocy; jednak
musi byé zapewnione continuum
opieki.

Zespdl wartosci, preferencji i po-
gladow umierajacego pacjenta
musi byé wziety pod uwage przy
planowaniu jego pobytu.

Zyczenia pacjentéw dotyczace in-
formacji na temat ich stanu po-
winny byé respektowane. Powin-
no im sie pozwoli¢ na pelna par-
tycypacje w opiece i zapewnic
poczucie nieprzerwanej mozliwo-
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6. Umierajacy pacjent czesto cie-
rpi z powodu bezsilnoéci, stabosci,
izolacji i samotnosci.

7. Rozmaite problemy i niepokoje
zwiazane ze Smiertelng chorobg
moga sie pojawi¢ o kazdej porze
dnia i nocy.

sci kontrolowania i decydowania
o sobie.

Pacjent powinien mie¢ poczucie
bezpieczefistwa i ochrony. Powin-
no by¢ stymulowane wigczanie do
opieki rodzin i przyjaciol.

Opieka nad pacjentami i ich rodzi-
nami powinna by¢ roztaczana 24
godziny na dobe, siedem dni w ty-
godniu — wtedy i tam, gdzie jest
potrzebna.

Zalozenia i zasady z punktu widzenia rodziny

Zalozenia

1. Opieka jest zwykle nakierowa-
na na pacjenta. W przypadkach
choréb nieuleczalnych, rodzina
takze musi byé objeta opieka.

2. Przebieg nieuleczalnej choroby
wymaga calej serii klinicznych
i osobistych decyzji.

3. Wiele 0sdb nie wie, na czym
polega proces umierania.

4. Pacjent i rodzina potrzebujg
odosobnienia i bycia razem.
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Zasady

Pomoc powinna byé dostepna dla
wszystkich osdb zwigzanych z umie-
rajagcym — dla niego samego, krew-
nych, przyjaciél — aby utrzymaé
miedzy nimi wiezi i komunikacje.

Stala lacznosé miedzy pacjentem,
rodzing i zespolem klinicznym jest
podstawowa dla ulatwienia wilas-
ciwych decyzji.

Rodzina powinna mieé czas i moz-
liwos¢ dyskusji z personelem
o wszystkich aspektach Smierci
i umierania oraz zwigzanych z tym
potrzebach emocjonalnych.

Pacjent i rodzina powinni miec
mozliwosé bycia razem sami, za-

rcin.org.pl



5. Zlozonos¢ terapii i pochlaniaja-
ce czas procedury moga Spowo-
dowaé rozlake pacjenta i rodziny.

6. Pacjenci i rodziny w obliczu
Smierci czesto odczuwaja potrze-
be poszukiwania sensu swojego
zycia, przez co pomoc duchowa
staje sie bardzo wazna.

rdowno za zycia pacjenta, jak i po
Smierci. Musi byé do tego prze-
znaczone specjalne pomieszcze-
nie.

Wszelkie procedury musza byé
aranzowane w ten sposob, aby nie
przeszkadzaly pacjentom, rodzi-
nomi przyjaciolom w byciu razem.

Religijne, filozoficzne emocjonal-
ne komponenty sa tak samo waz-
ne jak medyczne, pielegnacyjne
i spoleczne i musza byé uwzgled-
niane jako cze§é podejicia zespo-
lowego w opiece.

Zalozenia i zasady z punktu widzenia personelu

Zalozenia

1. Wzrastajaca wiedza na temat
kontrolowania symptoméw, opie-
ki zorientowanej na pacjenta i ro-
dzine, a takze innych aspektow
opieki nad nieuleczalnie chorymi
jest dostepna.

2. Dobra opieka nad umierajacymi
wymaga pewnych inwestycji emo-
cjonalnych ze strony personelu.

3. Emocjonalne zwiazanie sie wy-
nikajace z dobrej opieki nad umie-
rajagcym czesto powoduje stan
emocjonalnego wyczerpania.

Zasady

Instytucje i organizacje prowadza-
ce opieke nad umierajacymi mu-
szg instruowaé i doksztalcaé per-
sonel o rozwoju wiedzy na ten
temat oraz ksztalcié nowy perso-
nel.

Personel potrzebuje czasu i zache-
ty do stworzenia i zachowania
relacji z pacjentem i rodzina.

Musi istnie¢ dostepny i efektywny
system wspierajacy dla personelu.
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6. Rodzina umierajacego

6.1. Wprowadzenie

Umieranie i Smierc jest najbardziej stresujgcym wydarzeniem, jakie
moze mie€ miejsce w zyciu rodziny. Jest zrédlem wielu dramatycznych
przezy¢ i doznan poszczegdlnych jej czlonkéw, wymaga takze wielu
zmian od rodziny jako pewnej calosci. Celem tych zmian jest — z jedne;j
strony — odpowiedz na potrzeby umierajacego czlowieka, z drugiej
—przystosowanie sposobu pelnienia jej funkcji do nowych, zmienionych
warunkéw. Wymaga to uruchomienia wielu proceséw adaptacyjnych,
wewnetrznych reorganizacji i zmian w interakcjach ze spoleczefistwem.
Rodzina — wielofunkcyjny i skomplikowany uklad spoleczny jest
systemem ,naczyfi polaczonych” i cokolwiek sie dzieje z jednym z jej
czlonkow, ma wplyw na pozostalych.

To w rodzinie jednostki rozwijaja uczucie przynaleznosci, zaufania
do innych, poczucie wlasnej wartosci, zdoIlnosé do wchodzenia w zwia-
zki emocjonalne, podstawowe normy zycia spolecznego. Takze w ro-
dzinie jednostki doswiadczaja pierwszych frustracji, rozstan, strat blis-
kich sobie osob. Rodzina jest systemem, ktory przysposabia jednostki
do zycia, ale takze do $mierci.

Rodzina umierajgcego pacjenta pojawila sie juz wielokrotnie w na-
szych dotychczasowych rozwazaniach. Za kazdym razem byla jednak
jakby tlem dla niego; interesowala nas jako naturalne, najblizsze
Srodowisko pacjenta i wszystkie jej problemy postrzegalismy przez
pryzmat tego, czego dodwiadczal umierajgcy. Sprobujemy teraz na
chwile zmieni¢ te perspektywe i uczynié rodzine podmiotem naszych
rozwazah. Prébujemy spojrzec na nig jako na pewien system spoleczny
zmagajacy sie z niezwykle trudnym problemem i przesledzié zmiany
w niej zachodzace.
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Warto w tym miejscu dodaé, ze pomimo tego ze odpowiedzialnosé
rodziny za chorych, niepelnosprawnych, czy wrecz umierajacych czlon-
kéw jest sprawa oczywista, problemy te nie znalazly swojego naleznego
odbicia w socjologii rodziny ani socjologii medycyny. W wiekszosci
wspdiczesnych podrecznikdw socjologii rodziny nie wymienia sie
w ogdle jej funkcji w pielegnacji i opiece nad chorymi. Rowniez
socjologia medycyny czesto pomija rodzine, koncentrujac sie przede
wszystkim na instytucjach medycznych'. W rezultacie tego nie ma
w skali Swiatowej systematycznych badan ogdéiu ludnosci stwierdzaja-
cych, ile rodzin ponosi w rzeczywistosci odpowiedzialnos¢ nie tylko za
umierajacych, ale w ogble chorych, jakie problemy z tym zwigzane
wystepuja najczesciej i jakie sa najtrudniejsze, choC badania takie
bylyby wazna wskazowka dla polityki spolecznej w tym zakresie.

Rekonstrukcja dynamiki rodziny, procesdow psychologicznych, in-
terpersonalnych i spolecznych zachodzacych w niej w obliczu Smierci,
jest na razie jeszcze zadaniem trudnym do podjecia. Z koniecznosci
wiec ograniczymy sie do wybranych aspektow tego zagadnienia,
a mianowicie do rozwazaf nad grupg czynnikdw odpowiedzialnych za
zdolnoéci adaptacyjne rodziny — jej mozliwosci uporania sig z trudnymi
i stresujgcymi problemami. Czynniki te w znacznym stopniu przesadza
kierunek i dynamike procesdw, ktére beda w niej zachodzily.

W sytuacji niewielkiej liczby badafi nad wzorami funkcjonowania
rodzin konfrontowanych ze &miercia i umieraniem? a szczegdlnie
badan prébujacych uchwyci¢ nature i dynamike proceséw zmagania sie
z trudnosciami, procesdw adaptacyjnych, jakie musza w nich zachodzi¢
i czynnikéw warunkujacych pozytywne ich efekty — rozwazania nasze
ogranicze do ekstrapolacji koncepcji teoretycznych, modeli i wnioskow
plynacych z innych badan. Beda to przede wszystkim badania nad
procesami zmagania sie i adaptacji do powaznych chordb, czy innych
traumatyzujacych wydarzen zachodzacych w rodzinach. Zanim to
jednak zrobimy, musimy uSwiadomié sobie stopiefi i zakres obciazef,
ktore pojawiajg sie w systemie rodziny, gdy jeden z jej czlonkow
umiera.

! M. Sokotowska: Socjologia medycyny. Warszawa: PZWL, 1986.
2 W Polsce badania takie prowadzita M. Ogryzko-Wiewidrowska. Rodzina w obliczu
&mierci. Wydawnictwo UMCS, Lublin 1992,
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6.2. Obciazenia rodziny

Gdy myslimy o sytuacji rodziny, w ktérej kto§ umiera, na plan
pierwszy wysuwaja sie zazwyczaj przezycia psychiczne — uczucie
smutku, zalu, czasem rozpaczy. Stres i napiecia psychiczne sa na pewno
najbardziej powszechna reakcja rodziny na $mieré, pojawiaja sie one
w momencie uswiadomienia sobie umierania i trwaja nie tylko do
Smierci pacjenta, ale utrzymuja sie i po niej, przechodzac w stany
typowe dla okresu zaloby. Blisko zwiagzani, identyfikujacy sie silnie
z umierajacymi krewni beda wraz z nimi przechodzi¢ przez rézne stany
emocjonalne — lek, gniew, poczucie niesprawiedliwosci. Nawet w sytua-
cji, gdy chory umiera nieswiadomie, jego najblizsi sSwiadomos¢ te czesto
posiadaja i wplywa ona dojmujaco na ich samopoczucie. Oczywiscie,
przezycia emocjonalne i ich intensywnosé beda uzaleznione od miejsca,
jakie umierajacy zajmuje w systemie rodzinnym, rodzaju i sily wiezi
pomiedzy nim a pozostalymi czlonkami rodziny; w pewnych przypad-
kach czyjas Smieré moze w ogdle takich uczué nie budzic.

Wymienione wyzej stresy i stany emocjonalne maja pierwotny
i wtorny charakter. Sg reakcja psychiczng na strate bliskiej, kochane;j
osoby, a takze reakcja na obiektywne trudnosci i problemy w funkc-
jonowaniu rodziny, ktdre proces umierania powoduje. Trudnosci te
i wszystkie obciazenia rodziny sg czesto niedostrzegane i niedoceniane
w odczuciach spolecznych, koncentrujacych sie gléwnie wokédt prob-
lemdw psychicznych. Jest ich jednak bardzo wiele i moga sie one
przyczyni¢ do wystapienia powaznych zaburzen w zyciu rodziny.

Podobnie jak reakcja psychiczna, stopien obciazeii rodziny podlega
zréznicowaniu ze wzgledu na wiele czynnikdw. Inne problemy pojawia-
ja sie w rodzinach nuklearnych, inne w poszerzonych; zalezeé beda
takze od fazy cyklu rozwojowego, w jakim znajduje sie rodzina i od
pozycii, jaka w niej zajmuje umierajacy. Waznym czynnikiem beda takze
wiezi miedzy umierajacym a reszta rodziny, poczucie odpowiedzialno-
Sci za siebie nawzajem, sposob widzenia potrzeb umierajacego czlowie-
ka i ,wlasciwego” umierania, a takze to, czy ma ono miejsce w szpitalu
czy w domu.

Rézne konfiguracje wszystkich tych czynnikéw, a takze wielu
innych nie wymienionych wplywaja na to, Zze pewne Smierci w rodzi-
nach sa niemal niezauwazalne, inne za$§ stanowia ogromny wylom
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w normalnym ich funkcjonowaniu. Smierci niezauwazone, to przede
wszystkim takie, w ktérych czlowiek, na ogét stary, umiera w izolacji od
bliskich sobie 0séb, zapomniany przez nich jeszcze za zycia, zyjacy na
marginesie rodziny i nieistotny dla jej funkcjonowania. Kontrastowo
rdzna od takiej mierci jest mieré w obrebie rodziny nuklearnej—dziecka,
czy matki lub ojca, szczegdlnie jesli pozostawiaja po sobie male dzieci.

Wspbiczesne rodziny, w znacznym stopniu pozbawione mozliwosci
wzajemnego wspomagania sie, typowego dla tradycyjnych rodzin
wielopokoleniowych, w wielu sytuacjach musza korzysta¢ z pomocy
réznorakich, wyspecjalizowanych systeméw spotecznych. W przypad-
kach koniecznosci sprawowania opieki nad osobami umierajacymi
odpowiedzialnoé¢ te przyjmuja przewaznie instytucje medyczne. Nawet
w takiej sytuacji jednak choroba i umieranie wplywa na zmiane
dotychczasowego funkcjonowania rodzin; czas potrzebny na wizyty
w szpitalu, opieke, zwiazane z nia koszty, a takze stres i wydatki energii
wplywaja nie tylko na ograniczenie dotychczas pelnionych rdl, ale
takze na zmiany w atmosferze rodziny — w emocjach i typach relacji.
Pojawiajace sie problemy i konflikty powoduja nowe, bardziej intensyw-
ne reakcje, nowe potrzeby. Powazna, dlugotrwala choroba w rodzinie,
nawet niekoniecznie w fazie terminalnej — a wiec niosacej ze soba
napiecia i niepokoje towarzyszace zblizajacej sie Smierci — jest ponadto
jednym z czynnikéw ,problemowosci” rodziny, a ze zjawiskiem tym
wspolwystepuje wiele innych, negatywnych zjawisk spolecznych (pato-
logie, nieprzystosowania). Potencjalnym niebezpieczefistwem jest lafi-
cuchowe wystepowanie tych zjawisk, jeszcze bardziej pogarszajace
sytuacje rodziny i jej mozliwoéci adaptacyjne®.

Przezyciom natury emocjonalnej towarzysza dodatkowe nakiady
finansowe, zwiazane z zapewnieniem odpowiedniej opieki, nocnych
pielegniarek, lekarstw, dojazdéw do szpitala z odleglych nieraz miejs-
cowosci. Do wydatkdw tych dolaczajg sie niejednokrotnie poszukiwa-
nia ,,cudownego leku” czy uzdrowiciela, ktory mimo wszystko bytby
w stanie odsungé od pacjenta widmo Smierci.

Powaznemu zak!Gceniu moze ulec sytuacja materialna rodziny, gdy
umierajacy jest jej glowa, utrzymujacq rodzine ze swojej pracy.

3 Por. Z. Kawczynska-Butrym: Funkcjonowanie rodziny a choroba. Lublin: Akademia
Medyczna w Lublinie, 1987.
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Problemy te poglebiaja sie i utrzymuja po Smierci chorego. Skumulo-
wany efekt nakladéw zwigzanych z opieka i pogrzebem przy jednoczes-
nym braku podstawowego dla rodziny dochodu moze mieé¢ dlugo-
falowy wplyw na jej funkcjonowanie i stac sie czynnikiem powoduja-
cym dalsze zmiany w jej strukturze. Dotychczas niepracujaca zona
bedzie musiala podjaé prace, byé moze ktdre§ ze starszych dzieci
przerwac nauke.

Zachwianiu ulega takze budzet czasu rodziny. W miare postepowa-
nia choroby, chory jest coraz bardziej uzalezniony od innych i trzeba go
wyreczy¢ i wspomagal w coraz wigkszej liczbie czynnosci. Potrzebny
jest dodatkowy czas na pielegnacje, dlugie godziny spedzone przy
chorym w szpitalu. W ostatnim okresie zycia pacjenta czlonkowie
rodziny chcieliby poswieci¢ mu jak najwiecej uwagi, a gdy podej-
rzewaja, ze zbliza sie dmieré, dyzurowaé przy nim niemal nieustannie.
W niektérych wypadkach jednak ostatnie godziny przeciagaja sie w dni
i tygodnie — prowadzac tym samym do powaznych zaklocenn w zaso-
bach emocjonalnych i czasowych rodzin.

Dodatkowego czasu, a czesto nauczenia sie nowych zadah wyma-
ga tez zastapienie pacjenta, przejecie jego dotychczasowych funkcji
przez innego, czy innych czlonkéw rodziny. Zmiany te obejmuja
takze dzieci w rodzinie; otrzymuja one na ogdl wiecej obowiazkdw
domowych, zmniejsza sie¢ natomiast ilos¢ oferowanej im przez doros-
lych pomocy i uwagi dla ich spraw. Zadaf, ktére musza podjac inni
czlonkowie rodziny, jest szczegblnie duzo, gdy umierajaca osoba jest
zona — matka. Tradycyjnie w wielu rodzinach pelni ona role koor-
dynatora poszczegélnych zadah rodzinnych, na niej tez spoczywa
ciezar prowadzenia gospodarstwa domowego, opieki nad dziecmi,
troska o higiene i estetyke domu i domownikéw. Zona — matka jest
takze zazwyczaj lekarzem domowym, opiekunem starych i niepelno-,
sprawnych czlonkéw rodziny, a takze domowym psychoterapeuta
— wysluchujacym zaléw, ocierajacym lzy, pocieszajacym i kreujacym
,ciepla, domowa atmosfere”. Pomimo postepujacej unifikacji, istnieja-
ce zrdznicowanie rél meza i zony w rodzinie — gdzie maz pelni
raczej funkcje instrumentalne (troska o §rodki materialne), a zona
ekspresyjne, emocjonalne — pokazuje rdzne rodzaje deficytdw, jakie
powstaja w rodzinach wskutek Smierci jednego z partneréw matzefi-
skiej diady.
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W obrebie pary malzenskiej niezaleznie od tego czy choruje jeden
z partnerdw, czy inna osoba z rodziny, zaklceniu ulega zycie seksual-
ne. Podobnie zmianom ulegajg funkcje rekreacyjne rodziny — nie jest
ona zdolna do angazowania sig¢ w zachowania typowo relaksowe
zardwno ze wzgledu na dominujace uczucie przygnebienia, jak i ist-
nienie odpowiednich norm.

Normy spoleczne regulujace zachowania w sytuacjach otaczajacych
Smieré i umieranie, jezeli nie redukujg zupelnie, to ograniczajg udzial
rodzin w rekreacji czy rozrywce. Rola norm w regulacji tych zachowan
wydaje sie jednak w ostatnich latach nieco maleé, glownie ze wzgledu
na znaczna izolacje, w jakiej zyja rodziny nuklearne i zmniejszajaca sie
w zwiazku z tym kontrole spoleczna, szczegdlnie w duzych miastach.
Izolacja ta przyczynia sie takze do poszukiwania form pomocy raczej
w rdznorakich instytucjach medycyny i pomocy spolecznej niz we
wlasnym srodowisku — w dalszej rodzinie, u sasiadow, znajomych itp.
Coraz czeiciej wiec mysli sie o pomocy pielegniarki, siostry PCK, niz
kuzynki czy sasiadki.

Sytuacje te wzmacnia odczuwana przez rodziny w tym okresie silna
potrzeba kontaktdéw z przedstawicielami profesjonalnej opieki medycz-
nej. Szukaja one wyjasnief i interpretacji wielu faktéw i problemow
zwigzanych z postepujaca choroba i objawami obserwowanymi u pac-
jenta, prébuja reprezentowaé jego interesy, szczegdlnie w sytuacjach,
gdy podejrzewaja, ze nie robi sie wszystkiego, co mozliwe, aby ulzy¢
cierpieniom chorego. Sa jednak zazwyczaj pozostawieni sami sobie;
spedzaja dlugie godziny w szpitalach, na korytarzach, probujac poroz-
mawiaé z lekarzami czy pielegniarkami, aby sie dowiedziec, ze lekarz
jest zajety, na sali operacyjnej, czy na innym oddziale, a pielegniarka
ma mndstwo pracy. W takich wypadkach postawy rodzin czesto
nacechowane sg gniewem i frustracja, cho¢ rzadko sa one zewnetrznie
manifestowane z obawy, ze mogloby to wplynaé niekorzystnie na
relacje z lekarzami i w konsekwencji zaszkodzié pacjentowi.

W rodzinach osdb starszych, z ktorych wiele zyje, jezeli nie w zupel-
nym to w znacznym osamotnieniu, umieraniu jednego z partneréw
malzefniskich towarzysza trudnosci materialne, szczegélnie jezeli Zrod-
lem utrzymania jest wylacznie renta, czesto fizyczna niemoznosé
sprawowania opieki (niejednokrotnie opiekun jest schorowany i nie-
pelnosprawny) i lek przed samotnoscia, ktora staje sie dotkliwa i coraz
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blizsza perspektywa. Ze wzgledu na dluzsze przecietne trwanie zycia
jest to na ogdl stara kobieta opiekujaca sie umierajgcym mezczyzna.
Wiele z tych rodzin posiada krewnych; gdzies by¢ moze niedaleko zyja
ich dzieci i wnuki, ich kontakty jednak —jezeli istnieja — sa sporadyczne
i konwencjonalne. W takiej sytuacji wraz ze Smiercia mezczyzny
przestanie istnieé¢ rodzina; pozostanie stara samotna kobieta, ktorej
Smier¢ nie bedzie juz przyczyna niczyich streséw i probleméw.

W Polsce wigkszos¢ starszych osdb majacych dzieci mieszka wspdl-
nie z nimi. Sa to jednak bardzo czesto juz osoby samotne (wdowy,
wdowcy); w r. 1994 sposrdd osdb, ktdre ukoficzyly 65 rok zycia, 43,9%
mieszkalo samotnie we wlasnych gospodarstwach domowych. W latach
siedemdziesiatych, w populacji ludzie w wieku powyzej 65 lat — 42%
zylo we wlasnych gospodarstwach domowych, w rodzinach jednopoko-
leniowych lub samotnie®. Opisane problemy odnosza sie zapewne do
wielu z nich. Pewnym smutnym paradoksem przy tym jest potwierdzo-
ny w badaniach socjologicznych fakt, ze te sposrdéd powaznie chorych,
niepelnosprawnych oséb, ktére mieszkaja z rodzinami, wskutek bar-
dziej rozbudowanych kontaktéw spolecznych, maja tez wieksza szanse
na uzyskanie dodatkowej pomocy od sasiadéw, niz osoby mieszkajace
samotnie®. Obserwacja ta skiania do refleksji na temat natury izolacji
spolecznej; nie jest to zjawisko, lecz raczej poglebiajacy sie proces, seria
zjawisk, z ktérych jedne wywoluja laficuchowe wystapienie nastepnych.

Wiele probleméw moze sie pojawi¢ w funkcjonowaniu rodzin
zdradzajacych symptomy rozbicia w okresie poprzedzajacym zblizajaca
sie Smieré ktdregos z jej czlonkéw. W rodzinach takich juz przedtem
istnieja zaklocenia w oczekiwaniach dotyczacych sposobu peinienia
rol, we wzajemnych interakcjach i komunikacji. Mozna by oczekiwac, ze
grozba Smierci skonsoliduje rodzine we wzajemnym uczuciu ponoszo-
nej straty i wspdlnych wysitkach podejmowanych na rzecz opieki nad
umierajacymi. Doswiadczenie empiryczne wskazuje jednak, ze czeiciej
wystepuja sytuacje odwrotne. Rodziny z trudnosciami w porozumiewa-
niu sie, dotkniete chlodem emocjonalnym, gniewem i wzajemnym
obarczaniem sie wing nie sa w stanie najczesciej odbudowaé wlas-

* Obliczenia na podstawie Polskiego Generalnego Sondazu Spolecznego 1994.
5 M. Blaxter: The Meaning of Disability. London: Heinermann, 1976; A. Ostrowska,

J. Sikorska, Z Sufin: Sytuacja ludzi niepelnosprawnych w Polsce, Warszawa, IFiS PAN,
1994.
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ciwych relacji w trudnej, kryzysowej sytuacji®. I cho¢ rodziny bliskie
rozkladu ,trwajg” w warunkach zagrozenia miercia, dzieje sie to raczej
- jak sie wydaje — na skutek dzialania presji spolecznej wyniklej
z normy potepiajacej np. meza porzucajacego nieuleczalnie chora zone.

Z caloksztaltu naszych rozwazan wylaczylismy sytuacje, gdy umiera-
jacym pacjentem jest dziecko. Nie mozna jednak pominagé problemow
dzieci, gdy umiera w rodzinie kto§ dorosly. Ich potrzeby moga zostac
zaniedbane, gdy uwaga rodziny koncentruje si¢ na potrzebach umiera-
" jacego, choé bardzo czesto wiele wysitku poswieca sie temu, aby dzieci
nie ucierpialy wskutek wszystkich trudnosci i obcigzefi doswiadczonych
przez rodzine, szczegdlnie jezeli sa male. Probuje sig je takze chronic
przed swiadomoscia, ze kto§ z najblizszych im oséb umiera, choé fakt
ten i tak bedzie musial do dziecka dotrze¢ w dalszej perspektywie.
Dziecko chronione w ten sposéb, nawet jezeli nie zorientuje sig
w sytuacji, spostrzeze rdzne inne zmiany zachodzace w rodzinie
— zmiany w zachowaniu, wzajemnej komunikacji, stanach emocjonal-
nych dorostych — i bedzie tymi odkryciami zaniepokojone. Jeszcze
wiecej stresdéw jednak moga spowodowac postawy starszych dopusz-
czajace pelne uczestnictwo dzieci we wszystkich przezyciach i do-
znaniach doroslych, stwarzajace tym samym sytuacje znacznie prze-
kraczajaca psychiczne mozliwosci dziecka.

Reakcje dziecka na Smieré kogos z rodzicow sa zroznicowane
i zalezg w znacznym stopniu od wieku dziecka, stopnia jego emocjonal-
nego i poznawczego rozwoju i bliskosci emocjonalnejze zmarlym ojcem
czy matka. Jednak, jak wykazuja badania, jednym z najwazniejszych
czynnikdw jest tu postawa drugiego rodzica; takie kontrolowanie
swoich emocji, aby nie prowadzily one do dystansowania si¢ od
dziecka’. Sprawy te wymagaja wiele uwagi ze strony dorostych —zanie-
dbanie ich czesto daje znaé o sobie w postaci z pozoru niezwigzanych
zdarzen takich jak: niepowodzenia w szkole, klopoty z réwiesnikami
czy wybuchy gniewu, a bedacych w rzeczywistosci odbiciem sytuaciji
rodzinnej®.

¢ H.J. Parad, G. Caplan: A Framework of Studing Families in Crisis, w: H.J. Parad:
Cirisis Intervention. New York: Family Service Association, 1965.

7 H.S. Schiff: The Bereaved Parent. New York: Crow Publishers, 1977.

8 D. Barton: The Family of the Dying Person, w: D. Barton (ed.) Dying and Death:
A Clinical Guide for Caregivers. Baltimore: Wiliam and Wilkins, 1977.
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Stopiefi dezorganizacji normalnego funkcjonowania rodzin jest
znacznie wiekszy, gdy chory umiera w domu. W takiej sytuacji ilos¢
dodatkowych zadafi i obciazen niejednokrotnie przewyzsza fizyczne
i emocjonalne zasoby rodzin. Oprdcz czysto fachowych umiejetnosci
technicznych, pielegnowanie lezacej, obloznie chorej osoby wymaga sit
fizycznych, cierpliwosci, wrazliwosci i obejmuje praktycznie wszystkie
dzialania lecznicze, pielegnacyine i higieniczne. W jednym z badan
amerykanskich® prowadzonych nad rodzinami chorych na raka umiera-
jacych w domach stwierdzono, ze oprocz normalnych obowiazkow
domowych wiekszo§¢ rodzin regularnie wykonywala takie czynnosci
jak: fransportowanie chorego, przenoszenie wewnatrz mieszkania (pra-
wie 100%), podawanie lekarstw, robienie zastrzykéw (63%), kapanie,
mycie pacjenta (60%), asystowanie przy czynnosciach toaletowych
— podawanie basendw, pielegnowanie odlezyn, zmiana torebek kolos-
tomicznych, oczyszczenie pacjentdw nie kontrolujacych wydalania
— (ponad 50%), obracanie, zmienianie pozycji lezacego pacjenta (40%),
ubieranie (38%), karmienie (25%) i wiele innych, bardziej szczegodlo-
wych. Wiekszoé¢ wyzej wymienionych czynnosci pielegnacyjnych,
a szczegdlnie czynnosci toaletowo-higieniczne byly zaréwno nieprzyje-
mne dla wykonujacegdo je i dla innych domownikéw, jak i w znacznej
mierze ambarasujace dla pacjentéw. Wykonywanie ich w warunkach
domowych przedstawialo czesto znaczne trudnosci, przyczynialo sie do
zaklécen w normalnym rytmie innych czynnosci domowych. Uswiada-
mialy one obu stronom poczucie bezradnosci wobec postepdéw choroby
i brak mozliwosci kontrolowania jej objawdw.

W przypadku wiekszosci pacjentéw ich problemy fizyczne i emoc-
jonalne nasilaly sie w nocy; oprocz koniecznosci sprawowania wszyst-
kich czynnosci opiekuficzo-pielegnacyijnych rodziny sprawujace nad
nimi opieke cierpialy wiec przez dluzszy czas z powodu chronicznego
braku snu. Charakterystyczne bylo w omawianym badaniuy, ze ok. 1/3
rodzin stwierdzila, ze w tym krytycznym dla siebie czasie nie otrzymali
zadnej praktycznie pomocy od nikogo sposrdd krewnych, przyjaciol
czy znajomych; otaczala ich bariera obojetnosci, atmosfera izolacji.

% M. Gold: Life Support: Families Speak about Hospital, Hospice and Home Care for
the Fatally Ill. (Raport z badan). New York: Institute for Consumer Policy Research, Mount
Vernon, 1983.

198

rcin.org.pl



Badanie przeprowadzone w Wielkiej Brytanii wskazalo, ze w rodzi-
nach, w ktérych kto§ umieral w domu, zwykle jedna osoba brala na
siebie niemal caly ciezar opieki nad chorym. W 3/4 przypadkéw byla
nig ,,dostepna” w rodzinie kobieta — zona, matka, cérka. Aby sprostaé
temu trudnemu i obcigzajacemu zadaniu, spoérdd tych, ktdrzy praco-
wali zawodowo, 1/4 giéwnych opiekunédw musiala przerwaé prace
(przy czym prawie polowa z nich na rok, badz dluzej), a prawie 1/5
dokonaé znaczacych zmian w swoim zatrudnieniu (zmniejszenie wy-
miaru godzin, zmiana godzin pracy). Wszystkie te zmiany w wigkszosci
rodzin mialy zdecydowane, negatywne skutki finansowe; a 1/5 opieku-
ndw stwierdzila, ze sprawowang przez siebie opieke odczuwali jako
ciezar przekraczajacy ich sily™.

Umieranie w domu, w rodzinie jest na pewno w stanie zapewnié
pacjentowi bardziej zindywidualizowana i osobistg opieke niz opieka
sprawowana w instytucjach, przez profesjonalistéw, jednak zadania
wynikajace z tej opieki sg bardzo obcigzajace dla rodzin, zaréwno
w sensie psychicznym, jak i czysto fizycznym. Prébujac odnies¢ wyniki
cytowanego badania brytyjskiego do naszej sytuacji, trzeba pamietac,
ze Wielka Brytania jest krajem o diugoletniej tradycji opieki spolecznej
i jednym z najlepszych systemdw wspomagania umierajacych pacjen-
téw i ich rodzin. Analogiczne badania przeprowadzone w Polsce
niewatpliwie ukazywalyby znacznie wieksze obciazenie rodzin. Warto
tez zauwazy¢, ze nie zawsze fakt sprawowania opieki nad umierajacym
przez najblizszych automatycznie zapewnia wysoka jej jakosé, nawet
jezeli rodziny zdolne sa do maksymalnego wysitku czy wrecz po-
Swiecefi. Mamy wiec do czynienia z podwdjnym ryzykiem — z jednej
strony ogromnego eksploatowania sie rodzin, z drugiej niedostatkow
w opiece nad umierajacym. Aby zminimalizowac oba te ryzyka, rodziny
musza by¢é wszechstronnie wspomagane z zewnatrz.

Pomoc rodzinom sprawujacym w domach opieke nad umierajacymi
jest jednym z zalozen programowych hospicjow!'. W krajach, w ktérych
istnieja, stanowig powazne oparcie dla rodzin; jednak nawet hospicja

10 A, Cartright, L. Hockey, J.L. Andersen: Life Before Death. London: Routledge and
Kegan Paul, 1973,

1 Zalozenia programowe hosplcjéw oméwione sa dokladniej w rozdziale , Instytu-
cjonalizacja Smierci”.
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nie s w stanie dopoméc w rozwiazaniu wszystkich trudnosct, z jakimi
s one konfrontowane. Problem ten wymaga takze podjecia dzialan na
poziomie makrospolecznym, szczegdlnie w dziedzinie opieki socjal-
nobytowej i prawnej, gwarantujgcej rodzinom dostep do niezbednych
Swiadczefi. Zapotrzebowanie na tego rodzaju dzialania ze strony
polityki spolecznej jest zresztg znacznie szersze; dotyczy takze rodzin
sprawujacych opieke na kalekami, upo§ledzonymi, chorymi na prze-
wlekle choroby. W przypadku nasilajacych sie trudnoéci, wyczerpania
i braku pomocy z zewnatrz w rodzinie mogq sie pojawié¢ symptomy
powaznej dezorganizacii, rozbicia i absolutnej niemoznosci do uporania
sie, zaréwno z problemami umierania, jak i zadaniami normalnie
pelnionymi przez rodzine. Problemy te mozna traktowac jako elementy
syndromu wypalania sie (burnout syndrom), o ktérym wspominalismy
przy omawianiu negatywnych zjawisk towarzyszacych pracy w hospic-
jach. Podobnie czlonkowie rodzin konfrontowanych z przewleklym
umieraniem mogq przejawiaé¢ symptomy zaburzefi somatycznych, psy-
chologicznych i interpersonalnych, bedacych skutkiem wyeksponowa-
nia na dzialanie silnego stresu. Swiadcza one o zaistnieniu kryzysu;
w obliczu stale istniejacej presji rodzina nie jest zdolna do odbudowania
swojej stabilnosci i rownowagi.

Analizujac sytuacje kryzysowe w rodzinie J. Parad i G. Caplan
scharakteryzowali je przy pomocy pieciu twierdzen%:
1. Kryzys stawia problem, ktéry nie moze by¢ rozwiazany natychmiast.
2. Rozmiar problemu przekracza posiadane wzory zmagania sig z trud-
nymi sytuacjami — zasoby emocjonalne rodzin zostaja przekroczone.
3. Podstawowe cele zyciowe rodziny postrzega sie jako zagrozone
pojawieniem sie problemu.
4. W ostrej fazie kryzysu napiecie osiaga swdj szczyt, po czym nastepuje
przesilenie w miare powolnej akceptaciji problemu i jego nastepstw.
5. Kryzys uaktywnia inne nierozwigzane problemy z przesziosci, co
utrudnia przystosowanie sie rodziny do problemu powodujacego kryzys.

Przedluzajacy sie, nierozwigzany kryzys w swojej skrajnej postaci
moze prowadzi¢ do pojawienia sie symptomdw patologii spolecznej
w rodzinie, postepujaca jej dezorganizacja doprowadzié do rozpadu®®,

12 H.J. Parad, G. Caplan: A Framework of Studying, op. cit.
13 H.S. Schitf: The Bereaved Parent, op. cit., F. Herz: The Impact of Death and Serious
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Jezeli jednak uda sie rodzinie pozytywnie pokonac kryzys, doswiad-
czenia te — wedlug autordw teorii — przyczynia sie do lepszej jej
integracii i lepszego funkcjonowania w przyszlosci®®.

Probujac okreslié czynniki wplywajace na zdolnosci rodzin do
rozwigzywania problemdw, R. Hill stworzy! klasyczny juz model kryzysu
rodzinnego, poddany nastepnie modyfikacjom przez innych badaczy's.
Wystapienie kryzysu i jego rozlegtosé uzaleznione bedzie wedlug tego
modelu od niekorzystnego splotu czterech czynnikéw: odpowiednio
silnego stresora, znacznego zakresu obcigzefi nim spowodowanych,
niewystarczajacych zasobdw rodziny, a takze sposobu postrzegania
caloksztattu sytuacji jako przekraczajacej mozliwosci rodzin do upora-
nia sie z nia. Fakt podkreslenia roli czynnika subiektywnego jest tu
bardzo istotny; sposdb postrzegania sytuacji odgrywa bowiem bardzo
wazng role, wyzwalajac postawe biernej rezygnacji w stosunku do
trudnosci, zamiast aktywnej proby zmagania sie z nimi, ,podjecia
walki”,

Kontynuatorzy Hilla wzbogacili omawiany model o charakterystyke
czynnikdw adaptacyjnosci rodziny — zdolnosci do uzyskiwania stanu
rébwnowagi wewnetrznej (w indywidualnych interakcjach pomiedzy
czlonkami rodziny) i zewnetrznej (z osobami czy systemami zewnetrz-
nymi w stosunku do rodziny). Adaptacyjnos¢ ta jest wypadkowa wielu
réznych czynnikdw charakteryzujacych rodzine, z ktdrych za najwaz-
niejsze mozna uznaé posiadane przez rodzine zasoby, ale takze
umiejetnosci korzystania z nich i twdrczego ich rozwijania. Oméwimy je
bardziej szczegblowo w nastepnej czesci tego rozdziatu.

llines on the Family Life Cycle, w: The Family Life Cycle, A Framework for Family
Therapy. E A Carter, MM. Goldrick (eds.) New York: Garden Press Inc., 1980.

1 W tym fragmencie teorla ta przypomina koncepcje dezintegracji pozytywnej K.
Dabrowskiego, wedlug ktorej w nastepujacym po dezintegracji etapie ponownej integ-
racji rozluznionych elementéw, osobowos¢ osiaga wyzszy stopiefi organizacji w poréw-
naniu ze stopniem tej organizacji pod zaistnieniem dezintegracji. K. Dabrowski: Co to jest
zdrowie psychiczne, w: K. Dabrowski (red.) Zdrowie psychiczne. Warszawa: PWN, 1985.

5 R. Hill: Families under Stress. Harper, New York 1949; W.R. Burr. Theory
Construction and Sociology of Medicine. John Wiley, New York 1973; M.C. Cublein,
J.M Patterson (ed.) Family Stress. Coping and Social Support. Springfield lll: Charles
Thomas, 1982.
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6.3. Adaptacja rodziny

Rodzina w obliczu wszystkich trudnosci i problemoéw wykraczajacych
poza ramy jej normalnego funkcjonowania, podobnie jak wszystkie inne
systemy musi walczyé o zachowanie badz przywrdcenie swojej rowno-
wagi. Osiagniecie tego celu wymaga wprowadzenia do jej zycia wielu
zmian; musza powstaé specyficzne reguly postepowania, wzory zacho-
wan, wewnetrzne hierarchie i koalicje. W wielu wypadkachrodziny beda
musialy siegnaé po pomoc na zewnatrz; ich wlasne zasoby zaréwno
materialne, jak i emocjonalne i poznawcze nie beda wystarczajace.

Osoba umierajaca w rodzinie narusza rownowage jej systemu
— poniewaz nie moze wykonywac rdl i zadan, ktore dotychczas
wykonywala, jak i sprawia, ze inni musza swe role modyfikowaé
i rozszerzaé. Cala energia rodziny i jej zasoby zostaja skierowane na
uzyskanie réwnowagi i stabilnosci; konieczne jest uruchomienie proce-
sow adaptacyjnych dwojakiego rodzaju — doraznych, nastawionych na
funkcjonowanie rodziny w sytuacji umierania i bardziej dlugofalowych,
wyniklych z koniecznosci przystosowania do zycia bez zmartego.

Procesy adaptacyjne przebiegajg rdoznie w rdznych rodzinach;
oprocz odmiennego natezenia poszczegdlnych, oméwionych uprzed-
nio obciazef, beda na te procesy mialy wplyw parametry charak-
teryzujace sam system rodziny, stopief jego otwartosci, pozycja umiera-
jacego czlonka, jakoé relacji w rodzinie. Weigert i Hasting'® zwrécili
uwage, Ze rodzina jest bodaj jedyna instytucja, ktéra umiera w czasie
wraz ze §miercia jej czlonkéw. Na ogdl instytucje spoleczne (polityczne,
religijne) ,trwaja” znacznie dluzej niz przecietne zycie ich czlonkow,
jednak w przypadku Smierci czlonka rodziny jest to jednoczeSnie
§mieré rodziny w jej dotychczasowej formie. I chociaz rodzina bedzie
trwala po Smierci chorego, bedzie juz na zawsze nieodwracalnie
zmieniona poprzez zmiane jednegdo z jej elementow.

Rodzina przezywajaca proces umierania nie tylko wiec zmagac sie
musi z faktem straty jednego z jej czlonkéw, ale takze ze Smiercia
rodziny w jej dotychczasowej postaci, z czeScig samej siebie — ze

16 A.J. Weigert, R. Hasting: ,,The Family as a Matrix of Tragedy”, Referat wygloszony
na konferencji: ,Rozwd;j dziecka i relacje rodzinne” w Toronto, 1973. Cytuje za: TA.
Rando: Grief Dying and Death. Champaing lllinois: Research Press Company, 1984.
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Smiercia relacji, interakcji, ukrytych w nich symboli zwiazanych z od-
chodzacym. Wszystko to zwigksza dotkliwos¢ odczuwanej straty i po-
glebia uczucie zaloby.

Dotychczasowy przeglad probleméw wskazal na szereg zmian, jakie
musza sie dokonac w rodzinie w procesie adaptacji do nowej, trudnej
i stresujacej sytuacji. Zastanawiajac si¢ nad warunkami tej adaptaciji
nalezy wzia¢ pod uwage wiele czynnikow zaréwno wewnetrznych, jak
i zewnetrznych w stosunku do niej.

Czynniki zewnetrzne — to przede wszystkim dostepny system
spolecznych opar¢ rodziny; czy to instytucje opieki spolecznej, medycz-
nej, hospicja, grupy nieformalne czy po prostu przyjaciele —wszystkie te
kregi moga poméc rodzinie bardzo duzo, zarowno w sferze materialnej,
organizacyjnej, jak i oparcia psychicznego. Role tego ostatniego czyn-
nika wykazalo wiele badaf empirycznych?’.

Czynniki wewnetrzne — to fizyczne zasoby sit i sSrodkéw rodziny,
takze pewne cechy rodziny jako systemu spolecznego (podzial rdl,
zdolnoéé do wspdldzialania, do rozwigzywania konfliktéw) oraz in-
dywidualne mozliwosci poszczegdlnych czlonkdow, ich percepciji sytua-
cji i cechy osobowosci. Spoéréd tych ostatnich szczegdlnie wazne beda
te cechy, ktére umozliwiaja jednostkom kontrolowanie streséw i redu-
kowanie napieé — pozytywna samoocena i przekonanie o zdolnosci
wplywania, panowania nad swoim zyciem!'®,

Donioslo3é korzystnej sytuacji materialnej jako zasobu podkreslalis-
my wielokrotnie — od niej bedzie zalezalo zapewnienie umierajacemu
odpowiedniego komfortu fizycznego, dodatkowych pomocy, bez konie-
cznosci wprowadzania zmian choéby nawet w strukturze zatrudnienia
rodziny, bez dodatkowych streséw zwiazanych z pogarszaniem sie jej
standardu materialnego.

Wyjatkowa sytuacja kazdej rodziny, proces wzajemnego oddzialy-
wania na siebie zasobdw sit i sSrodkdw, percepcia elementdw skladaja-
cych si¢ na trudna sytuacje, zdecyduja o efektywnosci wybranych
strategii zmagania sie z przeciwnosciami. Jezeli beda one odpowiednio

17 Badania te zaprezentowane sa w pracy: A. Corr i in.: Hospice Care. Principles and
Practice. New York: Springer Company, 1983.

18 . Pearlin, C. Scholer: The Structure of Coping. ,Journal of Health Social
Behavior”, 1978, no. 19.
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dobrane i realizowane, w praktyce doprowadza do wyeliminowania
lub przynajmniej kontrolowania niepozadanych dla rodziny skutkéw
emocjonalnych i spolecznych. Z kolei zle dobrane strategie nie tylko
nie pomoga w rozwiazaniu aktualnie istniejacego problemu, ale po-
przez komasacje negatywnych skutkdw samej strategii doprowadzic
moga do nasilenia wystepujacych trudnosci i zwigzanych z nimi
stresdw.

Za strategie dysfunkcjonalne —wedlug Haana — mozna uznac takie,
ktére powoduja’®:

— izolowanie osoby chorej (umierajacej) od reszty rodziny,

— dlugotrwale zaprzeczenie realnosci sytuacji, istnienia choroby, za-
grozenia dla zycia,

~ pojawianie sie objawdw hipochondrycznych u innych czlonkow
rodziny (,,ucieczka w chorobe”),

— trwale rzutowanie negatywnych uczué na innych czlonkéw rodziny,

— wycofanie sie z dotychczasowych kontaktéw spolecznych,

— pojawienie sie nadmiernej aktywnosci w sferze pozarodzinnej,

— poczucie zdominowania, obezwladnienia przez chorobe,

— naduzywanie alkoholu, srodkoéw uspokajajacych itp.

Omawiajac czynniki sprzyjajace wlasciwym zmaganiom sie z trud-
nosciami i towarzyszacymi im stresami warto siegna¢ do modeli
poéwieconych organizacyjnym i interpersonalnym charakterystykom
rodzin. Szczegdlnie interesujace sa te spoérdd nich, ktore analizuja z tej
plaszczyzny poznawczej efektywnosé procesdw adaptacyjnych i funkc-
jonowanie rodzin.

Wplyw wielu z poprzednio wymienionych czynnikdw na mozliwosci
zmagania sie, adaptacji rodziny ma charakter do§é¢ oczywisty i nie
wymaga szczegdlowego omawiania; w dalszych naszych rozwazaniach
skupimy sie wiec raczej na mniej oczywistych, organizacyjnych i inter-
personalnych charakterystykach rodziny —tych jej cechach, ktére moga
byé funkcjonalne lub dysfunkcjonalne z punktu widzenia mozliwosci
adaptacyjnych. Dokonujgc wtornej analizy i syntezy wielu prac doty-
czacych funkcjonowania rodzin, D. Olsen, C. Russel i D. Sprankle
wyodrebniali trzy podstawowe wymiary stanowigce o jakosci tego

% N. Hann: Coping and Defanding. Processes of Self Environment Organization. New
York: Academic Press, 1977.
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funkcjonowania®. Sa to: spdjnosé rodzin, ich adaptacyjnosé i komuni-
kacja. Spdjnosé rodziny to wiez emocjonalna laczaca wzajemnie jej
cztonkéw, ale takze stopien ich indywidualnej autonomii. Adaptacyj-
noéé rodziny to zdolnos¢ do zmiany jej struktury wladzy, uktadu rol
i zasad w odpowiedzi na pojawiajace sie obciazenie, stresy, czy inne
zagrozenia systemu, wreszcie komunikacja jest umiejetnoscia porozu-
miewania sie, przekazywania zrozumialych komunikatow, wzajemnych
oczekiwan i odczué oraz wymiany informacji pomiedzy poszczegdinymi
czlonkami rodziny.

Najkorzystniejsze dla funkcjonowania systemdw rodzinnych w nor-
malnych dla nich warunkach sa zrébwnowazone, posrednie poziomy
zardwno spdjnosci, jak i adaptacyjnosci, a mniej korzystne poziomy
skrajne. Zbyt wysoki poziom spéjnosci prowadzi do nadmiernej iden-
tyfikacji wzajemnej czlonkdéw, uniemozliwiajacy rozw6j indywidualiza-
cji, a takze autonomii. Zbyt niski — do braku integracji. Z kolei zbyt
wysoka adaptacyjnosé pozbawia rodzine elementéw stabilnosci prowa-
dzac do chaosu, a zbyt niska do zesztywnienia jej struktur. Musi istnie¢
réwnowaga miedzy zdolnoscia rodziny do wprowadzenia zmian w od-
powiedzi na pojawiajace sie nowe wymagania a utrzymaniem stanu
dotychczasowego®?..

Sytuacja jednak sie zmienia, gdy w system rodzinny wkracza
powazne zagrozenie, silny stresor, tak jak ma to miejsce w przypadku
umierania kogos z jej czlonkéw —wdwczas pozadany jest wysoki stopiefi
spdjnosci i wysoki stopiefi adaptacyjnosci, ktore pelnig wowczas wazne
funkcje mobilizacyjne i sprzyjaja wypracowaniu wzorcow adaptacyj-
nych. Nie powinny sie one jednak utrzymywaé zbyt dlugo; w bardziej
dlugofalowej perspektywie najbardziej optymalne wykorzystanie zaso-
bdéw zapewnia rodzinom utrzymywanie sie w strefie standw posrednich.

Utrzymaniu sie systeméw na poziomie rownowagi sprzyja wlasciwa
komunikacja pomiedzy czlonkami rodziny. Wzory wewnetrznej komu-
nikacji wzajemnej w rodzinie w znacznym stopniu przesadzaja o stop-
niu otwartosci jej systemu. Systemy otwarte charakteryzujg sie pros-

2 D.H. Olson, G. Russel, D. Sprankle: Circoumplex Model of Merital and Family
Systems. ,,Family Proces”, 1979, no. 18. Model ten zostal przedstawiony i zastosowany
w badaniach polskich: M. Radochofiski. Choroba a rodzina. Rzeszdw, Wydawnictwo
Wyzszej Skoly Pedagogicznej, 1987.

2 M. Radochoniski: Choroba a rodzina, op. cit.
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tymi, wyraznymi i spdjnymi sposobami komunikacji, wolnoscia eks-
presji, akceptacja zmiany, elastycznoscia. Systemy zamkniete posiadaja
ograniczona komunikacja podlegajaca autocenzurze, czlonkowie rodzi-
ny sa od siebie wzajemnie nadmiernie uzaleznieni, brak jest elastyczno-
§ci zezwalajacej na wprowadzenie jakichkolwiek zmian, ktdrych tez sie
za wszelka cene probuje uniknag.

W rodzinach, ktére zmagaja sie z nieuleczalna choroba czy bliska
§miercia problem otwartosci systemu posiada duze znaczenie. Wazne jest,
aby poszczegdlni czlonkowie rodziny mogli jawnie wyrazac swoje uczucia
i niepokoje, a takze komunikowaé swoje potrzeby, prosi¢ o pomoc,
wyraznie precyzowad wzajemne oczekiwania, mozliwosci i ogranicze-
nia®. Jezeli takiej komunikacji nie ma, pomiedzy czlonkami rodziny
wytwarzac sie bedzie bariera izolacji, co utrudni znacznie jej funkcjonowa-
nie. E. Kiibler-Ross postuluje, aby z komunikacji tej nie byla wylaczona
osoba umierajacego: ,,Nieliczni spoérod tych, ktorzy doswiadczyli kryzysu
zwigzanego ze zblizajaca sie Smiercia, odkryli, ze osiagniecie komunikacji
jest tylko trudne za pierwszym razem i staje sie latwiejsze wraz ze
zdobywanym doswiadczeniem. Zamiast postepujacej alienaciji i izolacji
ludzie odkrywaja komunikowanie si¢ w bardziej znaczacym i glebszym
sensie i moga odkryé bliskos¢ i zrozumienie, ktére plynie z cierpienia”Z.

Wazna konsekwencja braku wlasciwej komunikacji w rodzinie sa
dysfunkcjonalne relacje; przykladem ich moga by¢ rodziny, w ktérych
niemal wszystkie ciezary spoczywaja na jednej osobie, podczas gdy
inne sa pasywne, lub tez rodziny, w ktérych jedna osoba rygorystycznie
kontroluje wszystkie pozostale. Z brakiem wlasciwej komunikacji w ro-
dzinie zwiazane sa takze na ogd! niewtasciwe mechanizmy przystoso-
wawcze niektorych jej czlonkdw, jak na przyklad poszukiwanie ukoje-
nia od strapiefi w alkoholu, czy rzadziej, w srodkach odurzajacych. Taki
sposob rozladowywania napieé, by¢ moze doraznie przynoszacy ulge
stosujacemu go, powieksza jednak w dluzszej perspektywie obcigzenia
systemu rodzinnego uniemozliwiajac konstruktywna adaptacje. Prob-
lem uzywania alkoholu jako lekarstwa na klopoty wydaje sie szczegdl-
nie aktualny w Polsce; picie z zalu i rozpaczy spotyka sie z pewnego
rodzaju zrozumieniem i nie jest wyrazniej potepiane spolecznie.

2 V. Satir: Peoplemaking. Palo Alto: Science and Behavior Books, 1972.
B E.Kiibler-Ross. On Death and Dying New York: McMillan Publishing Co Inc., 1969.
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Wazna dla funkcjonowania rodzin i dokonujgcego sie procesu
adaptacji jest elastycznos¢ systemu, zdolnos¢ do wprowadzania zmian
w zakresach pelnionych rdl i odpowiedzialnosci, demokratyczny styl
kierowania. W praktyce rodziny, w ktorej kto§ umiera, oznacza to
odpowiedni, oparty na wspdlnych negocjacjach podzial nowych obo-
wigzkow zwigzanych z opieka nad umierajacym i wypelnianiem jego
uprzednich zadaf wykonywanych na rzecz rodziny. Podzial rdl i obo-
wigzkéw powinien byé tak przeprowadzony, aby uwzglednial i ochra-
nial zaréwno interesy rodziny jako calosci, jak i poszczegblnych
czlonkow.

Proces adaptacji wymaga od czlonkéw rodziny réznych rezygnacii
dla dobra nadrzednego celu, ktdry sie aktualnie realizuje. Pewne osoby
w rodzinie mogg latwiej niz inne zrezygnowaé ze swoich dotych-
czasowych zadaf, moga mie¢ one dla nich relatywnie mniejszgq waz-
nos¢ niz inne zadania dla innych. Wazne jest takze uwzglednienie
indywidualnych granic moznosci i niemoznosci - sit fizycznych, wy-
trzymalosci, wrazliwosci czy pewnych awersji.

W przypadku chorych umierajgcych z powodu chordb przewleklych
— a wiec w sytuacjach, gdy postepujace ograniczenia i mozliwosci
partycypowania chorego w zyciu rodziny nastepuja powoli —wszystkie
zmiany i procesy adaptacyjne dokonujg sie stopniowo. Jesli umieranie
jest skutkiem krétkotrwalej choroby, lub nie jest nig poprzedzone
w ogdle, sytuacja rodziny jest znacznie trudniejsza, a adaptacja nie
poprzedzona zadnymi formami antycypacyjnymi. Im bardziej zdecydo-
wane sg zmiany rdl pelnionych przez czlonkdéw rodziny — zaréwno
wewnatrz systemu rodzinnego, jak i na zewnatrz, tym wigksza szansa,
ze pojawié si¢ moga sytuacje konfliktowe?!, Oczekiwania rodziny, czy
samego umierajgcego w stosunku do zachowania ktoregos z czlonkow
rodziny moga by¢ inne niz oczekiwania innych systemdw spotecznych,
w ktérych funkcjonuje, szczegdlnie jezeli pelni w nich wazng role.
Takze zmiany wewnatrz samej rodziny moga prowadzi¢ do konfliktéw
- zwlaszcza gdy w gre wchodzi ,,dziedziczenie” atrakcyjnych pozyciji
w rodzinie, przynoszacych wyrazne korzysci czy prestiz, lub odwrotnie,
wykonanie zadan szczegdlnie nieprzyjemnych (np. zwigzanych z zabie-
gami pielegnacyjnymi chorego umierajacego w domu). Nie trzeba

% G.M. Vernon: Sociology of Death. New York: The Ronald Press Company, 1970.
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dodawad, ze zaistnienie takich konfliktow, bez wzgledu na ich przy-
czyne ma negatywny wplyw na solidarnos¢ i spdjnos¢ rodziny.

Wazng role dla ksztaltowania sie procesdw adaptacyjnych w rodzi-
nie posiadajg istniejace w niej wyobrazenia na temat jej modelu
idealnego, wyznaczajace normy dla wzajemnych oczekiwan, lojalnosci,
poSwiecen, odpowiedzialnoici za siebie nawzajem. Pozostaja one
w Scislym zwigzku z wyznawanymi systemami wartosci — ich trescia
i spdjnoicig w obrebie rodziny. Istotna role odgrywaja takze koncepcje
§mierci i postawy czlonkdédw rodziny wobec niej — nacechowane silnym
lekiem, przeniosg ten lek na kontakty z umierajacym, utrudniajac
zardwno interakcje z nim, jak i adaptacje. Analizujac warunki adaptaciji
rodziny do choroby 1. Namystowska zwraca takze uwage na doniostosé
sposobu postrzegania cierpienia i jego znaczenia dla rozwoju czlowie-
ka®®. Zrozumienie cierpienia, akceptacja go moze doprowadzié do
istotnych zmian w hierarchiach naszych wartosci i koncepcjach zycia
— ,Cierpienie bliskiej osoby, a z nig calej rodziny, przestaje by¢ wtedy
trudnym do zniesienia stanem, bezproduktywnym i niszczacym, a staje
sie znaczacym przezyciem dla wszystkich w rodzinie”.

3 |, Namystowska: Zycie z choroba, w: W. Brodniak (red.) Spofeczne problemy
leczenia zaburzefi psychicznych. Warszawa: PZWL, 1985,
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7. Po smierci. Psychiczna i spoleczna
reakcja na Smierc

7.1. Wprowadzenie

Oddychanie i krazenie krwi ustalo, aktywnos¢ moézgu zatrzymala
sie, lekarz orzekl zgon pacjenta. Zakoficzylo sie tym samym jego zycie.
Oficjalne ustanie zycia zmarlego nie jest jednak koficem procesu
umierania, nie jest tez koficem przezyé i aktywnosci bliskich mu osdb,
zwiazanych z nim za zycia. Cialo nalezy przygotowac do pogrzebu,
odbyé ceremonie pogrzebowa, byé moze spelnic ostatnie zyczenia
zmarlego. Czynnoéciom tym zazwyczaj towarzyszy poczucie smutku
i straty, nieraz wrecz rozpacz i depresja — przezywamy zalobe po
zmarlym.

W samym ciele zmarlego pojawiaja sie¢ dalsze oznaki Smierci.
Skéra staje sie blada i traci elastycznos¢, miesnie traca napiecie,
temperatura ciala ulega stopniowemu ochlodzeniu. W kilka godzin
po Smierci zaczynaja sie¢ pojawial pierwsze oznaki rozkladu. Roz-
poczyna sie tym samym powolny proces ,nikniecia”, ,nieistnienia”
ciala. Proces ten jest dostepny wylacznie biologicznym metodom
analizy; inne jego komponenty — jezeli istnieja — moga by¢ tylko
przedmiotem naszych spekulacji czy zadumy. Jan Szczepafiski tak
o tym- pisze: ,lepiej byé zywym robakiem niz martwym lwem.
Paradoks polega na tym; ze nie wiemy, czy lepiej, gdyz mozemy
sobie wyobrazi¢ szczeScie zywego robaka, ale zadna z tych miar
nie daje sie juz zastosowaé do martwosici lwa. Smieré bowiem
przenosi nas w calkiem inny wymiar. Nie wiemy, co si¢ z nami
dzieje, jak postepuje rozklad organizmu, czy Swiadomosé rzeczy-
wiscie zanika z ostatnim tchem, czy moze jeszcze czujemy co§;
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dopdki np. rosng wlosy i paznokcie, to jaki§ proces zyciowy w nas
zachodzi i moze zmysly i sSwiadomosé jeszcze funkcjonuja”!.

Problem, czy pomimo tego, ze cialo przestaje istnieé — istnieje jakas
forma Swiadomosci czy egzystencji po $mierci, fascynowal ludzi od
wielu wiekéw. Wiara w zycie po Smierci podbudowana byla i jest
zazwyczaj argumentami filozoficznymi, religijnymi, naukowymi i para-
naukowymi; jednak wobec rdznych mozliwosci interpretacyjnych tych
samych zjawisk, na ogd! sprzecznych i wykluczajacych sie nawzajem
i przy jednoczesnym braku bezspornych dowoddw, egzystencja po-
§miertna pozostaje ciagle wylacznie w sferze hipotez. Rozstrzygniecie
problemu nie jest mozliwe na podstawie istniejacych wspélczesnie
metod naukowych. Nie ma mozliwosci przeprowadzenia kontrolowa-
nego eksperymentu, ktéry dostarczytby ,niezbitych dowodow”. Podob-
nie ,niezbitych dowodédw” nie mamy jednak w odniesieniu do wielu
teorii naukowych w dziedzinie psychologii, a sa one powszechnie
akceptowane i nie podwaza sie ich naukowosci. Poza wiara i nadzieja
na dalsze zycie, jego kontynuacja w jakiejs formie egzystenciji, sprawa
posiada takze pewien aspekt praktyczny; pozwala lepiej przygotowac
sie do Smierci, a takze wyeliminowaé leki wynikajace z faktu, ze Smieré
jest czyms§ nieznanym i ostatecznym.

Pomimo tego, ze dotychczasowe nasze rozwazania moglyby sugero-
wad, ze zajmowad sie bedziemy wszystkim, co dzieje sie z czlowiekiem
po Smierci, w dalszym ciagu tego rozdziatu skupimy sie jednak na
nastepstwach tej Smierci dla tych, ktérzy pozostali przy zyciu. Z jednej
strony bedziemy mie¢ do czynienia z przezyciami, emocjami, procesami
psychologicznymi zachodzacymi w jednostkach na skutek czyjejs smie-
rci (zaloba), z drugiej za§ strony ze spoleczna reakcja na te Smieré
(pogrzeby). Problemy te sa niewatpliwie bardziej dostepne naukowemu
poznaniu, posiadajg takze pewne aspekty praktyczne. Zrozumienie
zaloby, jej sensu i dynamiki, a takze pewnej funkcjonalnosci ceremonii
pogrzebowych w stosunku do niej moze mie¢ duze znaczenie terapeu-
tyczne, a takze by¢ pomocne w zwyklych kontaktach, relacjach z osoba-
mi, ktore doswiadczyly straty kogos bliskiego. Niejednokrotnie bowiem
mozna zacbserwowaé zjawisko swoistego paralizu odczuwanego wobec
czyjejs zaloby; niemoznos¢ okazania swoich uczué, nawigzania kontak-

1 J. Szczepanski: Ludzkie sprawy. Warszawa, Czytelnik, 1984.
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tu — a nawet zaofiarowania pomocy — bedacego w znacznej mierze
skutkiem tego, ze tak naprawde nie wiemy, jak powinnidmy sie zachowac.

Na pogrzeby warto spojrzec jako na rytualy o bardzo zréznicowanej
i wszechstronnej funkcji spolecznej. Te ich role podkresla wiele prac
antropologdw kulturowych, analizujacych role rytualéw w spoleczefi-
stwach pierwotnych?. Nasze wspdlczesne pogrzeby, wprawdzie nie tak
bogate w treici symboliczne, ciagle jeszcze pelnia rézne funkcje
spoleczne, wykraczajace znacznie poza potrzebe pogrzebania ciala.
W czeici tego rozdzialu poswieconej potrzebom zajmiemy si¢ wlasnie
pelnionymi przez nie funkcjami, a takze ich adekwatnoscia do potrzeb
psychicznych uczestniczacych w nich osob.

7.2. Zaloba — psychiczna reakcja na Smierc

Mozna zalozyé, ze uczucie smutku, zaloby, po stracie bliskiej osoby
znane bylo ludzko&ci od najdawniejszych czasow. Jednak ,,naukowe”
zainteresowanie sie nig datuje sie od okresu Sredniowiecza, kiedy to
zaloba pojawia sie jako przyczyna szczegdlnej depresji, zwanej melan-
cholia®.

Pilerwsze naukowe podejscie i interpretacje zaloby zawdzigczamy
Freudowi. Wedlug niego uczucie zaloby to zalamanie si¢ w naszym
systemie myslowym negacji S$mierci; popadamy w zalobe, nastréj
smutku i przygnebienia, gdyz nie jesteSmy juz w stanie dluzej zaprze-
czyé realnosci dmierci®. Freud wierzyl takze, ze zaloba jest procesem,
w ktorym jednostka stopniowo redukuje sile, ktora wiazala ja z utraco-
nym obiektem milosci. Od tego czasu pojawily sie inne teorie tlumacza-
ce psychodynamike zaloby®, pojawily sie takze badania prébujace
empirycznie zbadac nature sprawy.

2 Mozna tu dla przykladu wymienié prace B. Malinowskiego (Anthropology) czy C.
Kluckhona (Navaho Witchcraft).

3 R. Schulz: The Psychology of Death, Dying and Bereavement. Addison Wessley
Publishing Company, Reading Mass 1979.

4 1.0. Glick, R.S. Weiss, C.M. Parkers: The First Year of Bereavement. New York:
Willey, 1974.

5 Ibidem; C.M. Parkes: Bereavement: Studies of Grief in Adult Live. New York:
International Universities Press, 1972.
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Charakterystyczne jest, ze niezaleznie od tego, czy zgadzamy sie
z psychoanalityczng teorig $mierci i interpretacja zaloby, Freud ujat
zalobe jako proces, a nie stan — implikujgc tym samym pewien
rozwdj zachodzacy w reakcjach i odczuciach oséb przezywajacych ja.
Proces ten mozna odnie§¢ gléwnie do trzech sfer naszych doznan
— somatycznej, psychicznej i spolecznej, przy czym reakcja na Smieré
moze sie uzewnetrzniaé we wszystkich tych trzech sferach i w kazde;j
z nich posiadaé swoista dynamike. Lindemann® wprowadzil termin
»przepracowywanie straty” podkreslajac tym samym nie tylko ist-
nienie dynamiki w Zzalobie, ale takze przez poréwnanie z praca
wskazal na koniecznoéé wydatkowania zardwno psychicznej, jak i fi-
zycznej energii, koniecznych do uporania si¢ z nig. Zaloba rzadko
komu kojarzy sie z praca, choé w istocie zaloba to wladnie ,prze-
pracowywanie” w sobie naszych postaw, uczué, zwiazkéw, uzalez-
nieh wynikajacych z faktu, ze osoba, z ktdra sie wiazaly, przestala
istnie€.

Zaloba, czy przepracowywanie zaloby, to przejscie przez trzy etapy,
ktdrych zadania mozna by sformulowaé nastepujaco:

1. Odiaczenie wiezi posiadanych ze zmarlym (decathexis).
2. Przystosowanie si¢ do Srodowiska pozbawionego zmarlego.
3. Tworzenie nowych relacji (zardbwno do zmarlego, jak i relacji

z innymi ludzmi).

Zadania te sg realizowane poprzez poznawcze i intrapsychiczne
procesy, ktore musza mieé¢ miejsce, aby praca nad zaloba mogla byé
zakoficzona.

Wyjasnienia procesu decathexis dostarczyly wczesne teorie psycho-
analityczne. Wedtug Freuda ,,zaloba ma do spelnienia calkiem precyzyj-
ne zadania psychiczne: jej funkcja jest odiaczenie pamieci i nadziei
pozostalych przy zyciu — od zmartego””. Gdy kto§ przezywa znaczaca
strate, jednym ze sposobdw pogodzenia si¢ z nig jest zanegowanie,
zaprzeczenie faktu, ze sie zdarzyla. Aby uniknaé przykrego uczucia
towarzyszacego uSwiadamianiu sobie nieodwracalnosci tej straty, oso-

$ E. Lindemann: Symptomatology and Management of Acute Grief ,American
dJournal of Psychiatry”, vol. 101, 1944.

7 Przytaczam za: T.A. Rando: Grief Dying and Death: Clinical Interventions for
Caregivers, Research Press Company, Champaing 1984.
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ba w zalobie czesto kreuje w swych myslach wizerunek zmarlego,
z ktérym ciagle jeszcze pozostaje w pewnych mniej czy bardziej
symbolicznych interakcjach. Stopniowo, pod wplywem akceptacji fak-
tdw z rzeczywistosci nastepuje takze akceptacja faktu, ze obiekt uczué
nie istnieje. Tak wiec wszystkie uczucia, mysli, wspomnienia, oczekiwa-
nia, ktére wiazaly osobe przezywajaca zalobe ze zmarlym sa powoli
przepracowywane, ponownie przezywane, aby wreszcie ulec stop-
niowemu rozluznieniu.

W czasie tego procesu osoba zmarlego nie zostaje catkowicie
wyparta z mysli i uczué zywych, jednak typ wiezi ulega zmianie
na tyle, ze pozwala na zastgpienie jej nowa orientacja w stosunku
do zmarlego, jak i tych oséb, ktére potencjalnie beda mogly go
zastapi€.

Charakteryzujac procesy zaloby, wspominany juz Erich Linde-
mann®, wskazal takze na jego psychosomatyczna éymptomatologie.
Wedlug niego cechy charakterystyczne zaloby to pewne somatyczne
objawy niepokoju, a takze zaabsorbowania osoba zmartego, poczucie
winy, agresja i reakcje wrogosci, zmiana wzordw zachowania. Inni
badacze, np. Bowlby, Parkers czy Engel®, analizujac proces zaloby
probuja takze poszczegdlne doznania i uczucia ukladaé w pewne
sekwencje czasowe. Badacze na ogd! zgodni s co do tego, ze pierwsza
reakcja na wiadomosé o dmierci kogos bliskiego jest szok, odretwienie,
niedowierzanie. Osoba dotknieta zaloba probuje w ten sposdb bloko-
waé w sobie swiadomosé dokonanej straty, nie dopuszcza¢ do glosu
bolesnych odczué. W miare rozwijania sie swiadomosci Smierci pojawia
sie uczucie ostrej zaloby — charakteryzowanej przez mozliwos¢ pojawie-
nia sie pewnych objawdéw somatycznych (dusznosé, brak tchu, niecheé
do jedzenia, Scisk w gardle itp.), a takze psychologicznych (takie jak zal,
smutek, rozpacz, poczucie winy, pretensja, gniew). Uczucia te moga byé
zresztg bardzo rdzne, ludzie bardzo réznie reaguja na Smieré i przezy-
waja zalobe.

8 E. Lindemann, op. cit.

9 J. Bawlby: Process of Mourning. ,International Journal of Psychoanalysis” vol. 42,
1961; C.M. Parkers: , Seeking” and ,Finding” a Lost Object: Fvidence from Recent
Studies of the Reaction to Bereavemnent, ,Social Science and Medicin”, 1970, no 4; G.
Engel: Grief and Grieving. ,,American Journal of Nursing” wol. 64, 1964.
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Najbardziej powszechne jest uczucie smutku i pustka dookola
siebie. Mysli pograzone w zalobie nieustannie kraza wokdl osoby
niedawno jeszcze zywej, a szczegdblnie ostatniego etapu jej zycia
i choroby. Czesto towarzyszy temu poczucie winy, ze nie dos¢ duzo
uczynilo sie dla zmarlego jeszcze za jego zycia (uczucie szczegdlnie silne
w przypadku §mierci samobdjczych), lub podjelo bledne decyzje, ktére
przyspieszyly koniec (np. zbyt pdzna decyzja o hospitalizaciji, czy zgoda
na operacje itd.). Wraz z pojawiajacym sie poczuciem winy w stosunku
do siebie samego pojawiaja sie niejednokrotnie uczucia obciazajace
wing innych — lekarzy, pielegniarki czy innych czlonkéw rodziny.
Niezaleznie od tego, ze uczucia te moga odzwierciedlac stan faktyczny,
w wielu wypadkach sa reakcja przemieszczenia gniewu z powodu tego,
co nastapilo. Innym typowym doznaniem w ostrym okresie zaloby,
zwiazanym z niecatkowita akceptacja niedawnej Smierci, jest odczuwa-
nie obecnosci, badZz tez poszukiwanie zmarlej czy zmarlego wokot
siebie. Reakcje takie sa szczegdlnie czeste wsrdd osob, ktore stracily
partnera w nagly, nieoczekiwany sposdb™.

Czesto pojawia sie takze idealizacja zmarlego — jego charakteru,
pogladéw, motywdéw postepowania. Bez wzgledu na nasze uczucia do
niego za zycia — po $mierci dopatrujemy si¢ w nim pozytywoéw, ktérych
wczesniej nie dostrzegalidmy, przyznajemy racje w sprawach, w ktérych
nieraz mieliSmy odmienne zdanie. Teksty nekrologéw, ktore postron-
nemu czytelnikowi wydaja sie nieraz przesadne w opisie pozytywnych
cech zmarlego, odzwierciedlaé moga aktualny stan uczu¢ na ten temat
bliskich, pozostajacych w zalobie osdb. Idealizacje te sa w znacznym
stopniu skutkiem tlumienia wszystkich uczué negatywnych w stosunku
do zmarlego i sa zwiazane z omawianym juz poczuciem winy.

Wraz z uplywem czasu idealizacje i zaabsorbowanie osobg zmariego
ulegaja zmniejszeniu, pojawiaja sie w stosunku do niego bardziej
ambiwalentne uczucia. Strata, jakiej doznalismy, jest nie tylko przez nas
zaakceptowana intelektualnie, ale takze w mniejszym lub wiekszym
stopniu jestedmy juz w stanie akceptowac ja emocjonalnie. Dotych-
czasowa izolacja, zaglebienie si¢ w sobie zaczyna by¢ meczace; rozpo-
czyna sie proces uczenia nowych rol — np. wdowy, wdowca, czy po
prostu samotnej osoby. Proces ten moze byl nieraz ciagle jeszcze

1 R. Schulz: The Psychology of Death..., op. cit.
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trudny i bolesny. ,, Tak jak osoba po amputacji nogi musi sie nauczyé
stapac na nodze, ktorej nie ma, osoba, ktéra stracila wzrok —zrozumieg,
ze nie ma sensu patrze¢ w kierunku zrodla halasu, tak w podobny
sposob osoba w zalobie musi zaprzestaé wlaczania zmarlego do swoich
planéw, mysli, konwersacji”', '

Zdarzajg sie przypadki, ze odczuwana zaloba jest szczegdlnie
intensywna i przedluzajaca sie w czasie. Nie istniejg oczywiscie zadne
normy w tym wzgledzie i trudno o okreslenie precyzyjnych granic
miedzy dlugoscig trwania zaloby normalnej a patologicznej (choé
istnialy jeszcze do niedawna obowigzujace normy spoleczne regulujace
zewnetrzne oznaki zaloby; okreSlony czas noszenia kirow, welonéw
zalobnych, czarnych ubrafi, czarnych opasek na rekawie itp.). Jezeli
jednak zdarza sie, ze w kilka lat po czyjejs§ dmierci zaloba nie zmniejsza
sie w swojej intensywnosci i trwa w swej ostrej postaci, uwaza sie, ze
‘osobie jg odczuwajacej potrzebna jest pomoc profesjonalna.

Takim formom zaloby czesto przypisywane sa wypadki Smierci
wdowy lub wdowca krotko po Smierci wspdimalzonka. Istnieje wiele
danych potwierdzajacych te zaleznoéé choé, jak wykazuja nowsze
opracowania, niekoniecznie zaloba i depresja sa tego przyczyna.
Istnieje kilka hipotez wyjaéniajacych te tendencje; wskazuja one narole
takich czynnikéw jak podobne ryzyko istnienia takich samych, nie-
sprzyjajacych czynnikéw Srodowiska dzialajacych zaréwno na meza,
jak i zone (odzywianie, tryb zycia, §rodowisko fizyczne itd.), czy
niemoznos¢ zadbania o swoje potrzeby, szczegblnie gdy pozostaly przy
zyciu wspoimalzonek jest stary i zniedoleznialy. Zaleznosé ta moze
mie€ zreszta charakter pozorny; wdowy i wdowcy w pelni sil i o dobrym
zdrowiu maja wigksza szanse ponownego zwigzku malzefiskiego,
a wiec powrotu do populacji ludzi zameznych badz zonatych. Osoby
o zlym stanie zdrowia pozostaja w populacji wdowcéw, a poniewaz
stan ich zdrowia jest wladnie gorszy — umierajg proporcjonalnie
weczesniej'?.

Rozwazajac indywidualne rdznice w sile przezywania zaloby rozréz-
nia si¢ zalobe w wyniku naglej i nieoczekiwanej straty od zaloby

' C.M. Parkers, R.S. Weiss: Recovery from Bereavement. New York: Basic Books,
1983.
2 R. Schulz: The Psychology of Death..., op. cit.
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poprzedzonej jej forma antycypujaca. Zastanawiajac sie, na czym
polega antycypacja zatoby, mozna przytoczy¢ modelowe wyjasnienie
Fultona®, ktéry sprowadza ten proces do czterech etapow.

Pierwsza reakcja na wiadomos¢ o zagrazajacej Smierci ~to depresja.
Jednak fakt przezycia tej depresji w okresie poprzedzajacym czyjas
Smieré nie musi mieé wplywu na sile naszych reakcji po Smierci i nie
oznacza, ze wskutek tego depresja po Smierci wystapi ze zmniejszong
sila!®. Po etapie smutku i otepienia nastepuje etap zwigkszonej troski
o chorego. Staramy sie jeszcze za jego zycia wynagrodzi¢ brak troski
okazany wczesniej, wspolodczuwamy i cierpimy razem z nim. Przynie-
sie to w konsekwencji zmniejszenie poczucia winy, ktore w przypadku
0s0b nie przechodzacych przez zalobe antycypujaca bedzie odczuwane
silniej. Trzeci etap wyrdzniony przez Fultona polega na hipotetycznej
prébie przezycia, wyobrazenia sobie Smierci umierajacego. Etap czwar-
ty — przystosowanie sie do konsekwencji czyjejs Smierci — pozwala na
wyobrazenie sobie zycia bez zmarlego, na przemyslenie réznych roz-
wiazan, czy wariantéw przysziego zycia. Etap ten pozwala zminimalizo-
wacé efekty przyszlej straty, co zmniejszy poczucie bezradnosci pojawia-
jace sie zazwyczaj w okresie zaloby.

Czynnikiem ulatwiajacym przyszla adaptacje do czyjejs Smierci, gdy
jest ona poprzedzona dluzsza choroba, jest mozliwos¢ zrozumienia
mechanizmu choroby, przyczyn Smierci, jej nieuniknionosci. Trudniej
zaakceptowaé i pogodzié sie ze Smiercia nagla, niespodziewana, choc
i w tej sytuaciji istnieja momenty lagodzace odczuwang zalobe; osoby
umierajace nagle nie cierpia przed Smiercia tak, jak osoby przezywajace
diugotrwale meki choroby i konania.

Zazwyczaj badacze sg zgodni co do faktuy, ze zaloba antycypujaca
spelnia pozytywne funkcje terapeutyczne, choé istnieja potencjalne
niebezpieczefistwa z nig zwiazane. Otdéz zbyt duza praca wlozona
w przepracowanie zaloby antycypujacej moze spowodowac efekt zbyt
szybkiego oderwania swoich wiezi i emocji zwigzanych z pacjentem. Ma
to oczywiScie niszczacy efekt na relacje z ciagle jeszcze zywym
umierajacym.

18 R, Fulton: Anticipatory Grief Stress and Death. New York: Plenum, 1979.
1 P E. Bornstein, P.d. Clayton, J.A. Halikas, W.L. Maurice, E. Robins: The Depression
of Widowhood after Thirteen Months. ,British Journal of Psychiatry” wol. 122, 1973.
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Zbyt duze inwestycje psychiczne i praca nad antycypujaca zaloba
powoduja szczegdlnie wiele mieszanych uczué i emocji, gdy pacjent
mimo wszystko nie umiera i stan zdrowia ulega poprawie. Sytuacja taka
zwana syndromem Y.azarza sprawia, ze rodziny sg czesto niezdolne do
ponownych inwestycji uczuciowych w zdrowego pacjenta, czemu
towarzyszy frustracja, poczucie wstydu, gniewu i wymaga kolejnego
przepracowania problemu w celu uzyskania normalizacji sytuacii.
Literacki opis tego rodzaju zdarzenia znajdujemy u Lwa Tolstoja
w Annie Kareninie — gdy umierajaca Anna, przy lozu ktorej dochodzi do
pojednania dwéch wrogdw, Karenina i Wronskiego, mimo wszystko nie
umiera.

Oprécz czynnikdw wynikajacych z przebiegu i scenerii procesu
umierania, na glebokosé odczué zwiazanych z zaloba ma wplyw caly
szereg zmiennych psychospolecznych, charakteryzujacych zaréwno typ
relacji posiadanych ze zmarlym za jego zycia, jak i zdolnos¢ tych, ktorzy
pozostali do zaakceptowania poniesionej straty. Kazda zaloba jest
wypadkowa wielu faktéw i odczué psychospolecznych i unikalng
kombinacja tychze; stad tez odczucia rdznych osdb zwigzanych z ta
sama $miercia beda odmienne, nawet jezeli laczyly je takie same relacje
ze zmarlym.

Sposrdd licznych czynnikdw wplywajacych na intensywnos¢ zaloby
z jednej strony i efektywno3¢ w jej przepracowywaniu warto wymienic
najbardziej kluczowe:

a) czynniki zwiazane z okolicznoSciami $mierci (sytuacyijne):

— ilod¢ czasu miedzy wiadomoscia o zblizajace] sie Smierci a zgonem
(Smieré gwaltowna i nieoczekiwana — a powolna),

— dramatyzm okolicznosci Smierci,

— mozliwosci unikniecia badz odsuniecia dmierci {(wyleczenia, remisji
pacjenta),

— dotychczasowe doswiadczenia jednostki ze $miercia i umieraniem, ze
strata bliskich osob;

b) czynniki psychiczne:

— natura relacji ze zmarlym — iloi€ i jakoS¢ inwestycji psychicznych
ulokowanych w tej relacii,

— postrzegana ilos¢ strat symbolicznych zwiazanych z odejsciem
zmarlego,

— przezycia zaloby antycypujacej,
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— ilo§¢ niezakoficzonych spraw miedzy osoba zmarlego a pozostalg
przy zyciu,

— sposdb reagowania jednostki na sytuacje stresowe w ogble, zdolnoié
do uruchamiania pewnych mechanizméw obronnych, cechy osobo-
wosci;

c) czynniki spoleczne:

— relacje spoleczne ze zmarlym za jego zycia — bliskos¢ wiezi formal-
nych, wzajemne uzaleznienie, zmiany.w pelnieniu rél spolecznych
w grupie na skutek Smiercirjednego z jej czlonkow,

— kontekst spoleczno-kulturowy, istniejace normy i wzory reagowania
na Smier¢ i zachowania w zalobie i ich adekwatnos¢ do potrzeb osob
w zalobie,

- postawy Swiatopogladowe i religijne, stosunek do zycia i Smierci,
a takze zycia po Smierci,

— istnienie spolecznego systemu podtrzymujacego, wspierajacego
i wspomagajacego osoby w zalobie.

Warto oméwié nieco bardziej szczegdlowo czynniki spoleczne,

a szczegdlnie kontekst spoleczno-kulturowy zaloby; nie zawsze bowiem

uswiadamia sie sile jego oddzialywania, traktujac zalobe przede wszyst-

kim jako proces psychiczny. Kontekst ten wyznacza ramy dla calego
procesu, wachlarz mozliwych zachowaf i reakcji, a takze ekspresji
uczué. Matka wybuchajaca rozpaczliwym placzem na wiadomosé

o Smierci malego dziecka budzi nasz odruch glebokiego wspolczucia

i zrozumienia — taka sama jednak reakcja na wiadomos¢ o Smierci

dalekiego krewnego budzilaby co najmniej zdziwienie lub chlodna

uwage, jak to niektdrzy ludzie nie umieja sie kontrolowac. I odwrotnie

— ktos nie okazujacy swoich uczué, opanowany w sytuacji, gdy oczekuje

sig, ze opanowanie sie przekracza psychiczne mozliwosci czlowieka,

moze takze budzi¢ konsternacije.

s,Dozwolona” ilosé uzewnetrznianych reakcji jest podyktowana
zreszta nie tylko bliskoscia pokrewiefistwa, czy domniemanym cieza-
rem straty, ale takze miejscem i czasem. Gdy na wiadomo$¢ o Smierci
wybuchniemy placzem w obecnosici lekarza i nie bedziemy w stanie
tego placzu opanowaé, naturalna nasza reakcjg bedzie usprawied-
liwienie sie przed nim czy wrecz przeproszenie go za brak opanowania

i koniecznoéé uczestniczenia w zalu i Izach. Normy spoleczne reguluja

takze w pewnym sensie dlugoi¢ trwania reakcji. Przeciagajace sie
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reakcje rozpaczy budza zaniepokojenie otoczenia i rodza watpliwosci,
czy rozpaczajacemu nie jest potrzebna pomoc psychiatryczna.

Nasze kulturowo uksztaltowane oczekiwania co do zachowan
osob w zalobie dozwalaja wiec na manifestowanie odpowiednich
iloSci zalu i smutku — nie aprobowana spolecznie jest natomiast
wentylacja takich uczué jak gniew, poczucie winy czy obojetnosc.
W wielu wypadkach mozemy wiec mie¢ do czynienia z zachowaniami
konformistycznymi, ktdre nie koresponduja z wnetrzem manifes-
tujacego je, a sa raczej kompromisem na rzecz otoczenia. Taka sama
funkcje w znacznej mierze pelnia zewnetrzne oznaki i symbole zaloby
— np. czarny strdj czy elementy ubioru, ktore czesto sa odpowiedzig
na oczekiwania otoczenia, a niekoniecznie wyrazem mrocznych uczué
ich wlasciciela. Pelnig one jednak takze pewna funkcje informacyjna
dla otoczenia, regulujac tym samym zachowania innych w stosunku
do osoby w zalobie. Zarty, smiechy czy frywolny nastréj jest tu nie na
miejscu. Zachowania takie znéw jednak niekoniecznie musza kore-
spondowaé z aktualnymi potrzebami psychicznymi osoby w czerni,
ktéra byé moze wlasnie chcialaby sig na chwile oderwac od traumaty-
zujacych przezyc.

Podobnie ustanowiony kulturowo zwyczaj skladania kondolencji
—choé z definicji stuzyé ma okazaniu wspdlczucia, szacunku dla zaloby
i byé forma podtrzymania, w rzeczywistoSci — przynajmniej obecnie
— jest czesto tylko konwenansem towarzyskim. Durkheim w Elementar-
nych formach zycia religiinego idzie dalej i okresla zalobe manifes-
towana na zewnatrz jako obowiazek narzucony przez grupe: ,(..)
zaloba nie jest spontanicznym wyrazem odczuwanych emociji [...] nie
jest naturalnym odruchem uczucia zranionego okrutng strata; jest to
obowiazek narzucony przez grupe. Placze si¢ nie z powodu od-
czuwanego smutku, ale poniewaz jest sie zmuszonym do placzu. Jest to
postawa rytualna, ktora trzeba przyjaé [...] ale ktéra na szersza skale jest
niezalezna od stanu uczué” ', Trudno tu oczywiscie powiedzieé doktad-
niej na ,jaka skalg” jest zaloba niezalezna od stanu uczué, choé
niewatpliwie formy, jakie przybiera, sa niejednokrotnie wymuszone
przez otoczenie jako zgodne z pewnym wzorem kulturowym. Czesto

5 E. Durkheim: Elementary Forms of Religious Life. New York: Free Press of Glencoe
Inc., 1974.
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jednak takie reakcje sa naturalne, spontaniczne i niekontrolowane
przez osoby je okazujace. Osoby w zalobie czesto placza; ale tez placz
ten moze by¢ interpretowany jako niewerbalna forma komunikacji
z otoczeniem majaca na celu zwrdcenie uwagi na potrzebe pomocy,
zrozumienia i oparcia, gdy ogarnia je poczucie beznadziejnosci
i smutku. ’ -

Charakterystyczne dla naszej kultury jest regulowanie ilosci emociji
okazywanych przez mezczyzn i kobiety. Jest to norma bardziej general-
nai dotyczy w ogdle manifestacji uczué¢; w przypadku zaloby roznice te
jednak sg szczegdlnie drastyczne, a w konsekwencji mogg by¢ trauma-
tyzujace. Oczekuje sie wiec, ze mezczyzni nie bedg plakac, rozpaczac,
prosié o pomoc, zalamywaé sie. Musza sie zachowywaé po mesku — co
oznacza, ze powinni tlumi¢ swoje odczucia. Mezczyzna przezywajacy
silnie czyjas strate znajduje sie wiec w pewnym konflikcie — ekspresja
uczué jest potrzebna dla efektywnej pracy nad zaloba, jednoczeSnie
jednak jest sprzeczna w meskim wzorem zachowania si¢ w trudnych
sytuacjach. Sytuacja ta sprawia, ze mezczyzni w zalobie sg czesciej
bardziej samotni niz kobiety.

W jawnej sprzecznosci z wzorami uksztaltowanymi w tym wzgledzie
przez naszga kulture pozostaja obyczaje zalobne wiekszosci kultur
prymitywnych. Nie tylko zachecajg one wszystkich czlonkéw spolecz-
nosci do ekspresji swoich uczué smutku i rozpaczy, ale takze zezwalaja
na wentylacje uczué negatywnych - gniewu, wrogosci, winy, czy
ambiwalencji uczué. Poréwnujac reakcje zaloby w réznych rodzajach
spoleczenstw i kultur Rosenblatt, Walsh i Jackson!® stwierdzili, ze
uczucie agresji wystepowalo w 76% miedzykulturowej populacji. Latwo
sobie oczywiScie wyobrazié przyczyny, dla ktdrych uczucie gniewu
towarzyszy czyjejs zalobie (jest przeciez jedng z reakcji na Smier¢
samego umierajgcego), waznym problemem natomiast jest jak uczucie
owe skanalizowaé. W naszej kulturze wspdlczesnej, poniewaz uwaza
sie, ze sg one destrukcyjne dla wiezi spolecznych — tlumi sie je, badz
sprawia wrazenie, ze nie istniejg. W wigkszosci spoleczefistw prymityw-
nych, a takze i u nas jeszcze w ubieglym wieku probowano kanalizowac
gniew i agresje zwiazang z zalobg w kierunku niedestrukcyjnych

16 P.C. Rosenblatt, D.A. Jackson, R.P. Walsh: Coping with Anger and Aggression in
Mourning. ,,Omega” wol. 3, 1972.
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aktywnodci. Dzialania rytualne — jakiekolwiek by one nie byly
— modlitwy, lamenty, Spiewy, a czasem nawet orgie seksualne wy- -
czerpywaly energie osob przezywajacych zalobe, ktdra inaczej mogla-
by przybra¢ forme aktow agresji skierowanych na inne osoby, czy
instytucje. Istnieja jednak takze spoleczefistwa, w ktorych agresje
takie sg jawnie wyrazane. Dzieje sie to przede wszystkim tam, gdzie
wierzy sig, ze Smieré nie nastepuje z przyczyn naturalnych, a jest
skutkiem dzialania czaréw, urokow, zakleé itp. Poszukuje sie wiec
winnych Smierci i na nich szuka rewanzu. Szukanie ,winnych” czy-
jejs Smierci przybierajace mniej lub bardziej doslowne formy jest
niemal uniwersalne. | w naszej kulturze obwiniamy zone za Smieré
meza, lekarza za Smieré pacjenta itp., nawet jezeli nie manifestujemy
tego na zewnatrz i nie inicjuiemy zadnych akcji. Kanalizowana jest
jednak takze w ten sposOb czeSC naszego gniewu spowodowanego
stratg i zaloba.

7.3. Pogrzeby — spoleczna reakcja na Smierc

- W wiekszosci spoleczefistw istnieja lub istnialy przekonania, ze
doczesne zycie na ziemi jest tylko fragmentem ludzkiej egzystencij,
a émier¢ sila przenoszacg nas z jednej jej formy do drugiej. Przez wiele
tysiecy lat przygotowywano wiec zmarlego na dalsza jego droge,
wyposazajac go w przedmioty przydatne w dalszej podrézy i zyciu
nastepujacym po etapie ziemskim. Wspanialos¢ ceremonii i grobowcoéw
w historii ludzkosci osiagnela swoje apogeum w Mezopotamii i starozyt-
nym Egipcie. Prace archeologiczne i wykopaliska grobowcoéw krolew-
skich ukazywaly tam zwyczaje pogrzebowe o nieprawdopodobne;j skali,
otoczone ogromnym przepychem i bogactwem.

Znacznie mniej wiemy o obyczajach pogrzebowych zwyklych oby-
wateli w owych czasach, czy wrecz niewolnikéw. Niewatpliwie jednak
byly one znakomita ilustracja ogromnych réznic panujacych miedzy
poszczegblnymi klasami spolecznymi. Pogrzeby byly demonstracja
potegi rodu, symbolem statusu zmarlego. Ta ich funkcja w pewnym

17 B.A. Backer, N. Hannon, A.A. Russel: Death and Dying, Individuals and Institutions.
New York: Wiley Medical Publications, 1982.
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stopniu utrzymala sie do dzi§; w wielu przypadkach obserwacja po-
grzebu moze powiedzie¢ wiele o miejscu, jakie zmarly zajmowal
w spoleczenstwie za zycia.

Pewna unifikacja ceremonii pogrzebowych nastapila z poczatkiem
chrzescijafistwa. Obowigzywaly pogrzeby pelne prostoty, a zarazem
godnosci. Jednak w ciagu nastepnych wiekéw pogrzeby i ceremonie
zwigzane ze §miercia podlegaly zréznicowaniu zaréwno ze wzgledu na
wplywy réznych kultur i tradycji lokalnych, jak i w zaleznosci od pozyciji
spolecznej zmarlego — i tak jak bylo to juz znane w historii — staly sie
znowu ostatnim symbolem jego statusu. Swietno&é, wyrafinowanie
i rozwdj specyficznej estetyki doszly do pelnego rozkwitu w okresie
renesansu. Bardziej powszechne odstepstwa od Scislego zwigzku mie-
dzy pozycja spoleczna za zycia a wystawnoscia ceremonii pogrzebowej
mialy miejsce tylko w okresie masowych Smierci. Panujacy terror,
powszechny lek przed zaraza i morem, a takze fizyczna niemoznosé
nadazania z taka iloScia pogrzebdw z koniecznosci doprowadzily do
uproszczenia ich formy.

Nowe akcenty do ceremonii pogrzebowych wnidst u nas wiek XIX;
pogrzeby o0sob zastuzonych dla sprawy narodowej lub kultury stawaly
sie rodzajem manifestacji panstwowej.

Jak zauwazyla Bozena Krzywoblocka'® — dramatyczna historia
naszego kraju sprawila, ze wiele pogrzebdw, szczegodlnie wybitnych
patriotdw przeszlo do historii, a nawet stalo sie pewnym etapem,
wyznaczajacym historie narodu. Takimi byly w Warszawie przed po-
wstaniem 1830 r. pogrzeby Stanistawa Staszica i senatora Piotra
Bielinskiego, a w kilkadziesiat lat pdzniej przed wybuchem kolejnego
powstania 1864 r., pogrzeb generalowej Sowifiskiej.

Wiele grobéw stalo sie miejscem swoistych manifestacji politycz-
nych. Tak sie stalo z grobami mlodych socjalistow zabitych w warszaw-
skiej Cytadeli, czy zastrzelonych przez policje ofiar strajkdw. W czasie
wojny, mimo obowiazujacych zasad konspiracji, pogrzeby i groby
zolnierzy podziemia, partyzantdw czy harcerzy Szarych Szeregdw
dawaly okazje do demonstracji uczué patriotycznych, z czasem stajac
sie symbolem pamieci narodowej. Z czasdw nowszych warto wymienié

18 B. Krzywoblocka: Stare i nowe obyczaje. Warszawa: Instytut Wydawniczy Zwiaz-
kéw Zawodowych, 1986.
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przyklady manifestacji na grobie ksiedza Jerzego Popietuszki, bedace
wyrazem potepienia przemocy i bezprawia, walki o wolnos¢ i prawde.

W wieku XX nastepuje znaczne uproszczenie ceremonii pogrzebo-
wych, zanik wielu obyczajow. Wazng zmiana, jaka sie dokonuje w tym
czasie, jest wprowadzenie ceremonii cywilnych.

Jak wiec widaé, ceremonie pogrzebowe moga pelni¢ wiele funkcji
przekraczajacych znacznie potrzebe pogrzebania ciala. Probujac je
nieco uporzadkowaé, warto sie postuzyé rozréznieniem wprowadzo-
nym przez Roberta Mertona, na funkcje jawne i ukryte!®. ,Te pie-
rwsze odnosza sie do tych obiektywnych skutkéw dla okreslonej
jednostki (osoby, podgrupy, systemu kulturalnego czy spolecznego),
ktére sie przyczyniaja do jej adaptacji i korygowania, a ktére zostaly
w tym celu pomyslane. Te drugie — odnosza si¢ do tego samego
typu skutkdw, ale nie zamierzonych i nie dostrzeganych”. Rozré-
znienie funkcji jawnych od ukrytych pozwala wiec na oddzielenie
subiektywnych celow od funkcjonalnych rezultatéow dzialania, ponad-
to przypomina, ze ,postepowanie moze spelniac jakas funkcje dla
grupy, choé moze ono byl bardzo odlegle od oficjalnego celu”.
Tak wiec pogrzeby, poza jawna funkcja nakierowanag na zmarlego,
sa takze zrodlem wartodci i korzysci osiaganych przez jego ucze-
stnikow.

Korzysci te moga byé indywidualne (np. pomoc pograzonym w zalo-
bie w akceptacji émierci), lub spoleczne (np. wzmocnienie tozsamosci
grupowej poprzez uczestnictwo w zbiorowej ekspresiji uczué).?

Mozna wymienié cztery podstawowe funkcje pogrzebéw?, z kté-
rych dwie okredlimy jako jawne, dwie jako ukryte:

¥ RK. Merton: Teoria socjologiczna i struktura spoleczna. Warszawa: PWN, 1982,

2 Na te druga funkcje poarzebéw wskazywat E. Durkheim w pracy Elementary Forms
of Religious Life, op. cit.

2 Nalezy tu jednak od razu uczynié pewne zastrzezenie dotyczace wyzej uczynionej
generalizacji. Dotyczy ono funkcji obecnych we wszystkich kulturach, co nie oznacza, ze
sa one pelnione w jednakowym stopniu dla wszystkich czlonkéw spoleczenstwa. Dla
przykladu, obecna w naszej wspdlczesnej, polskiej rceczywistoscl funkcja ,przejscia”
bedzie niezwykle istotna w przypadku pogrzebu katolickiego, jednak jej znaczenie bedzie
ograniczone dla oséb niewierzacych. Podobnie zréznicowane moga byé znaczenie
terapeutyczne i spoleczne pogrzebu w zaleznosci od réznej kompozycji grup w nim
uczestniczacych.
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ciala)
2) ulatwiajace ,,przejscie”, zwigzana z wiarg w zmia-
ne formy egzystencji
3) terapeutyczne (nakierowane na najblizsze otocze-
funkcje ukryte nie)

4) spoleczne (nakierowane na calg spotecznosc)

1) higieniczno-sanitarne (koniecznos¢ pozbycia sie
funkcje jawne

Funkcje te pelnione sa przez pogrzeby o bardzo zroéznicowanej
obrzedowosci (np. ze wzgledu na rdzne religie, systemy wierzen) i one
tez tlumacza w nich obecno$é niektdrych elementow wspdlnych,
niemal uniwersalnych. Cialo musi by¢ odpowiednio przygotowane
i w ten czy inny sposdb pogrzebane lub spalone. Chrzescijafistwo,
judaizm i islam w swoich obrzedach pogrzebowych przewiduje po-
grzebanie w ziemi, hinduizm i buddyzm postuguja si¢ kremacja. Istnieja
jednak takze kultury przewidujace inne sposoby likwidowania zwiok;
zaratustrianizm stosuje ekspozycje, skladanie cial w tzw. wiezach
milczenia, gdzie poddane dzialaniu réznych warunkéw atmosferycz-
nych ulegaja powolnej dematerializacji. Praktyki te stosowane jeszcze
wspdlczesnie, powoli zaczynajg byé wypierane przez pogrzeby na
cmentarzach. We wszystkich kulturach istnieja mniej lub bardziej
rytualne obmywania ciala, przygotowania do pogrzebu, ceremonie
puryfikacyjne. W hinduizmie ceremoniom tym poddane sa nastepnie
wszystkie osoby biorace udzial w pogrzebie jako skalane bliskoscia
zwlok.

Powszechna jest szeroka partycypacja w uroczystosciach pogrzebo-
wych i przygotowaniach do pogrzebu. (Czuwanie przy zmarlym, Spie-
wanie piedni religijnych, lamentowanie). W judaizmie uczestnictwo
w pogrzebie jest obowigzkiem. Kazdy, kto napotka kondukt zalobny
powinien sie do niego przylaczyé. Zazwyczaj obrzedowosci pogrzebo-
wej towarzyszg stypy, uczty czy spotkania organizowane po pogrze-
bach. Sa one okazjami do wspominania zmarlego, pocieszenia rodziny
a jednoczesnie symbolizujg wspdlnote i jednos¢ tych, ktdrzy pozostali.
We wszystkich kulturach tradycyjne pogrzeby, a takze przygotowania
przed$miertne sa nastawione nie tylko na potrzeby umierajacego czy
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juz zmarlego, ale zawierajq takze tresci wazne dla zywych. Sa manifes-
tacjami wspélnoty uczug, solidarnosci, zachowania pewnego porzadku
spolecznego.

Oprécz podobnych lub tozsamych elementéw wystepujacych w roz-
nych ceremoniach pogrzebowych istnieja takze czynniki, ktére je
rdznicuja. Wspominaliémy wielokrotnie o roli pozycji spolecznej i zamo-
znosci rodziny, ktére wplywaly na to, ze pogrzeby w pewnych sytuac-
jach ulegaly znacznemu rozbudowaniu, a w innych uproszczeniu.
Kultura, ktora probowala zadba¢ o odpowiedni standard kazdego
pogrzebu —to judaizm (choé i tu nie udalo si¢ wyeliminowac réznic). Od
XVII wieku istniejg tu specjalne bractwa pogrzebowe, tzw. Chewra
Kaddisza, zapewniajace nalezyta ceremonie kazdemu poprzez pobiera-
nie wysokich oplat od bogatych Zydéw, tak aby mozna bylo doplacaé
czy wrecz finansowaé pogrzeby najbiedniejszych®.

Innym powszechnie spotykanym czynnikiem zroznicowania staje
sie w obrzedowoéci pogrzebowej ple¢. Role mezczyzn i kobiet sg
odmienne, zardwno w czasie trwania samej ceremonii, jak i w okresie
nastepujacym po niej. Chodzi tu gléwnie o rézne koncepcje wdowiefist-
wa; mezczyzni i kobiety nie sg tu traktowani jednakowo. Okres zaloby
wdowca po Smierci zony we wszystkich niemal spoleczefnstwach jest
przecietnie krdtszy niz w wdowy po zmarlym mezu. Ta niesymetrycz-
noé¢ znajduje swdj najjaskrawszy przyklad w praktyce sati w Indiach,
ktéra zostala zakazana dopiero w 1929 r. Na mocy tego hinduskiego
obyczaju zona zachecana, a czesto zmuszana byla do rzucania si¢ na
stos pogrzebowy meza, aby splonaé z jego zwiokami®. Ceremonia ta
miala byé swiadectwem wiernosci zony w stosunku do meza, ktéremu
powinna byla stuzyé nawet po Smierci. Charakterystyczne jednak jest,
ze poza tym oficjalnym wyjasnieniem znawcy stosunkéw spolecznych
panujacych w Indiach dopatrujg sie takze innych, bardziej funkcjonal-
nych spolecznie powodéw dla sati. Jest to wiec niehumanitarny, ale
dosé praktyczny sposéb uwolnienia majatku zmarlego od ciezaru
utrzymywania pewnej liczby wdéw, poza tym, wobec zakazu powtdr-
nego ich zamazpébjscia zwyczaj ten zapobiega ich niemoralnemu prowa-

2 M. Fuks, Z. Hoffman, M. Horn, J. Tomaszewski, Zydzi Polscy. Dzieje i kultura,
Warszawa, Interpress, 1982.
B Academia American Encyclopedia Vol. 8, 1989 {,Sutee”).
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dzeniu si¢ w przyszlosci. Wreszcie mozna traktowaé go jako forme
prewencyjna, zapobiegania mezobdjstwom?!, Wyjasnienia te pozwalaja
zrozumieé, dlaczego w stosunku do wdowca takie oczekiwania nie
istnialy. Pomimo tak ,przyziemnych” wyjasniefi nalezy dodaé, ze
wiekszosé spalonych rytualnie wdéw otaczana byla poSmiertng czcia,
a przedmioty niegdy$ nalezace do najbardziej bohaterskich sposrod
nich stawaly sie przedmiotem kultu.

W wiekszosci kultur, we wszystkich ceremoniach zalobnych dopusz-
czano bardziej emocjonalne zachowania kobiet niz mezczyzn. Wiaze sie
to z omawiang juz ogdlnie wieksza tolerancjg dla kobiet w manifes-
towaniu uczué, w wielu spoleczenstwach takze z nizsza pozycja kobiety
w stosunku do mezczyzny, w wyniku czego oczekuje sig, ze weZmie ona
na siebie symboliczny ciezar smutku i zaloby za calg spolecznosé®.
W niektérych kulturach role te pelnily najmowane kobiety-placzki.

Bogate zwyczaje pogrzebowe i obyczaje zwigzane z zaloba znane
nam z przeszlodci, zwykle korespondowaly z nastrojami i potrzebami
psychicznymi 0s6b pozostalych przy zyciu, byly zgodne z systemami
wartosci i wierzeniami i przez to posiadaly swoista moc terapeutyczna.
Poprzez swoje funkcje ukryte pomagaly w akceptacji Smierci, wylado-
waniu emocji, uzyskaniu rdwnowagi, wplywaly integrujaco na calg
spolecznosé. Mimo ze niektdére elementy ceremonii moga si¢ nam
wydaé przesadzone, wybujale emocjonalnie czy groteskowe — bylo
w nich wiele madrosci i wrecz technik psychoterapeutycznych. Opisy
pogrzebdéw calkowicie zsynchronizowanych z potrzebami psychicznymi
i spolecznymi, odpowiadajacych uznawanym wartosciom, bedacych
w zgodzie z wierzeniami i strukturg spoleczng spoleczenstw, w ktérych
istniejg, dostarczaja badania antropologéw kulturowych. ,Podrecz-
nikowym” przykladem takiej ceremonii pogrzebowej jest ceremonia
odprawiana w grupie etnicznej Kota zyjacej na potudniu Indii?.

Pogrzeb sklada sie z dwdch czesci tzw. ,zielonego pogrzebu”
i ,suchego pogrzebu”. Zielony pogrzeb odbywa si¢ zaraz po Smierci

% T. Zbikowski, Zwyczaje, obrzedy i symbole religiine Indii i Chin, w: Zwyczaje,
obrzedy i symbole religijne, Warszawa, Iskry, 1974.

% D.G. Mandelbaum, Social Uses of Funeral Rites, w: R. Fulton: Death and Identity,
The Charles Press, Bowie, Md., 1976.

% Ibidem.
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i poswiecony jest przede wszystkim kremacji zwlok. Suchy jest od-
prawiany raz do roku, zbiorowo dla wszystkich zmarlych w danym roku.
Okreslenia ,zielony” i ,,suchy” to analogia do Scietej rosliny — przy
pierwszym pogrzebie strata i zal po zmarlym jest zielony i swiezy, przy
drugim zaschniety. Z pierwszej czesci pogrzebu ze szczatkdw spalonego
ciala zachowuje sie kawalek czaszki do nastepnej ceremonii, gdzie wraz
ze szczatkami czaszek innych zmarlych w danym roku beda spalone
ponownie. Pierwszy pogrzeb jest ceremonig czysto rodzinng, w drugim
bierze udzial cala spolecznosé. Suchy pogrzeb trwa ponad jedenascie
dni i jest wydarzeniem, na ktore Sciagajq mieszkancy sasiednich wiosek.
Jest to cos§ na ksztalt wyrezyserowanego przedstawienia, w ktorym
kazdy uczestnik ma przypisang okreSlong role. Role sa wyraznie
zdefiniowane i dobrze znane uczestnikom. Na poczatku uroczystosci
pogrzebowych odbywaja sie lamenty i placze, w ktérych szczegolna role
odgrywajg wdowy i wdowcy. Dajg oni glosny upust swoim zalom,
poczuciu smutku. Nastepnie zostaje uformowany stos, w ktdrym spalo-
ne beda resztki czaszek zmarlych. Partycypujq w tym glownie ich
rodziny, podczas gdy inni mieszkancy wioski — zapewniajac im prywat-
nos¢ tych chwil, a jednoczesnie okazujac swoje zaangazowanie —wyko-
nujag w pewnej odleglosci rytualne tafice w takt zalobnej muzyki. Stos
pali sie wiele godzin, wszyscy czuwajg przy nim, a nastgpnie spedzaja
na terenie wygaszonego paleniska nastepna noc.

Nastepna faza pogrzebu rozpoczyna sig wraz z ukazaniem si¢ na
niebie pierwszej gwiazdy porannej. Jest ona symbolem i sygnalem do
zmiany nastroju. Wdowy i wdowcy wykonuja rytualny taniec, ktérego
celem jest przyblizenie ich do normalnego zycia wioski. Tej nocy
odbywajg oni stosunki seksualne z kims z krewnych zmarlego, co ma
symbolizowaé zaréwno kontynuacje zycia, jak i wiezi, solidarnosé¢
rodzinna.

Przy takiej organizacji dwustopniowego pogrzebu kultura Kota
uznaje prawo jednostki do szoku po Smierci bliskiej osoby, pomaga jej
przejsé przez to przezycie, a dopiero po jakims czasie, gdy strata jest juz
zracjonalizowana, a jednostka otrzasnieta ze swiezej zaloby, nastepuja
dalsze aktywnosci pozwalajace zardwno upamietni¢ zmarlego, jak
i wciagnaé w rytm normalnego zycia pozostale po nim osoby. Gdy mija
okres ostrego smutku i dezorientacji spolecznej osoba w zalobie zostaje
ponownie wciagnieta do panujacego porzadku spolecznego, przez co
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jednoczesnie demonstruje sie system solidarnosci wewnatrzrodzin-
nych, klanowych, wioskowych, wreszcie calej ludnosci Kota. Porzadek,
w jakim odbywa sie suchy pogrzeb i wszystkie jego rytualne czynnosci,
a takze zobowigzania finansowe (wszyscy obecni partycypuja w kosz-
tach pogrzebu i przyczyniaja sie do jego swietnosci) — podkreslajg wage
uczestnictwa i porzadku spolecznego, gdzie kazdy jest sSwiadom swoich
rol i obowigzkdéw, a takze miejsca w ceremonii, odpowiadajacemu
zajmowanemu miejscu w strukturze spoleczne;.

Nie musimy jednak siegaé do obszaréw tak odleglych kulturowo,
aby znalezé ceremonie pogrzebowa adekwatng do potrzeb najblizszych
0sdb zmarlego i korespondujaca z odczuciami spotecznosci, a zatem
bedaca jakim$ pozytywnym doswiadczeniem dla wszystkich jej uczest-
nikdéw. Spdjrzmy na nasze tradycyjne pogrzeby w malych spoleczno-
Sciach lokalnych, jeszcze kilkadziesiat lat temu. Zaobserwujemy w nich
takze wiele elementdw terapeutycznych. Szczegdlowy opis takiego
pogrzebu, charakterystycznego dla wsi towicko-mazowieckiej”’ daje
Reymont w Chiopach (pogrzeb Macieja Boryny). Nie tlumi sie tu uczué
smutku i przygnebienia; placze i lamenty sa nie tylko reakcja najblizszej
rodziny, ale biorg w nich udzial wszyscy mieszkancy wsi. Cialo zmarlego
zardwno w okresie przygotowan do samej ceremonii pogrzebowej
(mycie, ubieranie, ukladanie w trumnie), jak i w okresie oczekiwania na
pogrzeb nie jest izolowane w zaden sposob od mieszkancow wsi, nie
jest otoczone lekiem. Kazdy moze przyjs¢, popatrzeé, czuwal przy
zmarlym, wyrazié swoje wspolczucie, poglady na ulotnos¢ zycia i nie-
unikniono&é Smierci. Wszystkim tym zalobnym czynnosciom i refleks-
jom nie przeszkadzajg codzienne prace, ktdre musza byé wykonane
w gospodarstwie. Wybuchom zalu towarzysza tez w przypadku Smierci
Macieja Boryny swary o majatek zostawiony po nieboszczyku. Smieré
nie przeslania swoim majestatem spraw codziennych, spraw ludzi
zywych.

Sama ceremonia pogrzebowa jest solidarna manifestacja uczué
ludzi zwiazanych tym samym losem, marnoscig zycia doczesnego
i sprawiedliwej egzystencji poSmiertnej. Ceremonia honoruje takze
aktualnie istniejacy porzadek spoleczny na wsi. Boryna byl pierwszym

7 H. Rzewuska: Chiopi Reymonta. Warszawa: Towarzystwo Naukowe Warszawskie,
1950. Autorka zwraca uwage na wiernos¢ szczeg6léw opisywanych przez Reymonta.
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gospodarzem za zycia i taki tez musi by¢ jego pogrzeb. Po zakoficzeniu
ceremonii religijnej odbywa sie stypa —,,chleb zalobny”, w czasie ktérej
wspomina sie zmarlego, a ktdra pelni takze funkcje integracyjne
w spolecznosci i pozwala stopniowo na wnoszenie pogodniejszych
tondw do nastroju ogblnego smutku.

Niewiele elementow takiego naturalnego traktowania Smierci prze-
trwalo do naszych czasdw, chol ciagle jeszcze pogrzeby wiejskie
w malych spolecznosciach rdznig sie pod tym wzgledem korzystnie od
formalnych, wyobcowanych pogrzebéw w miastach. Pogrzeb religijny
jest jedna z najbardziej wiernie speinianych w malych spolecznosciach
praktyk jednorazowych — rytéw przejécia®. Trudno jednak powiedzieé
ile tradycyjnych, funkcjonalnych obrzedéw mu towarzyszacych nadal
zachowalo swojag moc; istnieje u nas pod tym wzgledem zrdznicowanie
terytorialne, w zaleznoici od sily tradycji lokalnych.
~ Pogrzeby miejskie, a szczegdlnie te w duzych miastach nie zo-
stawiaja miejsca na spontanicznoéé czy inicjatywe lokalna. Sa cal-
kowicie zinstytucjonalizowane, charakteryzuja sie swoista biurokracja.
Skutkiem tego ilo&é formalnosci niezbednych dla uzyskania aktu zgonu,
kupna trumny, zalatwienia miejsca na cmentarzu, wypelnia rodzinie
zmarlego praktycznie caly czas miedzy Smiercig a pogrzebem. Nowo
powstale w ciagu ostatnich lat prywatne przedsigbiorstwa pogrzebowe
odciazaja rodzine zmarlego od wielu spraw, ich przedstawiciele za-
chowuija sie tez na ogdt taktowniej, ich ustugi s bardziej zindywiduali-
zowane. Uslugi te powigkszajg jednak koszty pogrzebu, ktére w na-
szych warunkach nie sg niskie.

Dos¢ szczegblne uroczystosci pogrzebowe, charakteryzujace sie
specyficzng estetyka zwigzang z samym pogrzebem, i osoba zmarlego
" oraz calkowitym skomercjonalizowaniem majg miejsce w Stanach
Zjednoczonych. Specjalne domy pogrzebowe zabieraja cialo ze szpitala
czy innego miejsca zgonu, przygotowuja do pogrzebu, organizujg
spotkania rodziny i przyjaciot zmarlego, a nastepnie sama uroczystosé.
W czasie pobytu w domu pogrzebowym zmarly jest przygotowywany do
ekspozycji w otwartej trumnie, tak zeby wszyscy odwiedzajacy mogli go
pozegnal i zapamieta. W tym celu poddaje sie zmarlego wielu

B Ks. A. Galek: Praktyki religiine jako przejaw poboznosci ludowej, w: Ks. W.
Piwowarski (red.), Religiinos¢ ludowa. Ciaglosé i zmiana. Wroctaw: Imprimatur, 1983.
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zabiegom kosmetycznym i upiekszajacym. Domy pogrzebowe i praktyki
w nich stosowane otoczone sa tajemnica. Nie wpuszcza sie tam obcych,
nie publikuje wiadomoéci na ten temat. Gdy ukazala sie ksigzka®
uchylajaca rabka tajemnicy i opisujaca procedury stosowane w domach
pogrzebowych, jej tresé okazala sie zaskakujaca i szokujaca dla wielu
os6b. Ksiazka wykazala bowiem jak przedsigbiorcy pogrzebowi wyko-
rzystuja zal i poczucie winy zagubionej, zrozpaczonej rodziny dla
kompensacji tych uczué przy pomocy drogich pogrzebdéw, ,ostatniej
szansy, aby co$ zrobi¢ dla zmarlego”. Szokiem byl takze opis czynnosci
wykonywanych przy zmarlym, koniecznych dla nadania mu pozadane-
go wygladu. Poniewaz praktyki takie i same procedury sa u nas mato
znane, warto opisowi ich poswiecié nieco miejsca®.

Po powszechnie stosowanej czynnosci balsamowania® zwlok zo-
staja one poddane praktykom kosmetyczno-upigkszajacym. Zeby zmar-
lego sa czyszczone, a nawet lakierowane, oczy zaklejane specjalnym
preparatem. Modeluje sie twarz, usuwa opuchlizny, tuszuje blizny,
a nawet uzupelnia brakujace czesci ciala. Jezeli zmarly za zycia np.
stracil reke, dorabia sie ja ze specjalnego wosku. Zanim nastapi
ostateczny makijaz, twarz zmarlego modeluje si¢ w ten sposdb, aby
rysom twarzy zapewni¢ odpowiednia ekspresje. Usta np. zamkniete
zbyt szczelnie powodujg surowy, a nawet niezadowolony wyraz twarzy;
powinny one sprawiaé wrazenie jakby byly nieco uchylone, wymaga to
jednak specjalnej techniki, istnieje bowiem obawa, ze usta otworza sie
za bardzo ze wzgledu na naturalng tendencje do opadania szczeki.
Czasem dla zapewnienia odpowiedniej pozycji ust (poniewaz oczy sa
zamkniete, caly wyraz twarzy zalezy od ulozenia ust) przypina sie je od
wewnatrz iglami do dzigsel. Do spraw tych przedsigbiorcy pogrzebowi
przykladaja wielka wage, albowiem wyglad nieboszczyka bedzie swiad-
czy! o umiejetnosciach i kunszcie zatrudnionych tam mistrzéw i bedzie,
,2ywa” wizytbwka zakladu. Makijaz, to nakladanie na twarz kremu,
podkladu, rézu, pudréw, a takze szminek do ust (takze dla mezczyzn).
Makijaz nie rézni sie w zasadzie od kobiecego makijazu zywych, tylko

# J. Mitford, American Way of Death, New York, Simon and Schuster, 1963.

% Powtarzam wedlug zacytowanej wyzej pozycit.

31 Techniki te, okreslane wspdlczednie mianem tanatopraksji dokladnie opisane sa
w pracy: L.V. Thomas, Trup, £6dz, Wydawnictwo ELodzkie, 1980.
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kolory. sa bledsze i bardziej stonowane. Kolejny etap, to ubranie
i zlozenie martwego w trumnie. Pozycja ciala musi by¢ wladciwa,
z glowa uniesiong lekko w stosunku do ciala, oparta na poduszce,
z lekko podpartymi ramionami (aby zmarly sprawial wrazenie, ze lezy
miekko i naturalnie). Wazne jest takze ulozenie rak —ich splot powinien
byé lekki i zywy. Nastepnie trumna zostaje przeniesiona do salonu
domu pogrzebowego (powazna atmosfera, najczesciej antyki, cieple
oéwietlenie, ciemne zastony w oknach), gdzie wykonuje sie ostatnie
retusze, a takze dekoracje kwiatowe. Tu przez najblizsze dni zmarly
bedzie przyjmowal wizyty odwiedzajgcych, pozowal do zdjeé, a przed-
sigbiorca zbieral nalezne komplementy za wyglad jak ,za zycia”.
Wreszcie trumna zostanie zamknieta i specjalng limuzyna przewieziona
na cmentarz, czy do krematorium, w zaleznosci od uzgodnieii z rodzina.
Zmarlemu towarzyszyé bedzie oczywiscie orszak limuzyn z rodzing
i go§émi. W salonach domu pogrzebowego ponadto, w miejscu przyleg-
lym do tego, gdzie eksponowano zwloki, moze si¢ odbyé przyjecie,
podczas ktdrego przy lampce wina bedzie mozna powspominaé zmar-
lego i wspdlne chwile spedzone z nim za zycia.

Pogrzeby amerykanskie zrealizowane w opisany sposdb moga nam
sie wydaé miejscami makabryczne, miejscami groteskowe i Smieszne.
Do kofica lat siedemdziesiatych nie bylo jednak praktycznie w Stanach
Zjednoczonych innej alternatywy dla pogrzebania zwlok. (W okresie
tym ,,przemysl” pogrzebowy zarabial ponad 4 mld dolaréw, zatrudnial
ok. 65 tysiecy ludzi, w ok. 24 tysiacach doméw pogrzebowych)®.
Zainicjowany w Kalifornii ruch na rzecz godnej Smierci i umierania
zacza! sie domagaé naturalnego, niepretensjonalnego, a takze duzo
tafiszego pogrzebu, znajdujacego coraz wiecej zwolennikow, cho¢ na
razie jeszcze praktyki doméw pogrzebowych nie sa zagrozone powazna
konkurencia.

Pogrzeb ,po amerykansku”, choé w formie w jakiej istnieje, nie
zawsze musi odpowiadaé potrzebom psychicznym, odczuciom i kon-
cepcjom estetycznym osdb bioracych w nim udzial, ma jednak te zalete,
ze Smieré w USA nie stala sie takim tabuy, jak w innych krajach,
przynajmniej od momentu, gdy jest ona juz faktem dokonanym.

¥ R.C. Slater, Funeral Service, National Funeral Directors Associaties of the United
States, 1976.
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Odpersonalizowanie, odindywidualizowanie, sztucznosc i nie adek-
watnos¢ do potrzeb psychicznych uczestnikéw, charakteryzujace
w mniejszym lub wiekszym stopniu pogrzeby wspdlczesne w naszym
kregu kulturowym — jak juz wspominali§my — sg symptomem szerszego
procesu derytualizacji zycia spolecznego, jaki mozemy zaobserwowac
i w innych jego dziedzinach. Jeszcze w ubieglym wieku wszystkim
wazniejszym wydarzeniom towarzyszyly okreslone rytualy wyrazajace
wiare i przekonania ludzi w nich uczestniczacych i symbolizujace ich
wartosci. Wazniejsze zmiany w zyciu poszczegdlnych czionkdéw rodziny
byly celebrowane; narodziny, osiagniecie dojrzalosci, malzefistwo,
§mieré — otoczone byly odpowiednimi rytualami peinigcymi funkcje
reorientacji jednostek, czy calych spolecznosci w zmieniajacych sie
sytuacjach zyciowych, pomagajacymi w uzyskaniu réownowagi, w adap-
tacji do nowych rél i zadaf zyciowych. Rytualy owe dostarczaly takze
kulturowej recepty na zachowania w okresach kryzyséw zaréwno
jednostek, jak i grup spolecznych. Wyznaczaly tez wyraZznie zachowania
w obliczu $mierci, pozwalajace na rozladowanie zwigzanych z nig
emocii.

Zatoba, pogrzeb, byly takze pewna dramatyzacja samej smierci.
Odrzucajac rdézne obyczaje, ktére wydawaly sie nieadekwatne do
naszych wspdlczesnych koncepcji $mierci, nie stworzyliSmy nowych
form, bardziej odpowiednich dla naszych przezyé (stawia to takze
pod znakiem zapytania terapeutyczne i integracyjne funkcje po-
grzebdw). Ceremonie religijne osobom niewierzacym moggq sie wyda-
waé niepotrzebne, nie harmonizujace z ich odczuciami, jednak brak
jakiejkolwiek ceremonii takze nam nie odpowiada. Nie odpowiada
to naszej potrzebie odpowiedniego uhonorowania, dramatyzaciji sytu-
acji, zostawia z poczuciem nie zakofczenia sprawy. Istnieja wpraw-
dzie ceremonie cywilne, dotycza one jednak w zasadzie pogrzebow
osdb spolecznie donioslych za zycia. Zawieraja one takie elementy
jak poczty sztandarowe, orkiestry wojskowe, przemowienia nad
grobem. Cywilny pogrzeb zwyklego czlowieka jest jednak smetnym
widowiskiem, w ktorym role mistrzdw ceremonii pelnig wylacznie
grabarze.

W ostatnich latach daje sig tu jednak zauwazyé pewne zmiany.
Podejmuje sie proby tworzenia swieckich ceremonialéw pogrzebowych
posiadajacych pewien porzadek i dramaturgie, nad ktdrymi czuwa
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specjalnie w tym celu zatrudniona osoba. Doswiadczenia te sg krotkie

i trudno je ocenié z niewielkiej jeszcze perspektywy czasu. Sa jednak

niewatpliwie préba wypelnienia istniejacej luki.

Podniesienie standardu i kultury pogrzebdéw stawiajg sobie takze
za cel wiasciciele nowo powstalych u nas prywatnych przedsiebiorstw
pogrzebowych. W ramach rozszerzania wachlarza ustug zaczynaja
one niedmialo czerpaé z doswiadczen amerykanskich kolegow. Poza
coraz bardziej wyszukanymi i kosztownymi trumnami oraz miejscami
na atrakcyjnych cmentarzach pojawiaja sie¢ elementy tanatopraksii,
oferty upiekszania zmarlego. | u nas takze pogrzeb pomiedzy licznymi
funkcjami spotecznymi pelni role symbolu statusu zmarlego i jego
rodziny, a przedsiebiorstwa pogrzebowe nie sg instytucjami chary-
tatywnymi.

W dotychczasowych rozwazaniach mieliSmy okazje zapoznaé sie
z elementami réznych ceremonii pogrzebowych. Traktowalismy je jako
wydarzenia spoleczne, ktdrych funkcje jawne nakierowane byly na
zmarlego, jednak poprzez swoje funkcje ukryte przynosily takze korzy-
§ci zywym. Staralidmy sie wykazaé, ze korzysci te sg proporcjonalne do
funkcjonalnosci ceremonii pogrzebowych w stosunku do psychicznych
spolecznych potrzeb rodzin czy bliskich osdb. Koficzac te rozwazania,
sprébujemy je podsumowaé®,

— Pogrzeb potwierdza i wzmacnia realnos§é Smierci, gdy strata w od-
czuciu bliskich ciagle nie jest catkowicie zaakceptowana.

— Pogrzeb stwarza naturalng scenerie dla wyrazania, wentylacji uczué
zwiazanych ze Smiercig. Osoby zdolne do okazania emocji, do
zachowan afektywnych mogg w czasie pogrzebu rozladowac wiele
uczué (placze, lamenty, gesty rozpaczy) w atmosferze spolecznego
zrozumienia i poparcia.

— Pogrzeb i przygotowania do niego zapewniajg osobom w zalobie
pewien typ aktywnosci, ktéry dla wielu oséb zdezorientowanych
Smiercig i zaloba dostarcza konkretnych wskazéwek co do za-
chowania sie w ciggu kilku dni po $mierci.

— Pogrzeb rozpoczyna proces reintegracji osdb w zalobie ze spoleczno-
§cig, niejednokrotnie w nowej roli zmienionej na skutek odejicia

3B Szczegdblowa analize funkcji petnionych przy ceremoniach pogrzebowych znajdzie
czytelnik w pracy: T.A. Rando, Grief Dying and Death, op. cit.
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zmarlego. Spotecznoéé udziela symbolicznie i werbalnie (kondolen-
cje) zapewnienia o pomocy i poparciu w jego adaptacji do zmienio-
nej sytuacji zyciowe;j.

Poza funkcjami terapeutycznymi pogrzebu, wspierajacymi jedno-
stke w zalobie, mozna wskazaé takze na funkcje pogrzebu, z ktdrych
pewne korzysci moze odnosi¢ spolecznosé:

— Pogrzeby integruja ich uczestnikdw (spolecznosc) dajac okazje do
spotkania, odnowienia kontaktéw, wspdlnego przezywania, a takze
poprzez ksztaltowanie zbiorowej pamieci.

— Pogrzeby stymuluja uczestnikédw do konfrontacji z wlasng Smiertel-
noécia, zmuszaja do refleksji na temat wartosci przywiazywanych
w danej kulturze do zycia i Smierci.

— Pogrzeby sa takze afirmacja istniejacego porzadku spolecznego.
Pomimo $mierci jednostki i najwiekszego nawet zalu z nig zwigzane-
go, zycie idzie dalej, porzadek spoleczny zostaje zachowany.

Widaé wiec wyraznie, Ze ceremonie pogrzebowe zardwno w per-
spektywie korzysci terapeutycznych odnoszonych przez osoby w zalo-
bie, jak i w dalszej perspektywie, jako doswiadczenia integrujace
spolecznosé, maja coé do zaofiarowania. Nie oznacza to oczywiscie, ze
powinnismy je przywracaé¢ do zycia w ich tradycyjnej formie; srodki
ekspresji proponowane przez nie bylyby nie do zaakceptowania przez
wiele oséb. Warunkiem — jaki musi byé spelniony, aby pogrzeb mégl sie
staé wartosciowym psychicznie i spolecznie przezyciem dla jego uczest-
nikdw - jest zgodno&¢ rytualéw zardwno z nastrojem, jak i systemem
religijnych, filozoficznych, a takze estetycznych przekonan. Gdy nato-
miast ceremonia wydaje sie sztuczna, naiwna czy wrecz irytujaca,
trudno wentylowaé swoje uczucia wynikajace z odczuwanej zaloby,
poza byé moze przemieszczonymi uczuciami gniewu i agresji.
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8. Zakonczenie

W zalozeniu swym praca miala spetnié trzy glowne zadania.

Zrekonstruowaé miejsce, jakie w naszych wyobrazeniach spolecz-
nych i postawach zajmuje Smier¢ i umieranie, przyjrze¢ sie historycznie
i kulturowo uksztattowanym uwarunkowaniom tych postaw, a takze ich
konsekwencjom dla istniejgcych wzoréw opieki nad umierajacymi
pacjentami. Analiza nasza wykazala, ze reakcja spoleczna na Smieré
i umieranie odzwierciedla wiele staboSci i problemdw nurtujacych
wspdlczesne spoleczefistwa, a takze przemiany dokonujace sie w pod-
stawowych normach i wartoiciach spolecznych. Nasz stosunek do
Smierci, umierania, zwiazane z nim wartoéci i wynikle z niego formy
opieki nad umierajgcymi sa mieszaning czesto sprzecznych ze sobg
orientacji, zardwno altruistycznych, jak i instrumentalnych czy utylitar-
nych. Wskazuje to na potrzebe refleksji i dokonanie pewnych przewar-
tosciowah w naszym sposcbie myslenia o Smierci.

Przyblizyé problematyke Smierci i umierania poprzez jej analize
z perspektywy doznaf umierajacego czlowieka i najblizszych mu oséb.
] tu takze pojawilo sie wiele probleméw swiadczacych o nieadekwatno-
5ci reakcji na Smieré w stosunku do potrzeb umierajacego czlowieka.
Skutkiem tego umieranie jest czesto procesem odhumanizowanym,
pozbawionym godnosci, przebiegajacym w samotnosci i cierpieniu.

Przeanalizowaé ramy instytucjonalne, w jakich przebiega Smierc.
Rozwazalismy i poréwnywalismy wiec warunki umierania w szpitalach
i w hospicjach, wykazujac, jak roznice w ideologiach i sposobach ich
funkcjonowania wplywajg na umieranie i zwigzane z tym komforty
i dyskomforty wszystkich zainteresowanych stron — samego pacjenta,
jego rodziny i personelu medycznego. Zgodnie z przyjetym zalozeniem
eksponowano tu przede wszystkim te koncepcje, ktdére mogg sie
przyczyni¢ do zorganizowania pacjentom w terminalnym okresie cho-
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roby godnego i pozbawionego cierpiefi umierania. Ten ostatni postulat
jednak nie moze byé uzalezniony wylacznie od czynnikdw organizacyj-
nych — wymaga on takze glebszych przemian w naszym sposobie
mysSlenia o Smierci, w ksztalttowaniu otwartych, zbalansowanych emoc-
jonalnie postaw, probie rozwiazania istniejacych dylematow etycznych.
Trzy cele wyodrebnione powyzej splataja sie soba w sposdb bardzo
Scisty.

Prezentowana praca poruszyla wiele roznych aspektéw problema-
tyki Smierci i umierania. Niektdre z nich byly bardziej rozwiniete, inne
tylko naszkicowane czy wspomniane: Odzwierciedla to przyjete w pra-
cy zalozenia i ograniczenia, ale takze w znacznej mierze stan wiedzy na
ten temat. Niezbedne jest lepsze poznanie, bardziej wszechstronne
naswietlenie wielu zjawisk i proceséw skladajacych sie na &mieré
i umieranie. Jednak jak juz wspominalismy wielokrotnie, ta niezmiernie
trudna i zlozona problematyka nie zawsze poddaje sie mozliwosciom
analitycznym warsztatu naukowego. Sklada sie na to zaréwno jej
zlozonosé i wielowymiarowosé, trudnosci zwiazane z przekroczeniem
granic naszego poznania, jak i problemy natury etycznej, jakie moga
kreowaé podejmowane badania.

Mimo tych ograniczen istnieje jednak niewatpliwie potrzeba prze-
prowadzenia wielu dalszych badaf, utrzymywanych zaréwno w kon-
wencji czysto psychologicznej, socjologicznej, jak i integrujacej oba
podejscia. Podejmowanym badaniom powinna tez towarzyszyé troska
o budowe teorii dotyczacych umierania, co pozwalaloby na dalsza
systematyzacje istniejacej wiedzy i wytyczenie spdjnych kierunkéw
dalszych poszukiwai. Pytafi, ktdre pozostaja bez odpowiedzi, jest ciagle
jeszcze bardzo wiele, a szczegdlnie niedoreprezentowane sa te, na
ktére powinny da¢ odpowiedz badania socjologiczne.

Poza badaniami ,,uniwersalnymi”, odnoszacymi si¢ niemal do kaz-
dej sytuacii, w ktdrej cierpi czlowiek, a ktdrych lista mogtaby byé bardzo
dluga, w naszych warunkach szczegdlnie ciekawe poznawczo i doniosle
praktycznie wydaje si¢ podjecie dwdch nurtéw badawczych: badah nad
czynnikami spolecznymi warunkujacymi wszelkie nierdwnosci wobec
Smierci i w procesie umierania (nieréwnosci wynikle z pozycji spolecz-
nej pacjenta, spolecznych interesdow utylitarnych, profesjonalnych
orientaciji i cech indywidualnych lekarzy itp.), a takze badan ukierun-
kowanych na analize istniejacych i projektowanie nowych rozwiazafi
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organizacyjnych, nowych form opieki nad umierajacymi pacjentami,
postaw spolecznych i oczekiwafi w tym zakresie, oraz gotowosci
spoleczefistwa do zaakceptowania okreslonych rozwigzaf.

Aktualnie istniejaca nieadekwatnosé opieki nad umierajacym do
jego potrzeb, niekompletnosé srodkdw, z jakimi przystepujemy do niej,
wskazuja na koniecznosé dzialaf, ktdére powinny byé podjete, aby
nadaé procesowi umierania bardziej humanitarne oblicze. Medycyna
nie wyeliminuje choroby ani nie pokona §mierci —napisala w Granicach
medycyny Magdalena Sokolowska — tylko wiec Swiadome dzialania
spoleczne moga sprawié, ze przerwana zostanie zmowa milczenia
otaczajaca $mieré, ze stanie si¢ ona mniej straszna, mniej bolesna
i bardziej godna.
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