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Ksigzka zawiera zbior artykutéw nawigzujacych do wystgpien
podczas miedzyuczelnianego sympozjum naukowo-metodyczne-
go ,Wspodlne obszary tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykul-
turowej. Chorzy, cierpigcy i umierajgcy jako Inni i Obcy”, ktore
odbyto sie 25 listopada 2016 roku w gmachu Biblioteki Gtownej
Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy. Ich autorzy
to pracownicy naukowi, specjalisci (lekarze, psychologowie, tera-
peuci) i wolontariusze, ktérych pasja jest dbatos¢ o wysokg jakosé
zycia chorych, cierpigcych, umierajgcych i ich bliskich, opieka nad
nimi oraz komunikacja i relacje w placéwkach medycznych i opie-
kunczych - szczegdlnie w szpitalach i hospicjach.

W poszczegdlnych artykutach Czytelnik znajdzie historie idei i ru-
chu hospicyjnego na Swiecie i w Polsce; refleksje nad zagadnie-
niem Innosci i Obcosci oséb doswiadczajacych cierpienia, choroby
i Smierci w réznych kontekstach spotecznych; propozycje i przy-
ktady realizacji koncepcji edukacji adresowanych do chorych, cier-
piacych, umierajacych, ich bliskich oraz oséb sprawujgcych nad
nimi opieke - zaréwno profesjonalna, amatorska, jak i na zasadzie
wolontariatu.

W ksigzce znajduje sie tez bogaty przewodnik bibliograficzny dla
zainteresowanych tanatopedagogika i edukacjg miedzykulturowa.

Z recenzji wydawniczej ks. prof. UMK dra hab. Piotra Krakowiaka:

Niniejsza publikacja bedzie dla czytelnikéw przydatnym Zrédtem wie-
dzy na temat potrzeb oséb chorych, cierpigcych, umierajgcych i ich ro-
dzin oraz zrédtem inspiracji dla badaczy, studentéw i oséb pragngcych
praktycznie wspierac osoby u kresu zycia i ich bliskich w swojej przysztej
pracy lub w wolontariacie.
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‘ Wprowadzenie

Niniejsze opracowanie stanowi poktosie miedzyuczelnianego sympozjum nauko-
wo-metodycznego ,Wspodlne obszary tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykultu-
rowej. Chorzy, cierpigcy i umierajacy jako Innii Obcy”, ktére odbyto sie w Bydgosz-
czy 25 listopada 2016 roku. Jego gtéwnymi pomystodawcami i organizatorami byli
pracownicy Zaktadu Pedagogiki Ogodlnej i Poréwnawczej Uniwersytetu Kazimie-
rza Wielkiego. Wykaz wspotorganizatoréw, zatozenia programowe i szczegétowe
sprawozdanie z obrad oraz dyskus;ji, Czytelnik znajdzie w Aneksie na koncu ksiazki.
O napisanie artykutéw zostali poproszeni referujacy oraz ich wspétpracow-
nicy. Dzieki temu, w zbiorze znajduja sie wypowiedzi specjalistow ze $rodowiska
akademickiego i innych oséb na co dzien zajmujacych sie opiekg nad chorymi
i umierajacymi, zaréwno profesjonalnie, jak i w ramach wolontariatu (m.in. studen-
tow). Czytelnik z pewnoscia zorientuje sie, Zze zamieszczone tu teksty réznig sie
poziomem merytorycznym i formalnym. Doswiadczenie pisarskie poszczegdlnych
0sOb jest rozmaite, dlatego tez styl narracji niektérych artykutéw wykracza poza
kanony pisarstwa naukowego i ociera sie o emocjonalne relacje ze sfery potoczne;.
Zaréwno interdyscyplinarnosé, jak i zréznicowanie formalne tej publikacji sg
zamierzone i wigzg sie z jej popularyzatorska funkcja. Celem redaktorow jest bo-
wiem udostepnienie szerokiemu gronu Czytelnikow wypowiedzi profesjonalistéw
i amatorow, teoretykéw (ideologéw) i praktykow zainteresowanych sprawami
chorych, cierpigcych i umierajacych, rzeczywistoscia placéwek medycznych, opie-
kunczych, relacjami w ich rodzinach i domach itp. oraz dotyczacymi tych zagadnien
dziataniami o charakterze edukacyjnym. Dzieki temu Czytelnik zyskuje mozliwosé
poznania réznych opinii i propozycji rozwigzan przedstawionych probleméw.



Podstawg poszukiwan wspdlnych obszaréw tanatopedagogiki i pedagogiki
miedzykulturowej, realizowanych przez uczestnikow sympozjum oraz autoréw
tekstéw zgromadzonych w tej ksigzce, proponuje uczynié nastepujace wypowie-
dzi Mistrzow wiedzy o edukacji, na temat podobienstw oraz charakterystycznego
przenikania sie rél nauczycielai lekarza:

- Zygmunt Mystakowski: ,Nauczyciel, ktéry nie widzi przed sobg zywych lu-
dzi, a tylko imiona, nazwiska i katalogi, jest podobny do lekarza, dla ktérego
istniejg tylko choroba, terapia i leki, a ktérego nie interesuje sam chory jako
zywy uktad psychofizyczny, obdarzony czyms$ niepowtarzalnym - indywi-
dualnoscia. Taki lekarz moze tylko co najwyzej przypadkiem uzyska¢ wyniki.
Prawdziwa efektywnos¢ leczenia wynika bardziej z osobistego oddziatywa-
nia niz ze stosowania lekow. (Nie mowie tu o chirurgii, ktéra ma swa odrebng
specyfike)”.

- Janusz Korczak: ,Jako lekarz stwierdzam objawy: widze wysypke na skérze,
stysze kaszel, czuje wzniesienie cieptoty, powonieniem ustalam zapach aceto-
nu z ust dziecka. Jedne dostrzegam od razu, ukrytych poszukuje. Jako wycho-
wawca mam réwniez objawy: usmiech, $miech, rumieniec, ptacz, ziewniecie,
okrzyk, westchnienie. (...) Niekiedy objaw pozornie drobny i bez znaczenia
moéwi o wielkim prawie, pozornie oderwany szczegdt wigze sie u dna zwaznym
zagadnieniem. Jako lekarz i jako wychowawca nie znam drobiazgdw i czujnie
$ledze to, co zdaje sie przypadkowym i bezwartosciowym”?2.

Zaréwno rzetelnego i sumiennego lekarza, jak i nauczyciela czy edukatora
Z pasja, charakteryzuje gteboka empatia i szacunek do ludzi, z ktérymi i dla ktérych
przyszto im pracowac. W refleksji specjalistow z dziedziny tanatopedagogiki i pe-
dagogiki miedzykulturowej cztowiek postrzegany jest przez pryzmat swoich indy-
widualnych cech oraz relacji w rozmaitych srodowiskach, w ktérych bierze udziat
dobrowolnie lub wbrew woli®. Rozpatrywanie relacji spotecznych w kategoriach

1 Z.Mystakowski: O kulturze wspétzycia. Rozwazania i propozycje. Panstwowe Zaktady Wydaw-
nictw Szkolnych, Warszawa 1967, s. 28.

2 ). Korczak: Jak kochac dziecko. Internat. Kolonie letnie. Dom sierot. Rzecznik Praw Dziecka, War-
szawa 2013, s. 86.

3 Szerzej na ten temat - patrz: J. Binnebesel: Tanatopedagogika w doswiadczeniu wielowymiaro-
wosci cztowieka i Smierci. Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2013; P.P. Grzybowski: Chorzy
i umierajqcy jako Obcy. Wspdlne wqtki pedagogiki miedzykulturowej i tanatopedagogiki. [w:] T. Lewo-
wicki, E. Ogrodzka-Mazur (red.): Edukacja miedzykulturowa - teorie, poglgdy, doswiadczenia spo-
teczne. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza Szkota Pedagogiczna
ZNP w Warszawie, Wydawnictwo Adam Marszatek, Cieszyn-Warszawa-Torun 2010, s. 287-299;
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doswiadczen, uczu¢ i emocji uczestniczacych w nich jednostek jawi sie jako szcze-
goblnie istotne, gdy mamy do czynienia ze zjawiskami i procesami tak intymnymi
i unikalnymi, jak chorowanie, cierpienie i umieranie.

Rdéznice zwigzane z objawami poszczegdlnych chordb, reakcjami na nie, posta-
wami i strategiami obronnymi ludzi w nie uwiktanych, pozwalajg na postrzeganie
ich jako Innych lub Obcych. Dana sytuacja, jej recepcja i ocena dokonywana przez
kazdego z jej uczestnikow (z czym wigz3 sie rozmaite reakcje i perspektywy tych
0s6b), to wtasnie elementy przedmiotu zainteresowan tanatopedagogow i pedago-
géw miedzykulturowych. Opierajac sie naich refleksji powstajg koncepcje edukacji
realizowane z mysla o Innych/Obcych w celu utatwienia dialogu z nimi, poprawienia
jakosci zycia, integracji spoteczno-kulturowej oraz aktywizacji w domu rodzinnym
lub placéwce medycznej i opiekunczej. Zatozenia oraz przyktady realizacji takich
koncepcji znajda Panstwo w poszczegolnych artykutach w tej ksigzce.

Z doswiadczen wypowiadajacych sie tu oséb wynika, ze na zasadzie przygoto-
wania do dialogu, Swiadomego zapoczatkowania go w celu wzajemnego poznania
oraz uczenia szacunku dla odmiennosci drugiego cztowieka, mozliwe jest tagodze-
nie towarzyszacych réznicom nieporozumien, napieé, konfliktéw i zapobieganie
dyskryminacji Innych/Obcych. Jest to wyzwanie tym bardziej istotne, gdy w Innos¢
i Obcos¢ uwiktani sg chorzy, cierpigcy i umierajacy.

Oddajac dorak Czytelnikow niniejsza ksigzke, w imieniu zespotu redakcyjnego
zycze wszystkim przyjemnej lektury i zachecam do pogtebiania wiedzy na tematy
tu poruszone, odsytajgc do Zzrédet zaproponowanych w ,,Przewodniku bibliogra-
ficznym”.

Przemystaw Pawet Grzybowski
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Jozef Binnebesel
Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

Ksztattowanie
idei i mysli

opieki hospicyjnej
w szkole'

Opieka stanowi jeden z kluczowych elementéw dziatan istoty ludzkiej?2. Wyni-
ki badan w jaskini Shanidar pokazaty, ze juz neandertalczycy sprawowali opieke
nad osobnikami chorymi i kalekimi®. Historia opieki zatem to nie ostatnie lata czy
nawet setki lat - idea opieki towarzyszy cztowiekowi od zawsze. Miata ona rézny
przebieg i charakter, podlegata zmianom, jednak zawsze odgrywata kluczowa role
w relacjach interpersonalnych. Mozna powiedzie¢, ze ksztattowata historie i idee
cztowieczenstwa*. Analiza dziejéw medycyny pokazuje, jak zmieniato sie podej-
$cie do opieki nad przewlekle chorymi, umierajgcymi i niepetnosprawnymi. W tym
kontekscie oraz w analizie antropologicznej i filozoficznej historie opieki mozna

L Niniejszy artykut stanowi przeredagowany pod wzgledem formalnym przedruk za zgoda wy-
dawcy tekstu: J. Binnebesel: Ksztattowanie idei i mysli opieki hospicyjnej w szkole.[w:] J. Binnebesel,
A. Janowicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawia¢ z uczniami o konicu Zycia i wolontariacie hospicyjnym.
Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 38-48.

2 Szerzej na ten temat - patrz: Z. Dabrowski: Pedagogika opiekuticza w zarysie. Czes¢ |. Wyzsza
Szkota Pedagogiczna, Olsztyn 1994.

3 Szerzejnaten temat - patrz: R.S. Solecki, R.L. Solecki, P.A. Anagnostis: The proto-neolithic ce-
metery in shanidar cave. Texas A&M University Press, Texas 2004.

4 Szerzej na ten temat - patrz: P. Aries, G. Duby: Historia Zycia prywatnego. Ttum. W. Biertkow-

ska, W. Gilewski, K. Skawina, Zaktad Narodowy im. Ossolinskich, Wroctaw-Warszawa-Krakéw
2005.
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uja¢ w dwéch zasadniczych okresach. Pierwszy z nich ujmuje istote opieki w kate-
goriach swoiste] selekcji przydatnosci w grupie, rodzie czy panstwie. Drugi zas to
opieka oparta na immanentnej godnosci i wartosci istoty ludzkiej. Trudno jednak
kwestie te rozpatrywac w aspektach chronologii dziejow, gdyz z jednej strony na
przyktad okres rozwoju kultury hellenskiej uwypukla role jednostki i jej godnosci,
z drugiej zas dzieta wybitnych filozoféw podkreslajg aspekt wartosci zycia wytacz-
nie w kontekscie uzytecznosci dla polis (xwpa, méAeig). Podobnie okres nowozytny,
w ktérym z jednej strony dzieta wybitnych humanistéw apologetéw idei godnosci
i podmiotowosci cztowieka podkreslajg istote opieki nad stabszymi, z drugiej zas
istnieja ideologie, w ktorych zycie ludzkie zostaje sprowadzone do wartosci wy-
tacznie biologicznej, rasowej czy klasowe;.

Okres starozytnego Egiptu charakteryzowat sie stosunkowo wysokim pozio-
mem diagnostyki i opieki medycznej®. W okresie Sredniego Parstwa, jak wskazuja
badania, medycyna reprezentowata dos¢ wysoki poziom, podobnie jak podejmo-
wane dziatania opiekuricze wzgledem oséb chorych. Smier¢ i rytuaty pogrzebowe
oraz opieka nad umierajacymi miaty charakter zrutynizowany, oparty na panujacej
religii i dziataniach kaptanéw?é. Wiedze na temat istoty rozumienia Smierci mozna
znalez¢é w ,Ksiedze Umartych” oraz w ,Ksiedze Piramid””.

Czasy starozytnej Gregji to okres nie tylko filozoficznych rozwazan nad isto-
tg bytu ludzkiego?®, ale réwniez postepu medycyny oraz form opieki nad chorymi’.
Leczenie i opieka w starozytnej Grecji wigzaty sie z instytucjg lekarza oraz ze Swia-
tyniami, w ktérych chorych otaczano opieka. Dzieta Platona, Arystotelesa, Hipo-
kratesa charakteryzujg istote choroby, cierpienia, a takze $mierci, co prowadzi do
rozumienia natury opieki w starozytnej Grecji. Z jednej strony filozofowie dostrze-

5 Szerzej naten temat - patrz: L.M. Zucconi: Can no physician be found? The influence of religion
on medical pluralism in ancient Egypt, Mesopotamia and Israel. Gorgias Press, New York 2007;
A.P.Starling, J.T. Stock: Dental indicators of health and stress in early Egyptian and Nubian agricul-
turalists: a difficult transition and gradual recovery. ,American Journal of Physical Anthropology”,
nr4/2007,s.520-528.

¢ Szerzejnaten temat - patrz: I. Ikram: Smierc i pogrzeb w starozytnym Egipcie. Ttum. J. Aksamit,
Panstwowy Instytut Wydawniczy, Warszawa 2004.

7 Szerzej na ten temat - patrz: N. Ellis: Awakening Osiris: The Egyptian Book of the Dead. Phanes
Press, New York 1991; A. Niwinski: Béstwa, kulty i rytuaty starozytnego Egiptu. Swiat Ksiazki, War-
szawa 2004; J. Lipinska, M. Marciniak: Mitologia starozytnego Egiptu. Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa 2002.

8 Szerzej na ten temat - patrz: A. Krokiewicz: Zarys filozofii greckiej. Wydawnictwo Aletheia,
Warszawa 2000.

? Szerzej na ten temat - patrz: T. Brzezinski (red.): Historia medycyny. Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 2004.
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gali godnos¢ ludzka, z drugiej natomiast stosowano eutanazje i aborcje jako srodki
zachowania zdolnosci obronnych i gospodarczych panstwa'®. W Sparcie krél Likurg
ogtosit, ze dzieci niepetnosprawne jako niepotrzebne chwasty na niwie spotecznej
nalezy ze spoteczenstwa usunad, topiac, zrzucajgc z gor i oddajac dzikim zwierzetom
na pozarcietl. Platon za$ w swoim dziele ,Panstwo” wskazywat, aby dzieci zdrowe
(lepsze) poddawac opiece, a chore i kalekie zabija¢'?. Brzydota, kalectwo, stabos¢
i bezuzytecznos¢ burzg model harmonii, piekna i uzytecznosci, stad nieuleczalnie
chorzy wypadali poza krag zainteresowan medycyny i spoteczenstwa. Wedtug ojca
medycyny Hipokratesa leczenie to: ,(...) zupetne chorych od cierpien uwolnienie,
bolow ostrosci przytepienie, wreszcie catkowicie przez chorobe owtadnietych po-
niechanie, ptynace ze $wiadomosci, ze do leczenia ich sztuka ta nie jest zdolna (...)
stusznie nie porywa sie na choroby nieuleczalne (...). Mozemy w tym tylko by¢ mi-
strzami, nad czym jesteSmy w stanie panowac za pomocga srodkéw dostarczanych
przez nature i sztuke”®, Asklepios uwazat, ze nie powinno sie leczy¢ cztowieka, kto-
ry nie potrafi sam przezyc ustalonego okresu, poniewaz to sie ani jemu, ani pafistwu
na nic nie przyda®. Nalezy rowniez podkresli¢, ze sam termin ,eutanazja” wywodzi
sie ze starozytnej Grecji z rozwazan Kratonosa, ktéry uzyt go na okreslenie dobrej
i pieknej $mierci, ale bez blizszego objasnienia, czym owa ,dobra sSmier¢” miataby
sie charakteryzowac. Z kontekstu jego wypowiedzi wynika, ze ,dobra smier¢” jest
przeciwienstwem cierpien ludzi Smiertelnie chorych®®. Jak przekonuje w swoich
rozwazaniach Malczewski, nie mozna jednak tego pojecia utozsamia¢ z obecnym,
gdyz starozytni, biorgc pod uwage wspoétczesny im stan medycyny, musieli zdawacé
sobie sprawe, ze nie potrafig z wystarczajacg doza pewnosci uzna¢ danego przy-
padku choroby za nieuleczalny lub prowadzacy do nieuniknionej i rychtej Smierci'é.

10 Szerzej naten temat - patrz: L. Winniczuk: Ludzie, zwyczaje i obyczaje starozytnej Gregji i Rzy-
mu. Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2006.

11 Szerzej na ten temat - patrz: K. Kirejczyk: Z historii pedagogiki specjalnej. [w:] K. Kirejczyk
(red.): Uposledzenie umystowe - Pedagogika. Panstwowe Wydawnictwo Naukowe, Warszawa
1981, s. 14 i dalsze.

12 Szerzej naten temat - patrz: Platon: Paristwo. Wydawnictwo Antyk, Kety 1997.

13 Hipokrates: O sztuce lekarskiej. Ttum. W. Klinger, Naktadem Adama Wrzoska, Poznan 1937,
s.14.
4 Szerzejna ten temat - patrz: Platon: Paristwo. Wydawnictwo Antyk, Kety 1997.

15 Szerzejnatentemat - patrz: W. Ochmanski: Eutanazja nie jest alternatywq. Wydawnictwo Sal-
wator, Krakéw 2008.

16 Patrz: J. Malczewski: Z dziejéw pojecia eutanazji. [w:] B. Chyrowicz (red.): Eutanazja: prawo do
zycia - prawo do wolnosci. Towarzystwo Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego, Lublin
2005,s.17.
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Imperium Rzymskie, jak zauwaza Lee, zbudowane byto i zalezato od potegi
wojskowej i chociaz nie byto opieki przyjaznej spoteczenstwu, to idea troski nad
umierajacymi i chorymi rozwijata sie w kontekscie szpitali wojskowych, gdzie ran-
nych i chorych Zotnierzy otaczano opieka". Dyskusje nad kondycja wsparcia oséb
przewlekle chorych i kalekich w starozytnym Rzymie ujmujg rozwazania Seneki
Mtodszego, ktory pisat: ,(...) kierujemy sie rozumem i oddzielamy niezdatnos$¢ od
zdrowia™8,

Okres antyczny wydaje sie zatem charakterystyczny dla wcze$niej wspomnia-
nego okresu pierwszego, w ktérym poza opieka rodzinng instytucjonalne formy
opieki nad niepetnosprawnymi, chorymi i umierajagcymi miaty przede wszystkim
charakter przydatnosci wtadcy czy panstwu. Analiza antropologiczna moze réw-
niez sugerowad, iz 6w swoisty wymiar uzytecznosci miat istotny wptyw na jakosc
i zakres opieki sprawowanej we wspélnocie pierwotnej, klanie czy rodzinie.

Istotnym elementem zmiany w podejsciu do opieki nad chorymi, niepetno-
sprawnymi i umierajacymi byto przyjecie chrzescijanstwa oraz ewangeliczny nakaz
mitosierdzia i pomocy blizniemu: ,Wszystko, co uczyniliscie jednemu z tych braci
moich najmniejszych, mniescie uczynili"¥. Wydaje sie, iz okres ten mozna uznac
za poczatek wspdtczesnego myslenia o opiece, w ktérej sednem dziatan opiekun-
czych jest nadprzyrodzona godnos¢ zycia istoty ludzkiej. Sensem owych dziatan
przestaje byc¢ status spoteczny i przydatnosé, a staje sie przekonanie, ze pomoc
chorym stanowi realizacje bozego nakazu: ,Mitujcie blizniego swego. Pierwsze
gminy chrzescijanskie sktadaty opieke nad chorymi w rece diakonéw, ktérzy do-
bierali sobie pomocnikéw zwtaszcza sposréd bogobojnych wdow”2°,

Uchwaty Soboru Nicejskiego (325 r.) umocnity pozycje opiekundw, przy czym
nadaty nowy ksztatt organizacyjny postugi. Zalecaty powotywanie wyspecjalizo-
wanych zespotéw obstugi oraz zinstytucjonalizowanie dziatalnosci charytatywnej,
nakazujac, aby kazde miasto posiadato przytutek dla ludzi potrzebujgcych pomo-
cy: ubogich, pielgrzyméw, dzieci porzuconych i podrzutkéw, chorych, kalekich,
a takze umierajagcych. W dokumencie tym okreslano doktadnie, ze dom taki miat
by¢ potozony za miastem i pozostawaé pod nadzorem diakona. Zalecenie soboru
zainicjowato powstanie w IV wieku licznych instytucji i dziet chrzescijanskich, kté-

7 Szerzejna ten temat - patrz: F. Lee: If Disney ran your hospital: 9 1/2 things you would do diffe-
rently. Second River Healthcare, Chicago 2004.

18 Za: K. Kirejczyk: Z historii pedagogiki..., op. cit., s. 14.
¥ Mat 25, 35-40.

20 A.G. Hamman: Zycie codzienne pierwszych chrzescijan. Thum. A. Géryn, U. Sudolska, Instytut
Wydawniczy PAX, Warszawa 1990, s. 97.



Ksztattowanie idei i mysli
opieki hospicyjnej w szkole 17

re rozwinety sie na ogromng skale w pézZniejszych wiekach. Przytutki te zaktadaty
osoby duchowne, najczesciej biskupi, osoby swieckie, a pézniej takze zgromadze-
nia zakonne (benedyktyni, elzbietanki, kamilianie, augustianie, franciszkanie, pal-
lotyni i inne). Dzieta te byty oparte na wymogu postugi chorym, opuszczonym, dla
ktérych jedynym ratunkiem byt nakaz braterskiej mitosci i pomocy obowigzujacy
wszystkich chrzescijan?!.

Owczesne szpitale - przytutki - powstawaty najczesciej przy klasztorach i ko-
sciotach. Pracowali w nich zwykle cztonkowie zgromadzen zakonnych, ktérych re-
guta nakazywata poswiecanie sie chorym. Jako pierwszy terminu hospitia na okre-
$lenie chrzescijanskich instytucji dobroczynnych uzyt sw. Paulin z Noli (353-431r.),
jednakze to Wincentego Palliottiego uwaza sie za prekursora opieki nad chorymi
i umierajgcymi®?.

Na szczegblng uwage zastuguje kwestia zakonéw rycerskich, ktére w srednio-
wieczu odgrywaty istotna role w ksztattowaniu obrazu éwczesnego szpitalnictwa
i dziatan opiekunczych. Idea zinstytucjonalizowanej opieki nad chorymi i umieraja-
cymi w Europie przede wszystkim wigze sie z poczatkiem zakondéw krzyzowych?,
Jednym z pierwszych i najwazniejszych zakonéw niosgcych pomoc chorym i umie-
rajacym byt Zakon Rycerzy i Szpitalnikéw Swietego tazarza z Jerozolimy (tac. Ordo
Militaris et Hospitalis Sancti Lazari Hierosolymitani), znany jako lazaryci. Zakon zato-
zyt Gerard de Martigues w 1098 roku. Lazaryci byli jedyna organizacja w $rednio-
wieczu zajmujacy sie opieka nad tredowatymi. Od nazwy zakonu pochodzi stowo
lazaret i lazarium?4. Istotna role w krzewieniu opieki nad umierajagcymi i chorymi
odegrat réwniez zakon joannitéw (Zakon Rycerski Swietego Jana Chrzciciela Szpi-
tala Jerozolimskiego - Ordo Militiae Sancti Johannis Baptistae Hospitalis Hierosoli-
mitani), stworzyt on podwaliny systemu szpitalnego w Sredniowiecznej Europie?>.

21 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki nad przewlekle i terminalnie chorymi. [w:] J. Bte-
szynski, D. Baczata, J. Binnebesel (red.): Historyczne dyskursy nad pedagogikq specjalng - w ujeciu
pedagogicznym. Wyzsza Szkota Edukacji Zdrowotnej, £6dz 2008, s. 253-262.

22 Szerzej na ten temat - patrz: A. Bartoszek: Cztowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne
aspekty opieki paliatywnej. Ksiegarnia Swietego Jacka, Katowice 2000.

28 Szerzejnatentemat - patrz: G. Vigarello: Historia zdrowia i choroby: od sredniowiecza do wspét-
czesnosci. Ttum. M. Szymanska, Niezalezna Oficyna Wydawnicza, Warszawa 1997.

24 Szerzej naten temat - patrz: C. Savona-Ventura: The Grand Priory of the Maltese Islands of the
Military and Hospitaller Order of Saint Lazarus of Jerusalem - A History. Grand Priory of the Maltese
Islands - MHOSLJ, Malta 2011.

25 Szerzejnaten temat - patrz: T.W. Lange: Szpitalnicy, joannici, kawalerowie maltanscy. Wydaw-
nictwo Bellona, Warszawa 1999.
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W tej krétkiej analizie nie moze zabraknaé réwniez zakonu krzyzackiego
(Zakon Szpitala Najswietszej Marii Panny Domu Niemieckiego w Jerozolimie
- Ordo fratrum domus hospitalis Sanctae Mariae Theutonicorum in Jerusalem, Ordo
Teutonicus), znanego w Polsce bardziej z dzieta Henryka Sienkiewicza, niz z za-
stug sprawowania opieki nad chorymi i umierajgcymi. Powstanie zakonu wigze
sie z konfliktem zaistniatym w trakcie oblezenia Akki w 1191 roku pomiedzy nie-
mieckimi mieszczanami i obroncami Akki, a zakonem templariuszy i joannitéw,
ktérzy pomimo obowiazku niesienia pomocy medycznej wszystkim preferowali
gtéwnie swoich krajan. W ten sposoéb grupa rycerzy pochodzenia niemieckiego
zatozyta nieformalne stowarzyszenie przy szpitalu zorganizowanym przez miesz-
czan z Lubeki, ktére rozrosto sie w jeden z najpotezniejszych zakondéw rycerskich
Europy, majacy zawsze w swojej regule wpisang pomoc bliznim?. Innym istotnym
zakonem $wiadczacym postuge chorym i umierajagcym byt zakon bozogrobow-
coéw, ktéry stuzyt pomoca pielgrzymom i chorym na trasach pielgrzymek w catej
Europie. Zakon zaktadat swoje szpitale na Cyprze, we Wtoszech, w Niemczech
i w Anglii. Charakterystyczna cecha dla bozogrobowcéw byta organizacja zycia
w prowadzonych przez nich schroniskach, gdzie nieuleczalnie chorzy mieszkali
w pokojach przeznaczonych dla wedrowcéw i pielgrzyméw. Odzwierciedlato to
owczesny poglad, iz zycie i Smierc sg etapami tej samej podroézy, ktérg odbywa
kazdy cztowiek?’.

Rozwdj miast i handlu szczegélnie generowat podejmowanie korporacyjnych
zasad opieki nad wdowami i sierotami po zmartych cztonkach korporacji, a takze
opieki nad chorymi i niedoteznymi cztonkami tych wspélnot. W VI wieku z placé-
wek opiekujacych sie ,wszelkim nieszczesciem” stopniowo zaczeto wyprowadzaé
umystowo chorych (518 r.) i tredowatych (580 r.), uznajac ten typ schorzen za wy-
magajacy odrebnej opieki?®. Idea dobrej $mierci jako spotkania ze Stwércg i kresu
ludzkiej niedoli kreowata zachowania opiekuncze i pielegnacyjne nad umierajacy-
mi, w tym celu tworzono arcybractwa dobrej Smierci. Najbardziej znane bractwa to:
Bractwo Bozej Mitosci (1494 r., Vicenza), Arcybractwo Konajacych (1616 r., Piazza
Pasquino, Rzym), Bractwo Dobrej Smierci (Lwéw), Arcybractwo Matki Boskiej Bo-
lesnej (Watykan), Arcybractwo Modlitwy i Smierci (1538 r., Rzym). Zadaniem tych

26 Szerzej na ten temat - patrz: H. Samsonowicz: Krzyzacy. Agencja Omnipress, Warszawa
1988.

27 Szerzej na ten temat - patrz: Z. Waleszczuk: W trosce o cztowieka umierajgcego. Geneza hospi-
cjum w Polsce. Wydawnictwo Lamis, Wroctaw 2004.

28 Szerzej natentemat - patrz: T. Brzezinski (red.): Historia medycyny. Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 2004.
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bractw byto wspieranie modlitwag umierajgcych (takze nieznanych), nabozenstwa
pokutne, dziekczynne, przebtagalne za dusze czysccowe, polecanie konajacych
Bogu, ale takze uczestnictwo w pogrzebach, w ktorych cztonkowie pomagali?’.
Pierwsze nowozytne szpitale powstaty na bazie placéwek zakonnych. Klasztor na
Monte Cassino miat szpital i apteke, a mnichow i Swieckich uczono sztuki rozmowy
Z umierajacymi i opieki nad nimi.

Wraz z rozwojem miast przy katedrach i kolegiatach zaczety powstawac tak-
ze szpitale bedace ich integralna czescig. W miejscach tych traktowano cztowieka
jako strukturalng catosé¢, co w sytuacji choroby nakazywato opieke zaréwno nad
ciatem, jak i nad niesmiertelng dusza. Centrum Santo Spirito i Sassia w Rzymie byto
wzorem szpitali miejskich w dwczesnej Europie. Z biegiem czasu szpitale koscielne
i zakonne zaczety przeksztatcac sie w centra prowadzone przez wtadze lokalne,
bractwa i stowarzyszenia Swieckie. Szczegdlne znaczenie w opiece nad chorymi
i umierajacymi miaty powstajace w tym czasie liczne zakony, ktére w swojej regule
i duchowosci miaty troske o osoby stabe, chore i konajgce. Zakon franciszkanéw
(Ordo Fratrum Minorum) ze swym Ojcem Zatozycielem $w. Franciszkiem od samego
poczatku istnienia, jeszcze niesformalizowanego reguta i zgoda papieska, zajmo-
wat sie opieka nad tredowatymi i umierajgcymis°.

Najbardziej znanym zgromadzeniem niosagcym pomoc byt i jest zakon boni-
fratréow zatozony przez $w. Jana Bozego, ktéry zyt i dziatat w XVI wieku w Hisz-
panii. Uczestniczgc w wielu bitwach, doswiadczyt cierpienia i Smierci wielu ludzi,
podrézujac po Europie, widziat nedze, samotnosc¢ i cierpienie. Dotkniety tym
doswiadczeniem dobrowolnie skazat sie na ubéstwo i ofiarnie troszczyt sie o lu-
dzi chorych i opuszczonych. Dawat im schronienie, utrzymanie i osobiscie im
postugiwat. W historii medycyny znany jest jako prekursor wspdtczesnego szpi-
talnictwa. Z jego dzieta wyrdst zakon bonifratréow. Wierni charyzmatowi swego
zatozyciela Dobrzy Bracia od ponad czterystu lat petnig postuge samarytanska
chorym i potrzebujacym. Pracuja w szpitalach, domach opieki, zajmuja sie zioto-
lecznictwem. W kazdym potrzebujacym dostrzegaja cierpigcego Chrystusa. Ich
misja niesienia pomocy cierpigcym jest kontynuacja misji Pana Jezusa, wielkiego
lekarza duszi ciat®.

W XVI wieku na skutek postepu medycyny zwigzanego przede wszystkim
z ograniczeniem plagi tradu dotychczasowe leprozoria przeznaczone dla tredo-

29 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.

3 Szerzej na ten temat - patrz: J. Le Goff: Swiety Franciszek z Asyzu. Thum. J. Guze, Spétdzielnia
Wydawnicza ,Czytelnik”, Warszawa 2001.

3t Patrz: www.bonifratrzy.pl (2.02.2017).
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watych zaczeto zmieniac w izolatoria dla biedoty trapionej chorobami zakaznymi
(kita, dzuma, febra, ospa)®2.

Na ziemiach polskich w 1584 roku powstato Arcybractwo Mitosierdzia, zato-
zone przez jezuite ksiedza Piotra Skarge, ktorego celem byto wspieranie ubogich
chorych i konajacych®. W 1591 roku z jego inicjatywy powstat w Warszawie Szpi-
tal Sw. tazarza, zwany ,azylem dla gnojnikéw”, ktéry z zatozenia miat przyjmowac
wszystkich opuszczonych w biedzie, dotknietych tragdem i - co wazne - chorych
na raka®4. Istotng role w niesieniu opieki nad chorymi i umierajacymi odgrywaty
fundowane przez szlachte, magnaterie, mieszczanstwo przytuliska. Dokonana
przez Janusza Radwan-Pragowskiego i Krzysztofa Frysztackiego analiza pokazuje
jednak, ze pierwszym zastugujagcym na miano szpitala obiektem na ziemiach pol-
skich byt szpital we Wroctawiu przy kosciele Najswietszej Marii Panny (1108 r.)
iw Jedrzejowie (1152 r.)®>. W rozwazaniach nad rozwojem opieki nad chorymi na
ziemiach polskich nalezy zwrdcic¢ szczegdlng uwage na osobe btogostawionego Ed-
munda Bojanowskiego, ktéry w okresie epidemii cholery w Wielkopolsce w 1849
roku organizowat na wsiach szpitale i obejmowat w nich opieka chore dzieci chtop-
skie. Do pomocy sprowadzit siostry szarytki z Poznania. W 1850 roku otworzyt
ochronke dla sierot po zmartych w wyniku epidemii. Zatozony przez niego szpital
przeksztatcit sie nastepnie w instytucje zakonng o charakterze apostolsko-wycho-
wawczym®®,

Wspbtczesnie w rozwazaniach dotyczacych opieki nad umierajgcymi uzywa
sie dwdch pojec: ,,opieka paliatywna” i ,,opieka hospicyjna”. Pierwsze uzycie pojecia
hospitate przypisuje sie $w. Paulinowi z Noli (IV w. n.e.). Swiety pojeciem tym obej-
mowat wszelkie chrzescijanskie instytucje dobroczynne. Lacifnskie stowo hospitium
mozna ttumaczy¢ na kilka sposobéw opisujgcych istote podejmowanej dziatalno-
sci opiekunczej nad osobami terminalnie chorymi. Pierwszym znaczeniem jest
,805cinnos¢”, ale przede wszystkim wyraz ten ujmuje zwigzek pomiedzy gosciem
a gospodarzem - oparty na przyjazni i zrozumieniu. Z takiego rozumienia biora sie
dalsze ttumaczenia, miedzy innymi: ,goscinne przyjecie”, ,ugoszczenie” oraz ,dom

32 Szerzej na ten temat - patrz: M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie umierajgcych. Wydawnictwo
Akademickie ,Zak”, Warszawa 2000.

33 Szerzej na ten temat - patrz: J. Radwan-Pragtowski, K. Frysztacki: Spoteczne dzieje pomocy

cztowiekowi: od filantropii greckiej do pracy socjalnej. Wydawnictwo Naukowe Slask, Katowice
1998.

34 Szerzejnatentemat - patrz: M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie..., op. cit.

% Szerzej na ten temat - patrz: J. Radwan-Pragtowski, K. Frysztacki: Spoteczne dzieje..., op. cit.

%6 Szerzejnatentemat - patrz: S. Jankowiak: Edmund Bojanowski 1814-1871 - zycie i dziatalnos¢.
Muzeum im. E. Bojanowskiego w Grabonogu, Grabonég 1995.
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goscinny”. kacinski termin hospes - oznacza ,goscia”, ale réwniez tego, ktéry goscia
przyjmuje, czyli ,gospodarza”. Stowo hospituj mozna zas ttumaczy¢ jako ,goscinny”,
Lprzyjacielski”, a hospitaliter jako ,ludzko”, ,goscinnie”’.

Pojecie opieki paliatywnej wywodzi sie natomiast od greckiego stowa palliatus
- znaczacego tyle, co okryty ptaszczem. Krystyna de Walden-Gatuszko ttumaczy,
ze przenosnie stowo to mozna rozumiec¢ jako ,skrywajacy”, ,tagodzacy” przykre
oznaki choroby. Podkresla ona jednak, ze w jezyku polskim stowo to zagoscito
poprzez angielskie okreslenia palliate, ttumaczone jako ,ztagodzi¢”, ,usmierzyc”,
Lulzye”, palliation - ,ztagodzenie”, ,usmierzenie”, ,ulga”, palliative - ,tagodzacy”,
LJusmierzajacy”8.

Wspbtczesng historie opieki nad umierajgcymi mozna rozpoczaé od dziatalno-
sci Jeanne Garnier, ktéra w 1842 roku zatozyta w Lyonie hospicjum zwane takze
kalwaria. Z biegiem czasu powstata we Francji sie¢ podobnych placéwek, z ktérych
cze$¢ dziata do dzis. W podobnym czasie (1879 r.) Siostry Mitosierdzia zatozyty
w Dublinie Hospicjum Naszej Pani dla Umierajacych (Our Lady’s Hospice for Dying).
Stopniowo objety swoja dziatalnoscia catg Anglie. W 1905 roku w Londynie po-
wstato Hospicjum $w. Jézefa. Kolejne trzy domy w Londynie zatozyli protestanci,
naleza do nich: Szpital $w. Kolumba (1885 r.), Hospicjum $w. Trojcy (1891 r.), Szpital
$w. tukasza (1893 r.). Wszystkie wymienione placéwki przyczynity sie do powsta-
nia nowego nurtu w medycynie nastawionego na problemy ludzi nieuleczalnie cho-
rych i umierajacych (wtedy gtéwnie na gruzlice). Osoby, wobec ktérych éwczesna
medycyna byta bezradna, znalazty wsparcie wéréd kompetentnych ludzi niosgcych
pomoc zwtaszcza w minimalizowaniu dokuczliwych objawéw, szczegdlnie bdlu.
Udzielane wsparcie miato zorganizowany charakter, opierata sie na instytucjonal-
nych formach i fachowym dziataniu. W Domu dla Konajgcych Ubogich sw. tukasza,
zatozonym przez dra Howarda Barreta pod patronatem Londynskiej Misji Meto-
dystéw, juz w 1935 roku stosowano regularnie doustne dawki morfiny w celu le-
czenia bélu w zaawansowanej chorobie nowotworowej. Byto to przedsiewziecie
medyczne zgota odkrywcze, podobnie jak przeniesienie doswiadczen zwalczania
boélu w czasie zabiegdw operacyjnych na pacjentéw objetych opieka terminalng
(np. mieszanki lityczne - alkohol, morfina, kokaina stosowane u umierajacych z po-
wodu gruzlicy w szpitalu w Brompton). Dziatalno$¢ wielu sposréd wymienionych

87 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.

38 Szerzejnaten temat - patrz: K. de Walden-Gatuszko: U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli
jak pomoc rodzinie i personelowi medycznemu srodkami psychologicznymi. Wydawnictwo Medyczne
Makmed, Gdansk 1996.
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placéwek miata charakter zaréwno pionierski, jak i z biegiem czasu instruktazowy
(modelowy)?*.

Za prawdziwg twoérczynie i matke wspdtczesnego ruchu hospicyjnego uwaza
sie Cicely Saunders, ktéraw 1967 roku w Londynie zatozyta Hospicjum sw. Krzysz-
tofa. Cicely Saunders przedstawita petna, rozwinietg koncepcje pracy z nieuleczal-
nie chorymi, dostosowang do wspotczesnych warunkéw, potrzeb i mozliwosci. Na-
zwa placowki ma gteboki sens symboliczny, poniewaz $w. Krzysztofa uwaza sie za
patrona podrézujacych, takze tych, ktérzy zblizajg sie do kresu swojej ,ziemskiej
wedréwki” (wedtug legendy $w. Krzysztof ustugiwat ludziom, przenoszac ich na
drugi brzeg rwacej rzeki)*.

Cicely Saunders urodzita sie 22 czerwca 1918 roku w miejscowosci Bernet.
W 1938 roku rozpoczeta studia filozoficzne i ekonomiczne w Oksfordzie. Po roz-
poczeciu Il wojny $wiatowej zaniechata ich, podejmujac nauke w Nightingale School
of Nursing w ST. Thomas’ Hospital w Londynie, po ukonczeniu ktérej w 1944 roku
uzyskata dyplom pielegniarki. Choroba kregostupa uniemozliwita jej prace w tym
zawodzie, dlatego w 1947 roku przekwalifikowata sie i uzyskata dyplom medycz-
nego pracownika socjalnego*'. W trakcie wykonywania swoich obowigzkéw w lon-
dynskim Szpitalu sw. Tomasza poznata umierajacego na raka polskiego lotnika,
uchodzce z Warszawy - Dawida Tasme. Nawigzana z nim ni¢ porozumienia i przy-
jazn zrodzita idee wybudowania domu, w ktérym mozna by byto lepiej pomagac
chorym w ostatnich tygodniach czy dniach ich zycia*?. Zgodnie z ideg byty to miej-

%9 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.

40 Szerzej na ten temat - patrz: E. Bartoszewska: Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu
i jego rodzinie w hospicjum. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005.

41 Szerzej na ten temat - patrz: Z. Waleszczuk: W trosce o cztowieka umierajgcego. Geneza...,
op.cit.

42 Jako pielegniarka i jako pracownik spoteczny juz wczesniej opiekowatam sie osobami cho-
rymi na nowotwory w ostatnim okresie ich zycia, nim los zetknagt mnie z Dawidem Tasma. Byt on
Zydem i pacjentem szpitala $w. Tomasza, w ktérym pracowatam w lipcu 1947 roku. Poniewaz
Dawid nie miat zadnych krewnych i byt samotny (pochodzit z Warszawy), niepokoitam sie o jego
przysztos¢ w Londynie. Kilka razy spotkatam go w poradni szpitalnej, a nastepnie wiele razy na
oddziale chirurgii w innym duzym i petnym pacjentéw szpitalu w ostatnich dwdch miesigcach
jego zycia. Nigdy nie mielismy szans by¢ ze sobg sami, ale mimo to udato nam sie wielokrotnie roz-
mawiac szczerze na temat wielu zagadnien praktycznych, osobistych, duchowych. Z pewnoscia
jako pacjent wymagat bardziej skutecznych sposobéw przeciwdziatania objawom choroby, ale
przede wszystkim jako osoba potrzebowat mozliwosci spokojnego spojrzenia na swa przesztosé
i zdolnosc¢ do zakonczenia w spokoju swego zycia, cho€ - jak sadzit - nie udato mu sie pozostawic
zadnego $ladu na swiecie”. Za: W obliczu ludzkiego cierpienia - refleksja kapelana hospicjum. Zapis
wystapienia ks. Adama Trzaski w trakcie |1l Krakowskiej Konferencji pt. ,,Choroby nowotworowe
- profilaktyka i leczenie, www.podarujzycie.org/w_obliczu_ludzkiego_cierpienia (2.02.2008).
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sca, w ktérych chorzy otoczeni opieka, wolni od bélu mogli uporzadkowac swoje
sprawy oraz przygotowac sie do odejscia. W celu realizacji tego pomystu w 1957
roku C. Saunders ukonczyta studia medyczne w St. Thomas’ Hospital Medical School.
Swoja pierwsza prace naukowa napisata na temat nowego podejscia w opiece nad
umierajagcymi na raka. Dzieki stypendium naukowemu, jakie otrzymata w St. Jo-
seph’s Hospice we wschodnim Londynie na badania natury i kontroli bélu umiera-
jacych na raka, przeprowadzita dogtebne studium obejmujace 1100 pacjentdéw*.
W 1967 roku jej zobowiagzania wzgledem zmartego przyjaciela przyjety konkretny
wymiar w postaci powotania Hospicjum $w. Krzysztofa. Mozna przy tym uznac,
ze pierwszym ofiarodawcg na rzecz budowy hospicjum byt D. Tasma*4, ktory kilka
dni przed swojg $miercig ofiarowat C. Saunders cate swoje oszczednosci**. W 1969
roku poza opieka stacjonarng w Hospicjum $w. Krzysztofa podjeto dziatania pro-
wadzace do otoczenia troska osoby pozostajagce w domach, co stanowito przeta-
manie schematu dziatan medycznych opartych na systemie szpitalnym. C. Saun-
ders swoim dziataniem przeciwstawiata sie panujagcym zasadom i przyzwyczaje-
niom personelu medycznego, w hospicjum starata sie stworzy¢ atmosfere petng
troskliwosci, bezpieczenstwa i goscinnosci. Najwazniejsze byto dla niej umiejetne
rozpoznanie chwili, w ktérej uporczywe leczenie powinno ustgpic opiece nad czto-
wiekiem umierajacym. Zwracata tez uwage na podtrzymanie lub odtworzenie wie-
zi taczacych chorego z rodzing. Opieke opierata na interdyscyplinarnym zespole,
w sktad ktérego wchodzili - oprécz lekarzy i pielegniarek - rowniez psycholodzy,
terapeuci, pracownicy socjalni i kaptani. Podkreslata rowniez role wolontariuszy,
ktérzy swym zaangazowaniem wnoszg istotny wktad w prace profesjonalnego
zespotu terapeutycznego. Zaznaczata, ze jednym z gtéwnych celéw decydujacym
o rodzaju oddziatywan na pacjentéw jest ograniczenie bélu, co stuzy¢ ma temu, by
cierpigcy mogli zy¢ petniag zycia w takim stopniu, w jakim jest to tylko mozliwe, co
w owych czasach w Swiecie medycznym nie byto takie oczywiste.

Dziatalnos¢ C. Saunders byta poczatkiem istotnych zmian w zinstytucjonalizo-
wanej paternalizowanej opiece medycznej, stata sie rowniez impulsem zmian $wia-
domosci i dziatan zmierzajacych do troski o podmiotowos¢ cztowieka cierpigcego

43 Szerzej na ten temat - patrz: Z. Waleszczuk: W trosce o cztowieka umierajgcego. Geneza...,
op.cit.

44 «Chce tylko tego, co w Twoim umysle i Twoim sercu», <bede oknem w Twoim domu» (po-
wiedziat to, wreczajgc mi 500 funtéw na przyszte hospicjum)”. Za: W obliczu ludzkiego cierpienia
- refleksja kapelana hospicjum. Zapis wystapienia ks. Adama Trzaski..., op. cit.

4 Szerzejnatentemat - patrz: M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie..., op. cit.
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i umierajgcego w stechnicyzowanym i nastawionym na sukces spoteczenstwie®é.
Bardzo szybko Hospicjum sw. Krzysztofa stato sie Swiatowym centrum ruchu
hospicyjnego oraz miejscem szkoleri i warsztatéw. Amerykanskimi pionierkami
czerpigcymi inspiracje z dzieta C. Saunders byli Florence Wald (przetozona Szkoty
Pielegniarskiej w Yale) i Ed Dobihal (kapelan), ktérzy zatozyli w New Haven w sta-
nie Connecticut pierwszy Zespot Opieki Domowej. W 1974 roku dotaczyta do nich
Sylvia Lack, ktéra wniosta swoje doswiadczenie z pracy w Hospicjum $w. Jézefa
i Hospicjum sw. Krzysztofa w Londynie. W Kanadzie propagatorem idei hospicyj-
nej byt dr Balfour Mount, ktéry odbyt staz w Hospicjum $w. Krzysztofa w Londy-
nie. W 1975 roku otworzyt w montrealskim Szpitalu Krélowej Wiktorii pierwszy
Oddziat Opieki Paliatywnej (Pallative Care Service). Prawdopodobnie wtedy po raz
pierwszy uzyto terminu ,opieka paliatywna”.

Kolejnym waznym krokiem w rozwoju i optymalizacji opieki hospicyjnej byto
powiazanie opieki domowej z opieka sSrodowiskowa. Za pierwsze takie przedsie-
wziecie uznaje sie powstanie w 1975 roku osrodka dziennego pobytu dla oséb nie-
uleczalnie chorych przy Hospicjum $w. tukasza w Sheffield. Rozwigzanie to stwa-
rzato warunki zaréwno do rozwijania technik tagodzacych dolegliwosci fizyczne
i psychiczne, przetamywato izolacje chorego, ale i odcigzato jego najblizszych oraz
wpisywato ten typ stuzby spotecznej w strukture pracy socjalnej*’. Zaréwno dzie-
to, jak i zycie osobiste C. Saunders byty nierozerwalnie zwigzane z Polska. Z jednej
strony inspiracji podjetych dziatah mozna sie doszukiwaé w przyjazni z D. Tasma,
z drugiej zas jej mezem byt polski artysta malarz, wielki patriota, Marian Bohusz-
-Szyszko, ktérego obrazy do dzis zdobig hospicjum w Londynie. W dowdd uznania
za zastugi w postudze ciezko chorym i umierajagcym C. Saunders otrzymata szla-
checki tytut Damy (Lady). Dzieto jej zycia do dzi$ petni funkcje Swiatowego centrum
szkoleniowego ruchu hospicyjnego*.

Kolejng wazna osobg majaca kluczowe znaczenie w kreowaniu idei opieki nad
umierajacymi byta Elisabeth Kiibler-Ross. Urodzita sie 8 lipca 1926 roku w Zury-
chu. W 1944 roku po ladowaniu w Normandii aliantéw, do Szwaijcarii zaczety na-
ptywac setki uchodzcoéw. Elisabeth podjeta wtedy prace, ktérej celem byta pomoc
rannym uciekinierom z walczacej Europy. W czasie tej dziatalnosci spotkata na
swojej drodze polskiego lekarza, dra Weitza, ktéry w petnym tragizmu przekazie
opowiedziat o dramacie polskiego spoteczenstwa. Dotknieta tg opowiescia obie-

46 Szerzejnaten temat - patrz: J. Aleksandrowicz: Nie ma nieuleczalnie chorych. Wydawnictwo
todzkie, kodz 1987.

47 Szerzej naten temat - patrz: M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie..., op. cit.
48 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.
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cata mu, ze kiedy tylko bedzie to mozliwe, pojedzie do Polski z misjg medyczna.
Pobyt w Polsce wywart na mtodej Elisabeth niezatarte pietno. Podczas pobytu
w Lublinie, asystujac polskim lekarzom, poznata matke chorego na tyfus chtopca,
ktéra stracita meza i pozostate dwanascioro dzieci w Majdanku. Elisabeth z matka
chtopczyka zaniosta dziecko do szpitala w Lublinie, gdzie wymogta na lekarzu przy-
jecie matego. Po pewnym czasie dowiedziata sie, ze chtopiec wyzdrowiat. Wdziecz-
na matka ofiarowata jej wtedy zawinigtko poswieconej polskiej ziemi. Dla Elisabeth
byt to najcenniejszy dar, jaki kiedykolwiek w zyciu otrzymata. Wizyta w Majdanku
przed powrotem do domu zrobita na mtodej dziewczynie wielkie wrazenie. Rozpa-
mietywata tam ogrom ludzkiej nienawisci i postanowita poswiecic zycie walce z ta
destruktywng sita. Na zlecenie Stuzby dla Pokoju Elisabeth raz jeszcze podjeta sie
delikatnego zadania dostarczenia dwojga dzieci za zelazng kurtyne do Warszawy,
gdzie czekata na nie rodzina. Wracajac przez Prage, w ktérej zostata poddana re-
wizji i innym szykanom, nucita z cicha , Jeszcze Polska nie zgineta...””. Po powrocie
do domu najpierw w trybie eksternistycznym zdata mature, nastepnie wbrew woli
ojca pod wptywem inspiracji osoba Alberta Schweitzera podjeta studia medyczne
w rodzinnym miescie. W czasie studidéw poznata swojego przysztego meza - Ame-
rykanina Emmanuela Rossa, z ktérym wyjechata za ocean. W Stanach Zjednoczo-
nych zajmowata sie psychiatrig, poczatkowo przetamujac dotychczasowy dogmat
i okazujac psychicznie chorym pacjentom zainteresowanie oraz podejscie petne
empatii i zrozumienia. Byta to postawa petna otwartosci, ktorej celem byto naucze-
nie pacjenta odpowiedzialnosci za wtasne zycie i aktywizacji poprzez terapie zaje-
ciowa. Na dwczesne czasy postawa ta okazata sie podejsciem nowatorskim. Bedac
zatrudniong w charakterze konsultanta, spotykata sie czesto z chorymi u schytku
zycia. Jak sama przyznata, ,co$ jg do nich ciggneto”. Takich pacjentoéw traktowano
gorzej niz pozostatych - umieszczano w odlegtych od dyzurek salach, zmuszano
do lezenia przy wtaczonym swietle, ktérego nie mogli sami zgasi¢, utrudniano wi-
zyty bliskich, pozostawiajgc ich samym sobie. Reakcje te zwykle wynikaty z faktu
postrzegania przez personel medyczny $Smierci jako porazki. Z kontaktéw z chory-
mi wytonita sie potrzeba gtebszego poznania stanéw, ktére s3 ich udziatem. Wraz
ze swoimi studentami i kapelanem szpitalnym E. Kiibler-Ross organizowata zajecia
seminaryjne, podczas ktoérych przeprowadzano wywiady - rozmowy z chorymi®°.

49 J.P. Mroczkowska: Celem zycia jest wzrost. Wydawnictwo Znak, Krakow 1998, s. 519.

%0 Szerzej na ten temat - patrz: J. Iwanowska: Elisabeth Kiibler-Ross - dzieto i zycie. Streszczenie
referatu wygtoszonego na IV Miedzynarodowej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej , Zyciodaj-
na $mierc”, 2008, www.kneur2.webpark.pl/smierc/streszczeniaikonferencja.doc (2.02.2008).
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Doswiadczenia z Polski oraz praca w Stanach Zjednoczonych staty sie podsta-
w3 do stworzenia gteboko humanistycznej, petnej ciepta i zrozumienia idei opieki
nad umierajacymi. W swoich pracach: ,Dzieci i Smier¢”, ,Koto zycia (Autobiogra-
fia)”, ,Rozmowy o $mierci i umieraniu”, ,Smier¢. Ostatni etap rozwoju”, ,Zyciodajna
$Smierc”, tamiac stereotyp przyjetej opieki nad terminalnie chorymi, E. Kiibler-Ross
opisata proces umierania jako swoiste zadanie, ktére stoi przed cztowiekiem. Przy-
wotujac doswiadczenia z Majdanka, gdzie na $cianach barakéw obozowych widzia-
ta rysowane rekoma dzieci motyle, podkreslata, ze motyle to symbol uwolnienia
od cierpienia, od ciezaru i trosk. Jest to zycie bez granic, zycie w bliskosci i mitosci,
w ktérym stawia sie przed opiekunami zadanie stuchania umierajgcego i obdaro-
wywania go swojg mitoscia, jak réwniez wstuchiwania sie w siebie i przyjmowania
jego daru mitosci.

Prezentacja historii idei hospicyjnej bytaby niepetna, gdyby pominieto w niej
kolejng kobiete, ktéra swoim dzietem stworzyta podwaliny etosu hospicyjnego.
Agnes Gonxha Bojaxhiu, znana jako Matka Teresa, urodzita sie w Skopie 26 sierpnia
1910 roku w albanskiej rodzinie katolickiej. Od najwczesniejszych lat swoje zycie
chciata zwiagzac z postugg zakonna. W tym celu w wieku 18 lat wstapita do zakonu
siéstr loretanek w Irlandii, przyjmujac imie zakonne Maria Teresa od Matego Jezu-
sa. Swéj nowicjat odbywata w Indiach. Tam od 1929 roku pracowata w katolickiej
szkole dla dziewczat w Kalkucie, ktérej zostata pdzniej dyrektorka. Sluby wieczyste
ztozyta 24 maja 1937 roku. Pracujgc w Kalkucie, nie mogac zaakceptowac cierpie-
nia umierajgcych na ulicy oraz tredowatych®, za zgoda papieza Piusa Xl| zaczeta
organizowac pomoc tredowatym, umierajgcym i porzuconym dzieciom. W 1950
roku zatozyta Zgromadzenie Siéstr Misjonarek Mitosci, ktére prowadza w Indiach
i na catym $wiecie sierocinice, domy dla chorych i umierajagcych. W 1979 roku za
swoja prace Matka Teresa otrzymata Pokojowa Nagrode Nobla. Zmarta na zawat
serca 5 wrzesnia 1997 roku w Kalkucie*2.

Polska stanowi istotny element Swiatowego ruchu hospicyjnego, nie tylko
dzieki polskim epizodom C. Saunders, E. Kiibler-Ross i Matki Teresy z Kalkuty, ale

51 Pewnego dnia znalaztam cztowieka umierajgcego w $mieciach, nieopodal szpitala w Camp-

bell. Posztam poprosié, aby przyjeto go do szpitala. Nadaremnie. Dla niego nie byto miejsca. Uda-
tam sie do apteki po jakie$ lekarstwo, ale gdy wrdcitam, juz nie zyt (...). Bytam bardzo poruszona
i smutna. | wtedy powiedziatam: troszcza sie bardziej o psy i koty anizeli o ludzi. Nastepnie uda-
tam sie do wtadz miejskich, aby zaprotestowac - jezeli wy nie opiekujecie sie lub tez nie chcecie
sie opiekowac tymi ludzmi, ktérzy umieraja na ulicy, to znajdzcie mi jakie$ miejsce, gdzie bede
mogta ich ulokowac i zaja¢ sie nimi”. Za: R. Huseby: Matka Teresa. Kiedy modlitwa staje sie Zyciem.
Ttum. A. Marciniakéwna, Oficyna Wydawnicza ,Vocatio”, Warszawa 1993, s. 54.

52 Szerzejnatentemat - patrz: M. Di Lorenzo: Matka Teresa. Blask mitosci. Ttum. M. Kubiak, Dru-
karnia i Ksiegarnia Swietego Wojciecha, Poznan 2005.
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réwniez dzieki rozwigzaniom organizacyjnym i wktadowi w idee opieki hospicyjne;j,
w szczegolnosci dotyczaca opieki nad dzie¢mi, co stawia nas w czotéwce europej-
skiej (po Wielkiej Brytanii) i czyni wzorcem dla Europy Srodkowejs2.

Za tworczynie idei opieki hospicyjnej w Polsce uwaza sie urodzong 7 paz-
dziernika 1902 roku w Warszawie Hanne Chrzanowskg, cérke Wandy Szlenkier
i Ilgnacego Chrzanowskiego, profesora literatury na Uniwersytecie Jagielloriskim.
W 1922 roku podjeta ona studia w Szkole Pielegniarstwa w Warszawie, po czym po
otrzymaniu stypendium wyjechata do Francji w celu poznania tamtejszych rozwia-
zan opieki nad przewlekle i terminalnie chorymi. W latach 1926-1929 pracowata
jako instruktorka w Uniwersyteckiej Szkole Pielegniarek i Higienistek w Krako-
wie. W latach 1929-1939 redagowata miesiecznik ,Pielegniarka Polska”. Podczas
wojny i okupacji hitlerowskiej, wspétpracujac z Armia Krajowa angazowata sie
W niesienie pomocy - od potowy pazdziernika 1939 roku do 31 marca 1945 roku
pracowata w Sekcji Pomocy Wysiedlonym Polskiego Komitetu Opiekunczego jako
przewodniczaca dziatu pomocy domowej, a pod koniec jako przewodniczaca sek-
cji. W 1945 roku rozpoczeta prace w Uniwersyteckiej Szkole Pielegniarek i Higieni-
stek w Krakowie i z zespotem pielegniarek jako stypendystka wyjechata do Stanow
Zjednoczonych, aby zapozna¢ sie z tamtejszymi metodami opieki pielegniarskiej.
Pomimo szykan i trudnosci w komunistycznej Polsce przez caty okres swojej ak-
tywnosci zawodowej promowata ona chrzescijanska idee opieki nad ciezko chory-
mi i umierajagcymi. W 1971 roku Karol Wojtyta zatwierdzit opracowany przez Han-
ne Chrzanowska ,Regulamin parafialnej opiekunki chorych”, a dwczesny papiez
- Pawet VI - przyznat jej order Pro Ecclesia et Pontifice. Po przejSciu na emeryture
Hanna Chrzanowska dziatata spotecznie, organizujac oparta na strukturach para-
fialnych domow3 opieke nad obtoznie chorymi. Troskg otaczata nie tylko chorych
- potrafita takze wspiera¢ duchowo ich rodziny. Do pomocy werbowata lekarzy,
ksiezy, studentéw, pielegniarki i siostry zakonne. Jako pierwsza w Polsce zorga-
nizowata rekolekcje dla chorych w Trzebini, na ktérych nauki wygtaszat miedzy
innymi ks. kardynat Karol Wojtyta. Zmarta w kwietniu 1973 roku, po trwajacych
7 lat zmaganiach z choroba nowotworowa. Na cmentarzu Rakowickim w Krakowie
zegnaty ja ttumy podopiecznych, w tym wielu chorych na wézkach inwalidzkich.
W mowie pozegnalnej Karol Wojtyta powiedziat: ,(...) Dziekujemy Bogu za to zy-
cie, ktére miato takg wymowe, ktére pozostawito nam takie $wiadectwo...”>*. Pod
bezposrednim wptywem jej dziatalnosci powstato w Krakowie w 1981 roku To-

53 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.
5 T.Kobosz: Sylwetki wybitnych pielegniarek. ,Stuzba Zdrowia”, nr 38-39/2000, s. 38-39.
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warzystwo Przyjaciét Chorych. Wtedy to rozpoczeto w Nowej Hucie, zakorczong
sukcesem, budowe pierwszego w tej czesci Europy stacjonarnego hospicjum pod
wezwaniem $w. tazarza>>. Proces beatyfikacyjny Stuzebnicy Bozej Hanny Chrza-
nowskiej otwarto 3 listopada 1998 roku.

Pierwszy osrodek hospicyjny wigze sie z inicjatywa grupy katolikow z nowo-
huckiej parafii Arki Pana w Krakowie. Zespét studyjny, a pdzniej synodalny powstat
w zwigzku z pracami synodu archidiecezji krakowskiej w latach 1971-1978. Zorga-
nizowany i prowadzony przez ks. proboszcza Jézefa Gorzelanego oraz redaktor Ha-
line Bortnowska, dziennikarke wchodzaca w sktad redakcji , Tygodnika Powszech-
nego” i ,Znaku”. Halina Bortnowska, przebywajac w Anglii w 1975 roku, pracowa-
ta jako wolontariuszka w Hospicjum sw. Krzysztofa w Londynie. Po powrocie do
kraju podzielita sie swoimi refleksjami z pobytu w tym miejscu, powodujac, ze ze-
spo6t synodalny wraz z ks. J6zefem Gorzelanym juz w 1977 roku podjat propozycje
podjecia staran o utworzenie w Nowej Hucie domowego hospicjum. W zamiarze
rozpoczecia opieki hospicyjnej w Krakowie i wybudowania domu zespét umocnita
C. Saunders, ktora w 1978 roku, bedac w Polsce, odwiedzita Gdansk, Warszawe,
Krakéw i Nowg Hute>. W Gdansku w 1978 roku po wystgpieniu C. Saunders na
posiedzeniu Towarzystwa Lekarskiego, przy stole w domowym zaciszu spotkali
sie mtody ksigdz Eugeniusz Dutkiewicz (kapelan Akademii Medycznej), prof. Ju-
lian Stolarczyk, prof. Joanna Muszkowska-Penson, student a potem prof. Zbigniew
Zylicz. Jakze musiato by¢ to inspirujace spotkanie, skoro zawazyto na drogach zy-
ciowych rozméwcéw. Ksigdz Eugeniusz ktadt podwaliny pod duszpasterstwo ho-
spicyjne i szpitalne w Polsce, wspdttworzgc w 1984 roku drugi osrodek hospicyjny
w kraju (obecnie, po 10 latach od $mierci, jest patronem zatozonego przez siebie
hospicjum w Gdansku), prof. Z. Zylicz zajat sie badaniem i zwalczaniem bélu, a po-
zostali tworzyli zrab dzisiejszego domowego hospicjum w Gdansku®’.

W 1985 roku w Poznaniu powstato Hospicjum $w. Jana Kantego, ktére od
poczatku swojej dziatalnosci ktadto szczegdlny nacisk na wspdtprace i wymiane
doswiadczen z innymi osrodkami w kraju i za granicg. Owocem tej wspotpracy sg
miedzy innymi odbywajace sie dotychczas miedzynarodowe konferencje, dotycza-
ce szeroko pojetej pracy hospicyjnej, a takze organizowane w Gostyniu na Swietej
Gorze Dni Skupienia dla wolontariuszy®®. Lata 90. XX wieku w rozwoju idei hospi-

5 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.

5 Szerzej na ten temat - patrz: M. Walkowiak: Rola hospicjum w Zyciu spotecznym na przetomie
wiekow. Torun 2008 (praca niepublikowana).

57 Patrz: J. Binnebesel, Z. Bohdan: Historia opieki..., op. cit.
%8 Szerzej naten temat - patrz: H. Bylinska: Niepomocni pomocnicy. O Hospicjum sw. Jana Kante-
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cyjnej w Polsce cechowaty sie wieloma inicjatywami stuzacymi niesieniu pomocy
umierajgcym, w okresie tym powstawaty nowe osrodki hospicyjne, w 1992 roku
byto juz ich 33 na terenie catego kraju. Pracowato w nich 1086 wolontariuszy.

W dniu 17 lutego 1991 roku w Wesotej koto Warszawy odbyta sie pierw-
sza Konferencja Zespotéw Hospicyjnych ,Nasza odpowiedzialnos¢ za cztowieka
umierajgcego”, na ktérej powotano Ogdlnopolska Rade Hospicjum. Dnia 28 maja
1991 roku przeksztatcita sie ona w Ogodlnopolskie Forum Ruchu Hospicyjnego
(OFRH). Stowarzyszenie to zarejestrowano 28 pazdziernika 1991 roku w Gdan-
sku. Na pierwszym zjezdzie OFRH, ktéry odbyt sie w lipcu 1992 roku w Gdansku,
przyjeto Karte Hospicjum, okreslajgcg pole dziatania i najwazniejsze zatozenia
ruchu. W 1998 roku podczas genewskiego kongresu opieki hospicyjnej powstato
Stowarzyszenie Rozwijania Opieki Paliatywnej w Europie Srodkowo-Wschodniej
(ECEPT, Eastern and Central Europe Palliative Task Force) z siedzibg w Poznaniu, kto-
rej prezesem zostat prof. Jacek tuczak. Celem stowarzyszenia jest grupowanie
0s6b zawodowo zwigzanych z opieka paliatywna w Europie Srodkowo-Wschod-
niej. Rbwnolegle z rozwojem ruchu hospicyjnego zaczeta sie tworzy¢ nowa dzie-
dzina - medycyna paliatywna. Byta ona bezposrednim nastepstwem dynamicznie
rozwijajacego sie ruchu hospicyjnego. W miare bowiem upowszechniania sie opieki
hospicyjnej wzrastata liczba problemoéw, ktérym nalezato zaradzi¢. W 1988 roku
z inicjatywy J. kuczaka przy Katedrze Onkologii Akademii Medycznej w Poznaniu
utworzono pierwszy w Polsce akademicki Zespét Opieki Paliatywnej. Sktadat sie
on z Zespotu Opieki Domowej, Poradni Walki z Bélem i Poradni dla Oséb Osie-
roconych. W 1989 roku w Poznaniu utworzono Towarzystwo Opieki Paliatywnej
Usmierzania Cierpier u Oséb z Chorobg Nowotworowa im. A. Lewinskiego i A. Ma-
zur>. W 1990 roku poznanski Zespét Opieki Paliatywnej przeksztatcono w uzna-
wana za pierwszg w Europie Klinike Opieki Paliatywnej. Klinike stanowito 7 tézek
na terenie Klinicznego Szpitala Onkologicznego w Poznaniu. Pracujacy tam zesp6t
sktadat sie z lekarzy, pielegniarek, pracownika socjalnego, psychologa, kapelana
oraz wolontariuszy®°.

Rok 1994 stanowit poczatek pracy zespotu zajmujacego sie badaniem i lecze-
niem bélu oraz opieka paliatywna nad dzie¢mi w Instytucie Matki i Dziecka w War-
szawie, jak rowniez Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Hospicjum to, kierowane
przez dra Tomasza Dangla, byto pierwszym w Europie Srodkowo-Wschodniej spe-

go. Hospicjum $w. Jana Kantego, Poznarn 2004.
%9 Szerzej naten temat - patrz: M. Gérecki: Hospicjum w stuzbie..., op. cit.

60 Szerzejnaten temat - patrz: A. Wilowski: Wez, pokochaj smoka. Rzecz o umieraniu dzieci. Wy-
dawnictwo Ksiezy Marianéw, Warszawa 2004.
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cjalistycznym pediatrycznym hospicjum domowym?®:. W 1993 roku powstata - po-
wotana przez éwczesnego Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej jako organ konsul-
tacyjno-doradczy - Krajowa Rada Opieki Paliatywnej i Hospicyjnej (KROPiH). Do
zadan KROPiH nalezato opracowywanie programéw rozwoju opieki paliatywnej
uwzgledniajacych organizacje, sposoby finansowania, standardy opieki, ksztatce-
nie, a takze koordynowanie dziatalnosci wszystkich organizacji zwigzanych z opie-
ka paliatywna. W 1994 roku Minister Zdrowia powotat krajowego konsultanta
w dziedzinie medycyny paliatywnej w osobie prof. J. tuczaka®?. Nastepnie funkcje
te przejeta prof. K. de Walden-Gatuszko, podejmujac dalsze dziatania kreujace dzi-
siejszy obraz opieki hospicyjnej. Trudno jest wymieni¢ wszystkie osoby wptywajace
na rozwdj idei opieki nad umierajgcymi w Polsce. Czesto s3 to osoby z pierwszych
stron gazet i programow telewizyjnych, ale najczesciej sg to bezimienni zaangazo-
wani w prace zwykli pracownicy hospicjéw i wolontariusze.

Idea ruchu hospicyjnego w Polsce caty czas sie rozwija poprzez powstawanie
nowych hospicjow, jak rowniez dzieki krzewieniu idei wsréd mtodziezy, poprzez
akcje informacyjne, ruchy spoteczne i wolontariat oraz coraz czestsze wprowa-
dzanie na kierunkach studiéw humanistycznych, w szczegélnosci pedagogicznych,
przedmiotu, jakim jest opieka paliatywna. Istotnym elementem tego rozwoju jest
zainicjowana kampania Hospicjum to tez Zycie. Tego typu dziatania stuza szeroko ro-
zumianej akcji wychowawczej kreujacej wartosci szacunku do zycia, uwarunkowu-
jac w szczegolnosci wsrod mtodych ludzi wybory postaw moralnychés,
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Stowa kluczowe

Smier¢, opieka paliatywna, hospicjum, opieka hospicyjna, tanatopedagogika

Streszczenie

Celem artykutu jest przedstawienie ideologicznych i historycznych podstaw
opieki nad chorymi, cierpigcymi i umierajgcymi. Autor dokonuje przegladu lite-
ratury przedmiotu, prezentujac rozwdéj idei opieki, sylwetki jej pionieréw i klasy-
kéw oraz istote i formy dziatalnosci placéwek opiekunczych. Szczegdlny nacisk
ktadzie na przemiany postaw spotecznychipodejsciado chorychiumierajacych,
jak réwniez dziatalnosc¢ takich oséb, jak Cicely Saunders, Elisabeth Kiibler-Ross
i Matka Teresa z Kalkuty, dzieki ktérym powstaty fundamenty wspdétczesnego
ruchu hospicyjnego.



Przemystaw Pawet Grzybowski
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy

Od spotkania

do dialogu z Innym
| Obcym, w obliczu
cierpienia, choroby
| Smierci

Na ulicy, w parku, czy w innym miejscu, gdzie mijajqg mnie ludzie, owinie-
ci wmilczenie, ze wzruszeniem uswiadamiam sobie, Ze oto przelatuje
koto mnie réj mysli, moze btahych, moze opromienionych dobrociq, moze
sczerniatych od zta, moze lotnych jak sokét, moze przyziemnych jak wrébel
skaczqcy dokota okruszyny chleba - te wszystkie zwoje mézgowe pod skle-
pieniem czaszki przedq swdéj swiat z wrazen, wspomnien, wyobrazni, trosk
i smutkow, radosci i nadziei i kazda z 0séb znikajqgcych za zakretem ulicy lub
w alei drzew odptywa ode mnie jak statek-widmo, unoszqc swojq tajemnice.
(...) Te same i zarazem tak inne, jak inne jest niebo nad nimi, jak inna ziemia
pod ich stopami, wszystko, co zyje z nimi i w nich, co wiezi swojqg niedostep-
nq obecnosciq, ksztattuje wyraz ich twarzy, ruchy, postawe, tak jak stowo,
gdy wreszcie wymkanie sie z ich ust - gtadkie lub chropowate, otwarte w sze-
rokich samogtoskach lub scisnione w zgrzycie spétgtosek - zdumiewa i kusi
swq tajemnicq, nieodgadnione w swych poczqgtkach, wyroste ze splotéw
korzeni pogmatwanych w wedréwkach i przemianach rodzaju ludzkiego®.

Jan Parandowski

tJ. Parandowski: Pod zamknietymi drzwiami czasu. Spoétdzielnia Wydawnicza ,Czytelnik”, War-
szawa 1975,s.5i 8.
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Innos¢ i Obcosc to nieuniknione, subiektywnie postrzegane wtasciwosci ludzi
i Srodowisk, w ktérych przebywaja. W réznych okolicznos$ciach bywajg zauwazane
lub ignorowane, a w zwigzku z tym akceptowane lub odrzucane, rozumiane lub nie
i jako takie wiodg do reakcji w postaci co najmniej refleksji lub dziatania. W rela-
cjach spotecznych dotyczy to zaréwno oséb charakteryzujacych sie odmiennoscia-
mi, ktore do owej Innosci czy Obcosci sie przyczyniaja, jak i tych, ktérzy w danej
sytuacji stykaja sie z nimi, chcac i/lub muszac sie zmierzy¢ z réznicg, albo moga po-
zwoli¢ sobie i innym na obojetne przejscie obok niej.

Zaktadam, ze procesy te przebiegaja w przypadku kazdej osoby odmiennie,
charakteryzujac sie réznymi przyczynami, natezeniem i dynamika zmian. W zwiaz-
ku z tym rézne s3 tez perspektywy i okolicznosci radzenia sobie z Innoscig i Obco-
$cig 0sob, ktére ich doswiadczajag osobiscie lub wchodzac w relacje z Innymi/Obcy-
mi. Stanowi to wyzwanie dla cierpigcych, chorych, ich bliskich, oséb stykajacych sie
z nimi wskutek wykonywania zawodéw zwiazanych z opieka i leczeniem, a takze
zajmujacych sie edukacja, w ktérej uwzglednia sie obecnos$é tego rodzaju Innych
i Obcych i relacje z nimi.

Zagadnienie odmiennosci oraz jej jednostkowych i spotecznych konsekwencji
stanowi przedmiot zainteresowan specjalistow z licznych poddyscyplin medycyny,
psychologii i pedagogiki. W kazdej z nich wiaze sie z uprzednim dookreslaniem In-
nosci i Obcosci w kategoriach ideologicznych i aksjologicznych - bowiem wtasnie
od ustalenia tego rodzaju punktéw odniesienia rozpoczyna sie dyskusja o implika-
cjach owych zjawisk w sferze prywatnej i publiczne;j.

Na niniejszy artykut poza przedstawieniem definicji kluczowych kategorii
pojeciowych sktada sie propozycja ideologicznej podstawy refleksji. Nastepnie
dokonuje préby okreslenia sfer Innosci i Obcosci zwigzanych z cierpieniem, cho-
rowaniem i umieraniem oraz przedstawiam propozycje modelu dialogu z Innymi
i Obcymi w ramach tych sfer.

Inny i Obcy - dookreslenie kategorii pojeciowych
Poszukiwanie podstaw refleksji o Innych i Obcych proponuje rozpoczaé od uprosz-
czonego rozgraniczenia kategorii pojeciowych. Uproszczenie to jest umownym za-
biegiem metodologicznym, nieznajdujgcym oparcia w konkretnej teorii, lecz na tyle
jasnym, ze utatwi czytelnikowi lekture pozostatej czesci niniejszego opracowania.
Inny to osoba odmienna, lecz w wystarczajgcym stopniu znana, mimo charak-
teryzujacych ja réznic rozumiana i w zwigzku z tym przewidywalna. Zalicza¢ sie
moze zaréwno do kregu My (Inny bliski - znany osobiscie, bezposrednio, np. czto-
nek rodziny, z ktérego odmiennoscig oswoito sie dzieki wspotzyciu), jak i do kregu
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Oni (Inny daleki - zyjacy poza kregiem My, wprawdzie nie znany osobiscie i bez-
posrednio, lecz rozumiany przynajmniej na pierwszy rzut oka, choc¢by pozornie
i postrzegany stereotypowo dzieki dostrzezonym w trakcie poréwnania analogiom
oraz dotychczasowemu doswiadczeniu w kontaktach z osobami tej kategorii).
W zaleznosci od tresci réznicy i stopnia znajomosci, Inny moze budzié ciekawosc¢,
zainteresowanie, wywotujac chec nawigzania kontaktu w celu blizszego poznania,
a przynajmniej do kontaktu takiego nie zniecheca. Dlatego tatwo jest wyobrazic¢
sobie relacje z Innym, budowanie wiezi, otoczenie go opieka i wzajemne przekra-
czanie granic poznania we wspélnej przestrzeni materialnej i symbolicznej.

Kryterium wyrdéznienia, mozliwy stopien poznania Innych i wigzace sie z tym
ich kategoryzacje nie majg zastosowania w przypadku Obcych, charakteryzuja-
cych sie trudnym, wrecz niemozliwym do zrozumienia stylem zycia, obyczajami,
nawykami, wygladem itp. Obcy to cztowiek odmienny, zawsze zaliczany do kregu
Oni, radykalnie wykraczajacy poza Innego, bowiem zupetnie nieznany - lub znany
w tak niewielkim stopniu, ze uniemozliwia to rozumienie go. W zwiazku z nieprze-
widywalnoscia jego sposobu myslenia i zachowania, jego obecnosé wigze sie z nie-
pewnoscig, nieufnoscia, wrecz poczuciem zagrozenia. Obecnos$¢ zbyt drastycznej
réznicy, moze doprowadzi¢ do sytuacji, w ktorej Obcy zostaje uznany za osobe nie-
pozadana, co wiedzie do jego izolacji, dyskryminacji czy eksterminacji. W relacjach
jednostkowych i spotecznych Obcy wzbudza wieksze emocje niz pozostate osoby.
Jako potencjalnie grozny, moze stac sie przedmiotem niecheci, marginalizacji, od-
rzucenia, a nawet stownej lub fizycznej agresji bedacych swoistymi wyrazami po-
stawy obronne;j.

Innii Obcy przynaleza zaréwno do minionych, wspdtczesnych, jak i przysztych
pokolen; dani sg nam w réznych kodach i postaciach?. Innosc¢ i Obcosé nie stanowi
cechy bezwzglednej, przystugujacej stale temu samemu cztowiekowi lub tej samej
kategorii oséb. To cecha wzgledna, ktérg posiada sie w pewnych warunkach, a nie
posiada w innych - niezaleznie od wtasnych modyfikacji. Mozna jg ujmowac zaréw-
no w kontekstach wewnatrzkulturowych (ja na tle innych ludzi), jak i miedzykultu-
rowych (ktos na tle mnie samego oraz innych ludzi)®.

Mimo mozliwych typologii i kategoryzacji opartych na wtasciwosciach po-
szczegoblnych choréb i poziomdw kondycji psychofizycznej (co na przyktad urzed-
nikom Narodowego Funduszu Zdrowia lub psychoterapeutom pozwala zaliczac pa-

2 Patrz: M. Jarymowicz: Poznac¢ siebie - zrozumiec innych. [w:] J. Kozielecki (red.): Humanistyka
przetomu wiekéw. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 1999, s. 190.

3 Patrz: Z. Bauman: Socjologia. Wydawnictwo Zysk i S-ka, Poznan 1996, s. 49.
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cjentéw do okreslonych typéw i wyznaczac formalnie okreslone procedury poste-
powania z nimi), rozpatrywanie cierpigcych, chorych i umierajacych w kategoriach
Innosci i Obcosci, moim zdaniem zdecydowanie wymaga podejscia jednostkowego.
Oto szczegoty...

Ideologiczne podstawy spotkania i dialogu z Innym i Obcym

W przypadku jednostkowego podejscia do podmiotow charakteryzowanych
w kategoriach réznicy, jako szczegélnie przydatna jawi sie koncepcja Innego opra-
cowana przez Emmanuela Lévinasa. Jak zauwaza ten francuski filozof: ,Ludzka in-
nos¢ pomyslana jest nie od strony innosci czysto formalnej i logicznej, przez ktéra
cztony kazdej wielosci odrdzniaja sie od siebie (gdzie kazdy jest inny juz jako no-
siciel roznych cech albo w przypadku wielosci réwnych sobie cztonéw, kazdy jest
inny od innego dzieki swemu ujednostkowieniu). Pojecie innosSci transcendentnej
- innosci otwierajacej czas - badane jest przede wszystkim od strony innosci tre-
Sciowej (...)™.

Ryszard Kapuscinski, wypowiadajac sie z pozycji doswiadczonego uczestni-
ka spotkan z Innymi i Obcymi w ramach licznych relacji miedzykulturowych we
wspotczesnym Swiecie, pisze nawet o swoistym przetomie w podejsciu do Innosci,
ktéry spowodowata wtasnie filozofia E. Lévinasa: ,Zatrzymaj sie - zda sie mowic
do spieszacego w rozpedzonym ttumie cztowieka. Zatrzymaj sie. Oto obok ciebie
jest inny cztowiek. Spotkaj sie z nim. Spotkanie takie jest najwiekszym przezyciem.
Najwazniejszym doswiadczeniem. Spdjrz na twarz tego Innego, ktéra on ci oferu-
je. Poprzez te twarz przekazuje ci siebie, wiecej - przybliza cie do Boga. Lévinas
idzie dalej. Moéwi: nie tylko musisz spotkac sie z Innym, przyjac go, dokonaé aktu
rozmowy. Musisz wzig¢ za niego odpowiedzialnos$¢. Filozofia Lévinasa wyodreb-
nia jednostke, indywidualizuje ja, wskazuje, ze oprécz mnie jest jeszcze ktos Inny,
z ktérym - jesli nie zdobede sie na wysitek uwagi i nie okaze pragnienia spotka-
nia - bedziemy mija¢ sie obojetni, zimni, nieczuli, bez wyrazu i duszy. Tymczasem,
moéwi Lévinas, ten Inny ma twarz, a jest ona ksiega, w ktorej zapisane jest dobro. Tu
interesujaca nas teza Lévinasa méwiaca o fundamentalnym znaczeniu réznicy - ze
akceptujemy Innego, choc jest rézny, i ze wtasnie réznosé, innosc jest bogactwem
i wartoscia, jest dobrem™.

W filozofii E. Lévinasa, Inny (a zwtaszcza Obcy, ktérego istota wprawdzie
nie zostata wyrazona dostownie, lecz implicite jest obecna w pogtebionej charak-

4 E.Lévinas: Czas i to, co inne. Ttum. J. Migasinski, Wydawnictwo KR, Warszawa 1999, s. 16.
5 R. Kapuscinski: Ten Inny. Wyktady wiedenskie Il. Wydawnictwo Znak, Krakéw 2006, s. 27-28.
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terystyce obiektu refleksji mistrza) jawi sie jako tajemniczy wedrowiec, ktérego
cztowiek spotyka na swej drodze zycia, podchodzac do niego tak, jak nauczono go
w procesie socjalizacji; traktujgc tak, jak sam zdecyduje w oparciu o swe unikalne
doswiadczenia. Jak zauwaza R. Kapuscinski: ,Inny w refleksji autora Le temps et l'au-
tre to zawsze pojedynczy cztowiek, jednostka. Jednakze cztowiek, ktoéry jest sam,
bywa zwykle bardziej «ludzki», niz kiedy jest cztonkiem ttumu, podnieconej masy.
Pojedynczo jestesmy i madrzejsi, i lepsi, bardziej obliczalni™. ,Jedli relacja z innym
- pisze dalej E. Lévinas - zawiera co$ wiecej niz relacje z tajemnica, to jest tak dlate-
g0, ze do tego innego dociera sie posrdd codziennego zycia, kiedy jego samotnosé
i gteboka innosc sg juz przestoniete przez konwenans. Jeden dla drugiego jest tym,
czym tendrugi dla pierwszego; podmiot nie ma zadnego wyjatkowego miejsca. Inny
znany jest poprzez sympatie, jako inny ja sam, jako alter ego™”.

W powyzszym kontekscie mozna stwierdzi¢, ze jednostka zawsze staje przed
wyzwaniem uwiktania sie w przygode spotkania i doswiadczania obecnosci dru-
giego cztowieka, co bedzie sie wigzac z prébami zaliczania go do kategorii Innych
lub Obcych - prébami niekiedy nieudanymi i wiodacymi do kolejnych. Spotkanie
z cztowiekiem zawsze bowiem wigze sie z okreslong postawa wobec niego, warun-
kowana przez czynniki kulturowe i wczesniejsze doswiadczenia. Na tej zasadzie
mamy do czynienia z kazdorazowym spotkaniem przesztosci i przysztosci, ktérych
tres¢ i dynamike warunkuje wtasnie obecnos$¢ Innych i Obcych. Zdaniem Martina
Bubera, w tego rodzaju spotkaniach, kluczowa moze sie ukazac intuicja: ,Chcac jed-
noczesnie czujnie troszczyc sie o «dzisiaj» i przewidujaco przygotowac «jutro» mu-
simy w nas samych i w pokoleniach, ktére przyjda po nas, rozwija¢ dar, ktory zyje
w gtebi cztowieka jak kopciuszek i przyszta ksiezniczka zarazem. Niektérzy nazy-
waja go intuicja, ale nie jest to termin catkiem jednoznaczny. Osobiscie wolatbym
- pisze Autor - nazwe realna fantazja, poniewaz w prawdziwej swej istocie nie jest
juz ona ogladem, lecz Smiatym, petnym polotu wymagajacym najbardziej intensyw-
nych poruszen mojego bytu wkroczeniem w inne, co jest wtasnie cecha wszystkich
prawdziwych fantazji. Z tym tylko, ze obszarem mojego czynu nie jest tutaj wszech-
mozliwosé, lecz wychodzaca mi naprzeciw szczegdlna, realna osoba, ktérg wtasnie
tak a nie inaczej, w jej catosdci, jednosci i niepowtarzalnosci i w jej dynamicznym
centrum, urzeczywistniajgcym wszystko to wcigz na nowo, moge prébowac sobie
uobecnic. Moze sie to jednak zdarzy¢ (...) tylko w zywym uktadzie partnerskim, to
znaczy woéwczas, gdy ja, dzielgc wspdlng sytuacje z drugim, zywotnie ustosunkuje

¢ |bidem,s. 29.
7 E.Lévinas: Czas..., op.cit.,s. 92.
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sie do jego udziatu w tej sytuacji jako jego. Oczywiscie ta moja postawa moze pozo-
sta¢ nieodwzajemniona i dialogika umrze w zarodku. Jesli jednak uda sie wzajem-
nos$¢, miedzyludzkie rozkwita w prawdziwej rozmowie”®.

Dochodzimy wiec do wniosku, ze jedynym mozliwym czynnikiem w relacjach
miedzyludzkich, w ramach ktérych Obcy stanie sie Innym, a Obcos$¢ i Innos¢ nie
beda wtasnosciami wykluczajgcymi porozumienie, jest dialog - najlepiej Swiado-
my i celowy w refleksji kazdej z jego stron. Tylko w poczatkowej fazie i z pozoru
dialog moze wydawac sie procesem niemozliwym, czy z gory skazanym na porazke
- zwtaszcza, jesli jego uczestnikami byliby Obcy, ktérych odmiennosé przerazata-
by, a zbudowanie wiezi z nimi bytoby trudne do wyobrazenia zwtaszcza dla niedo-
Swiadczonej jednostki, niepewnej swych krokéw i majacej trudnosci z podejmo-
waniem decyzji tak odwaznych i obfitujacych w nieprzewidywalne konsekwencje,
jak przekraczanie granicy Obcosci. Jak bowiem zauwaza Albert Schweitzer: ,Za-
den cztowiek nigdy nie jest dla drugiego cztowieka catkowicie i ustawicznie obcy.
Cztowiek nalezy do cztowieka. Cztowiek ma prawo do ludzi. Moga nastapi¢ waz-
ne i mniej wazne wydarzenia, ktére usung obco$¢ odczuwang wobec innych ludzi
W zyciu codziennym i stworzg pomiedzy nami wzajemne ludzkie stosunki. Prawo
wzajemnej serdecznosci powinno przetamac dystans miedzy ludzmi”’.

Gtebiej ukryta w podstawach relacji miedzyludzkich idea serdecznosci bedaca
wyrazem humanistycznej koncepcji mitosci do zywych istot - zwtaszcza do czto-
wieka, wydaje sie szczegdlnie istotna w refleksji o postawach oséb opiekujacych sie
cierpigcymi, chorymi, umierajacymi. Innosc i Obcos¢ tych ostatnich, poprzez uni-
kalnos¢ doswiadczania cierpienia, chorowania i umierania oraz ich recepcje w $ro-
dowiskach uczestnikéw poszczegdlnych spotkan jest wyjatkowa, niepowtarzalna,
nieprzewidywalna - choc¢by nawet méwic o cierpigcych, chorych i umierajacych
jako o okreslonej kategorii ludzi o podobnych potrzebach i prawach. Pozwala to
zdac sobie sprawe z gtebi refleksji na ten temat i nieuchronnosci jej interdyscypli-
narnych watkow.

Cierpiacy, chorzy i umierajacy jako Inni i Obcy
Spotkanie zcztowiekiem, mozliwos¢ wspdtdzieleniaz nimczasu, przestrzeniistowa,
wbrew pozorom nie jest procesem oczywistym i prostym. Wprawdzie utatwia go

8 M. Buber: Miedzy osobg a osobg. Ttum. J. Doktér. [w:] J. Stewart (red.): Mosty zamiast muréw.
Podrecznik komunikacji interpersonalnej. Ttum. J. Suchecki et al., Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2003, s. 629 (zrédto oryginalne: M. Buber: Miedzy osobqg a osobg. Ttum. J. Doktor,
Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1992, s. 154).

2 A.Schweitzer: Zycie. Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1974, s. 41.
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mozliwa lub sprowokowana (np. w trakcie realizacji koncepcji edukacji miedzykul-
turowej) réwnosé, a przynajmniej podobienstwo statuséw i rél spotecznych, wspél-
nota wieku, doswiadczen i celdéw, wywodzenie sie z pokrewnych srodowisk i inne
oczywiste okolicznosci, jednak najczesciej spotkaniu towarzysza mieszane emocje
i niepewnos¢, ktéra poteguje sie wraz z uswiadamianiem sobie przez uczestnikéw
spotkania wzajemnej Innosci i Obcosci. Dla oséb lubigcych nowe wyzwania moze
to by¢ czynnik mobilizujacy i motywujacy. Gdy jednak po zaspokojeniu pierwszej
ciekawosci okazuje sie, ze w tle rodzacej sie relacji bedzie cierpienie, choroba lub
bliskos$¢ $mierci, to spotkanie (zwtaszcza wymuszone - np. w placéwce medycznej)
moze by¢ przykra koniecznoscia, a relacja ograniczona jej wymuszeniem.

Bywaja spotkania, w trakcie ktérych Innosc i Obcos¢ jest nieunikniona, a oso-
by jej doswiadczajgce nie majg wyboru i musza zy¢ na przyktad z choroba swoja
lub bliskich, stopniowo oswajac sie ze zmianami ciata i psychiki, doswiadczaé na-
dziei, rozpaczy, buntu, zmeczenia we wszelkich odcieniach. Wiaze sie to z gtebokim
cierpieniem, ktére trudno jest wyrazi¢ stowami, a jego ciezar jest inny w kazdym
przypadku. Jak pisze E. Lévinas: ,W cierpieniu mamy do czynienia z nieobecnoscia
wszelkiego schronienia. Jest ono faktem bezposredniego wystawienia na bycie.
Sktada sie z niemozliwosci ucieczki i odwrotu. Cata ostrosé cierpienia tkwi w tej
niemozliwosci wycofania sie. Jest ono faktem bycia osaczonym przez zycie i bycie.
W tym sensie cierpienie jest niemozliwoscig nicosci. Jednak w cierpieniu, réwno-
czesnie z niemozliwoscig odniesienia do nicosci, zawarta jest blisko$¢ Smierci. Bél
sam w sobie zawiera jakby paroksyzm, jak gdyby miato nastgpié co$ jeszcze bar-
dziej rozdzierajacego niz cierpienie, jak gdyby wbrew zupetnej nieobecnosci wy-
miaru powracania do siebie, konstytutywnej dla cierpienia, istniata jeszcze wolna
przestrzen dla jakiegos wydarzenia, jak gdyby nalezato sie jeszcze o co$ niepokoié,
jak gdybysmy byli u progu wydarzenia wykraczajacego ponad to, ktére zostato do
konca odstoniete w cierpieniu”®.

Zupetnie inaczej przyczyny i skale cierpienia dookreslitby lekarz, dla ktérego
istotna jest nie tylko ulotnos$¢ kondycji duchowej pacjenta, ale z racji metodyki wy-
konywanej profesji, dla ktérego licza sie przede wszystkim objawy choroby decy-
dujace takze o Innosci i Obcosci poprzez wiktanie chorego i jego bliskich w konse-
kwencje schorzeniainiezbednej terapii. ,Wielu autoréw zwracato uwage, ze nie ma
chordb, s tylko chorzy ludzie (...). - pisze Romuald Wiestaw Gutt - Mamy wiec na
przyktad podrecznikowe objawy zapalenia ptuc i opis przebiegu choroby. Zaréw-
no objawy, jak i przebieg bedg jednakze zupetnie odmienne u cztowieka mtodego

10 E.Lévinas: Czas..., op.cit.,s. 67-68.
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i starego, inny bedzie przebieg u sportowca, inny u cztowieka, ktéry zycie spedza
za biurkiem, ktory nie odrézni jodty od sosny; inaczej przebiega choroba u cztowie-
ka przedtem zdrowego, zupetnie odmiennie u cierpigcego na rozedme czy pylice
ptuc; przebieg choroby wyglada inaczej u cztowieka stale przekarmianego, inaczej
u niedozywionego, u kazdego z nich bowiem proces przemiany materii zostat w ja-
ki$ sposéb zwichniety. Odmiennos$¢ objawdw i przebiegu choroby bedzie tatwo
uchwytna dla lekarza, nie rzuca sie natomiast w specjalny sposéb otoczeniu. Ina-
czej natomiast, gdy chodzi o sprawy zachowania, reagowania na okreslone bodzce,
o nawyki. Trzeba przypomniec, iz powiazanie zagadnien psychiki z dolegliwosciami
cielesnymi stanowi dziedzine ciagle jeszcze mato zgtebiona, jakkolwiek moéwili juz
o tym mysliciele starozytni”*!.

John Glick, wypowiadajac sie z pozycji doswiadczonego lekarza, zwraca uwa-
ge takze na fakt, ze zaréwno w przypadku pacjentow i ich opiekundw, jak réwniez
lekarzy, pielegniarek i terapeutdw, istnieje niebezpieczenstwo popadniecia w pu-
tapke Innosci i Obcosci, wynikajgce z potrzeby manipulowania uczestnikami spo-
tkania i ich relacji, by wywota¢ okreslone zachowania. To skomplikowany proces
zwigzany nie tylko z akceptowaniem i odrzucaniem wtasnej sytuacji, a takze na
przyktad z potrzeba choéby tylko chwilowej jej zmiany, odpoczynku od funkcjo-
nowania w okreslone;j roli: ,Bezsilnos¢ jest jednym z najtrudniejszych ludzkich do-
Swiadczen. Bycie pacjentem, zamknietym w roli chorego, moze by¢ upokarzajace
i przygnebiajace. Pacjent jest jednakze kim$ wiecej niz tylko pacjentem lub bier-
nym odbiorca opieki. Role sie odwracaja, staby moze by¢ silnym, a silny stabym, co
rownowazy jednostronnos¢. Silni moga zrobic¢ sobie przerwe od ciaggtej potrzeby
sprawowania kontroli, a stabi moga stosowac wtadze”*?. Innosc i Obcos¢ w takiej
sytuacji sg nieuniknione zwtaszcza wéweczas, gdy uczestnicy relacji przywykli do
funkcjonowania w pewnych schematach, a wyjscie z roli wydaje im sie niemozliwe
lub nieodpowiednie. Podtrzymywanie dialogu wymaga od nich kreatywnosci, po-
czuciahumoruidystansudo siebie orazinnych - a nie kazdego na nie sta¢; nie kazdy
moze sobie na nie pozwolié. Szczegblnie trudne moze to by¢ zwtaszcza w sytuacji
umierania i bycia swiadkiem smierci, bowiem sg one obwarowane licznymi rytu-
atami i innymi wzorami kulturowymi, ktérych przekraczanie moze zosta¢ uznane

1 R.W. Gutt: O zdrowych i chorych. Wydawnictwo Literackie, Krakéw 1977, s. 54-55. Szerzej
na ten temat - patrz: Z. Bohdan: Inny w medycynie - od izolacji do integracji. [w:] B. Jachimczak,
B. Olszewska, D. Podgdrska-Jachnik (red.): Miejsce Innego we wspétczesnych naukach o wychowa-
niu. Satoridruk.pl, £6dz 2007, s. 19-24.

12 JT. Glick: Rados¢ umierania: Gesundheit! Ttum. E. Budajczak. [w:] Z. Rudnicki (red.): Ars mo-
riendi, ars vivendi, ars educandi. Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza,
Poznan 2012,s. 109-110.
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za naruszenie sfery tabu, co wigzatoby sie z natychmiastowym zakwalifikowaniem
czynu jako aktu Obcosci.

Opinie psychiatry Colina Murraya Parkesa o miedzykulturowych okoliczno-
$ciach podejscia do spraw ostatecznych wnosza do refleksji o Innosci i Obcosci ka-
tegorie ,zmiany” i ,straty”: ,Do czasu, kiedy wkraczamy w dorosty wiek, kazdy z nas
wyksztatca w sobie skomplikowang skale przywigzan, nie tylko do ludzi, ale takze
do miejsc, przedmiotéw, a nawet systeméw ideologicznych. W ten sposéb stajemy
sie przywiazani do wszystkiego, co nazywamy «moim»: «mdj kraj», «<moje miasto»,
«moj samochdd», a nawet «mdj zawdd», «<madj system prawny», «moj jezyk» i «moj
Bég». Kazdy z tych elementdw przyczynia sie do wzrastania i stabilizowania nasze-
g0 poczucia bezpieczenstwa, okreslenia swojego miejsca w $wiecie i, w pewnym
sensie, kontroluje to. Utrata kazdego z tych elementéw moze by¢ powodem zatoby,
czyli smutku spowodowanego strata. Czynniki kulturowe pomagaja takze okresli¢
nie tylko zasady pokrewienstwa i innych naszych powiazan z ludzmi, ale réwniez
naszego przywiazania do przedmiotéw, systemow spotecznych i idei. Te osoby,
ktérych bezpieczenstwo zalezy bezposrednio od konkretnej osoby albo niewiel-
kiej rodziny, znosza straty gorzej niz ci, ktérzy dzielg swoje przywiazanie pomie-
dzy cztonkow rozlegtej sieci spotecznej czy rodzinnej. Ci, ktérzy inwestuja wiecej
W SWO0ja prace, w swoje ciato, sprawnos¢ fizyczng czy Boga, beda w razie utraty
ktérejs z tych rzeczy cierpieli bardziej, natomiast ich smutek bedzie stosunkowo
mniejszy, kiedy rozstang sie z czyms, co nie jest w ich zyciu takie wazne. Z kolei
u innych rzecz bedzie sie miata odwrotnie. A poniewaz to nasza kultura zazwyczaj
determinuje, kogo i co kochamy, nie powinnismy sie dziwic, ze wptywy kulturowe
graja jedna z gtéwnych rél w naszych reakcjach na zmiany i straty”*3.

Gdy wskutek zachodzacych w zyciu cztowieka zmian co$ znika bezpowrotnie
(moga to by¢ zaréwno osoby i przedmioty, lecz takze mozliwosci i zdolnos$é wy-
konywania okreslonych czynnosci wiodace do zmiany statusu spotecznego itp.),
poczucie straty moze wzmagac¢ wyobcowanie jednostki tym bardziej, im inten-
sywniejsze byto przywiazanie do jej obiektu. Reakcje tracacego, jak i jego bliskich,
moga prowadzi¢ do dramatycznej sytuacji czasowego lub trwatego pogtebienia sie
Innosci i Obcosci, zamkniecia w sobie, ucieczki we wspomnienia lub marzenia do
Swiata sprzed straty.

13 C.Murray Parkes: Whioski ll: przywiqgzanie i strata w perspektywie miedzykulturowej. [w:] C. Mur-
ray Parkes, P. Laungani, B. Young (red.): Przemijanie w kulturach. Obyczaje zatobne, pocieszenie
i wsparcie. Ttum. K. Ciekot-Roczon, Wydawnictwo Astrum, Wroctaw 2001, s. 332.
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Sfery Innosci, Obcosci i (nie)porozumienia

Wyznaczniki sfer Innosci i Obcosci zwigzanych z cierpieniem, chorowaniem
i umieraniem moga by¢ naturalne (np. zachowania zwigzane z fizjologia, reakcje,
niewiedza) lub wymuszone (np. elementy systemu ochrony zdrowia i procedur
funkcjonowania placéwek medycznych; zachowania personelu wytrenowane
w trakcie tzw. grup balintowskich'*, instrumentarium medyczne).

Dlaosébich doswiadczajacych (np. chorychiich bliskich) oraz funkcjonujacych
w nich profesjonalnie (np. personelu placéwek medycznych), sfery te mogg miec
charakter subiektywny lub obiektywny, wigzac sie zkompetencjamiidoswiadcze-
niami, a takze wynikajgcymi z nich postawami (np. uprzedzeniami) poszczegdlnych
0sOb oraz stereotypowymi opiniami, ktére warunkuja ich poglady i zachowanie.
Ta sama sfera moze wiec by¢ odmiennie postrzegana przez rézne osoby, podobnie
jak jej poszczegdlne elementy (cechy) moga by¢ réznie kwalifikowane. Dlatego tez
mozna mowic o wrecz nieskonczone;j liczbie odmian sfer Innosci i Obcosci w obli-
czu choroby i Smierci, a wszelkie ich typologie sg umowne.

Oto sfery Innosci i Obcosci wraz z ich najczesciej doswiadczanymi elemen-
tami:
a) sferabezosobowa:

- system (procedura);

- przestrzen (otoczenie);

- przedmioty (narzedzia i urzadzenia);
b) sferaosobowa:

- zjawisko lub proces fizjologiczny (chorowanie, umieranie, reakcje na nie);

- relacje miedzyludzkie (status, komunikowanie, temperament, religia/Swia-

topoglad).

# W 1930 roku Michael Balint zatozyt pierwsza grupe warsztatowa dla lekarzy ogélnych w ce-
lu wdrozenia jej uczestnikéw do postrzegania psychosomatycznego podtoza schorzen poprzez
uswiadamianie lekarzom, ze wiele choréb ma réwniez podtoze psychiczne oraz drobiazgowego
analizowania relacji lekarz-pacjent. Jego pionierskie prace przyniosty zadowalajace efekty i sg
dzi$ kontynuowane. W organizowanych wspétczesnie tzw. grupach Balinta lekarze, pielegniarki,
terapeuci i inni specjali$ci poznaja zasady relacji z pacjentem, analizuja swoje przeciwprzenie-
sienie (reakcje na przeniesienie) i ucza sie sobie z nim radzi¢. Uczestnictwo w tych zajeciach nie
tylko poprawia jakosc relacji z pacjentami, ale rowniez pomaga walczy¢ ze zjawiskiem wypalenia
zawodowego. Szerzej na ten temat - patrz: E. Balint, M. Courtenay, A. Elder, S. Hull, P. Julian:
The doctor, the patient and the group. Balint revisited. Routledge, London 1993; M. Balint: The doc-
tor, his patient and the illness. Churchill Livingstone, London 2000; A. Moreau: Formation psy-
chologique en médecine et groupe Balint. Nauvelaerts, Beauvechain 1990.
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Przebywanie w tych sferach moze sie wigzaé z rozmaitymi przypadkami nie-
porozumien, wskutek ktérych poczucie czy doswiadczanie Innosci i Obcosci moze
sie zmieniaé. Dlatego tez poszczegdlne osoby réznie reagujg na poszczegdlne ele-
menty tych sfer, réznie sobie z nimi radza. Niektérzy z czasem uczg sie i zaczynaja
akceptowad warunki funkcjonowania w nich (np. w trakcie dtugotrwatego leczenia
lub przebywania w placéwce medycznej lub opiekuiiczej) - inni majg z tym trudno-
$ci, bywa ze dajg wyraz swym postawom obronnym i buntuja sie.

Oto wypowiedzi rodzicéw chorych dzieci dotyczace tego zagadnienia w od-
niesieniu do powyzej okreslonych sfer®:

- system (procedura) - Od poczqtku pobytu w szpitalu nie potrafitam nie buntowaé
sie przeciwko procedurom. Kazdy Swistek, kazdy podpis, kazdy telefon doprowadza-
ty mnie do biatej gorqczki, bo bytam przekonana, zZe to strata czasu, ze trzeba robi¢
cos szybciej, ze oni [lekarze i pielegniarki - przyp. P.P.G.] tak ztosliwie sie bawig,
bo chcg sobie zaoszczedzi¢ roboty. Potem przyszta chyba taka obojetnos¢, a moze
to bezsilnos¢ - nie wiem. Teraz juz to wszystko robimy mechanicznie i jak nam cos
kazq, to sie robi byle szybciej. Moze to zaufanie? Raczej nie. Chyba zmeczenie. No
i nadzieja ciggle w nas jest.

- przestrzen (otoczenie) - Szpital dzieciecy zrobit na mnie przerazajgce wrazenie.
Wszedzie biato albo czarno. Oni méwig, ze to kolor grafitowy, ale to géwno praw-
da. Pewnie, ze im to tatwiej pdzniej sprzqtac. Albo nawet nie, bo brudu nie widac
na czarnym. Ale to wszystko przyttacza. Siedzielismy w poczekalni jak w wieziennej
rozmoéwnicy. Jeszcze te drzwi na bzyczki. Ogélnie fatalne wrazenie. To ma byc szpital
dzieciecy? No i jeszcze fatalne oznaczenia. Teraz juz sie nauczytam, ale na poczqtku
nigdzie nie moglismy trafic. Nawet pracownicy czasem nie wiedzieli jak is¢ i kazali
pytac portiera. Normalnie, jak w jakims$ koszmarnym snie. A ja tu z dzieckiem za-
pierdalam na wézku i papiery mi lecq na podtoge. Najgorszemu wrogowi nie zyczy-
tabym, aby tu przebywat - a co dopiero sie leczyt. Projektanta powinni tu zestac za
kare. Po tygodniu pewnie miatby depresje.

5 Wypowiedzi zostaty zgromadzone w latach 2008-2016 wsrdd rodzicow pacjentéw Oddzia-
tu Chirurgii Dzieciecej z Pododdziatami Urologii i Leczenia Oparzen w Szpitalu Uniwersyteckim
nr 2 im. J. Biziela w Bydgoszczy; Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii Dziecigcej w Szpita-
lu Uniwersyteckim nr 1 im. A. Jurasza w Bydgoszczy; Wojewddzkiego Szpitala Dzieciecego
im. J. Brudzinskiego w Bydgoszczy. Zanotowali je wolontariusze Akademickiego Centrum Wo-
lontariatu przy Uniwersytecie Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy oraz wolontariusze bydgo-
skiego oddziatu Fundacji ,Dr Clown” opiekujacy sie pacjentami w tych instytucjach w ramach
pracy spotecznej.
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przedmioty (narzedzia) - Od dziecka batam sie igiet. Zawsze bytam przerazona,
gdy w szkole byty szczepienia, albo matka kazata mi is¢ do dentysty. A teraz sama
musze kupowac w aptece igty, strzykawki, szczoteczki do czyszczenia rurki trache-
ostomijnej. Musze robic z nimi te straszne rzeczy mojemu dziecku. Caty czas mam
nadzieje, ze tak trzeba, ze to pomoze. Lekarze tak méwig, a pielegniarka pokazata
mi, jak mam sie nimi postugiwac. Jednak wciqgz mi cierpnie gesia skorka. Co z tego, ze
wiem, skoro do mnie nie dociera, ze dzieki temu moze by¢ lepiej. Ale oboje z mezem
w to wierzymy, no bo w koncu u innych to pomogto.

przedmioty (urzadzenia) - Jest mi trudno sobie wyobrazi¢, ze moje dziecko jest
teraz jak Robocop. W nocy podtqczam go do respiratora i wstuchuje sie, jak maszyna
za niego oddycha. Co jakis czas, regularnie pika pompa infuzyjna i musze zmienic
strzykawke z lekiem albo ,baterie” odzywiania dojelitowego. To ciggle jest nasza
corka, ale jakze inna. Wczoraj powiedziatam jej, ze kocham jq z tymi wszystkimi
rurkami i kabelkami. Ale chyba tak z osobna, to tych rurek i kabelkéw nienawidze,
mimo ze podtrzymujq jq przy zyciu. Chyba. Trudno mi znaleZz¢ cos wspélnego miedzy
maszynq i moim dzieckiem.

zjawisko lub proces fizjologiczny (chorowanie) - Od kiedy Maciek zaczqt cho-
rowac, stat sie jakby ,nie nasz”. Bardzo dtugo nie moglismy z nim dojs¢ do tadu, bo
kazde stowo koriczyto sie ptaczem lub ktétnig. Mqz stwierdzit, Zze nie poznaje na-
szego dziecka i chyba wszyscy przestalismy sie rozumiec i zaczelismy sie od siebie
oddalac. Teraz, po trzech latach nauczylismy sie zy¢ z nowotworem w rodzinie, ale
chyba z kazdym kryzysem musimy sie poznawa¢ od nowa.

zjawisko lub proces fizjologiczny (umieranie) - Marta odchodzita bardzo dtugo.
Kolejne tygodnie na OlOMie'¢, a pézniej ZOLY i hospicjum. My wszyscy bylismy jak
na hustawce: raz nadzieja, raz zatamanie, raz zobojetnienie. Czasem wpatrywatam
sie w jej twarz i nie poznawatam jej. Zastanawiatam sie, czy to jeszcze moje dziecko,
czy to naprawde moja cérka, czy moze zupetnie obce dziecko, a ja jestem tutaj tylko
przez pomytke. Tak to wtedy czutam i modlitam sie, aby to byta prawda i abym mo-
gta po powrocie do domu zastac tam swojq Marte. Trzymatam jq za reke, gdy umie-
rata, ale gdzies w srodku miatam przekonanie, ze ta prawdziwa, moja Marta chyba
jest gdzie indziej, moze stoi obok, a ja tu tylko tak sobie siedze i widze jakby woskowg
twarz znajomej laleczki.

16

17

Oddziat Intensywnej Opieki Medyczne;j.
Zaktad Opiekunczo-Leczniczy.



46

Przemystaw Pawet Grzybowski

relacja (status) - Na naszym oddziale to jest normalnie, bo oni [personel - przyp.
P.P.G.] tu zyjq z nami troche jak w rodzinie. Ale w innych szpitalach lekarze chodzg
i zachowuijq sie jak bogowie, a juz najgorsi sq ci stazysci i studenci ze szkoty medycz-
nej. Od razu widac, ze gardzqg nami, bo czujq sie lepsi. Jak taki sobie zawiesi stuchaw-
ke na szyi, to zaraz mu sie wydaje, ze moze wszystkimi pomiatac, a i tak bedq mu
liza¢ buty. Nie pojmuje, jak moze by¢ lekarzem ktos, kto patrzy na wszystkich z goéry
i ledwie na dzien dobry raczy odpowiedziec. Kiedys patrzytam, jak do windy stata
kolejka. Studenci medycyny nie przepuscili ani ratownikéw z nieprzytomnq pacjentkq
na noszach, ani sanitariusza z pacjentem na wézku, nie méwiqc juz o nas zwyczaj-
nych podludziach. Tak oto ksztaftci sie rasa pandw, z ktérq po ludzku sie nie dogadasz.
relacja (komunikowanie) - Ta lekarka to chyba chce mnie wystraszy¢. Kiedy cos
moéwi, to nic nie rozumiem. Niby po polsku, ale jak wychodze z gabinetu, to nic
nie wiem. Jak dostatam pierwszy wypis ze szpitala, to siedzielismy w domu wszy-
scy i czytalismy, co tam napisali. Ani w zgb. Albo po tacinie, albo jakos tak, ze oczy
w stup. No to posztam do lekarki, by mi wyttumaczyta. A ona, ze nie ma czasu, bo juz
mi wszystko powiedziata, a jak cos nie gra, to mam is¢ do lekarza pierwszego kon-
taktu. No to ja posztam, a on mi tylko, Ze tu napisali, ze juz wszystko gra, a jak jestem
ciekawa, to mam sobie w Internecie poszukac. No, normalnie geniusz, co nie? Wiec
nadal nic nie rozumiem.

relacja (temperament) - Ja zupetnie nie rozumiem niektérych rodzicéw. Majq takie
chore dziecko, a wciqz tylko zartujg, Smiejq sie, bawiqg. Czasem nawet w nocy stychac
chichoty na korytarzu. Ja to bym tylko sie modlita, gtaskata, a rycze praktycznie bez
przerwy, bo mata i tak jest nieprzytomna, wiec nie widzi. Chyba powinni jakos za-
kazac tych zabaw i wygtupéw. W koricu to szpital, a nie plac zabaw. Jakos ludzie
powinni by¢ powazniejsi, gdy ktos choruje. Ja tam jestem zupetnie jak oczadziata.
relacja (religia/Swiatopoglad) - Tutaj czasem ktos umiera. Jak bytam z matq w ho-
spicjum to tez sie zdarzato, nawet czesciej. Tu w szpitalu jest chyba troche bardziej
obco. No, ksiqgdz przychodzi raz dziennie, da komunie i obrazki i leci dalej. To kapelan
w catym szpitalu. A ja mysle, ze na takich oddziatach, to zawsze ksiqdz powinien by¢,
bo jak ludzie umierajq, to powinno sie modli¢. Bo w koricu idq stqd do Boga i szpital
to taki przedpokdj nieba. Tu wszyscy powinni sie modli¢. Chyba.

Podstawowym zadaniem w konteks$cie edukacyjnym staje sie poszukiwanie

sposobu ,odczarowania” Innosci i Obcosci poszczegdlnych sfer. Stanowi to wy-
zwanie dla specjalistéw zajmujacych sie zagadnieniami tanatopedagogiki i peda-
gogiki miedzykulturowej. Niezbednym narzedziem, ktére mogtoby zostaé wyko-

rzystane w tym celu wydaje sie przede wszystkim odpowiednia forma dialogu.
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Poszukiwanie formy dialogu

Nawigzanie dialogu, zwtaszcza takiego, ktérego celem ma by¢ Swiadome mierzenie
sie z Innoscig i Obcoscia, a w rezultacie wzajemne (z)rozumienie moze by¢ tatwiej-
sze, jeslijego uczestnicy beda przestrzegac okreslonych zasad. Istnieje wiele modeli
czy technik komunikacji miedzykulturowej, ktérych twércy uwzgledniajg rozmaite
konsekwencje zréznicowania kulturowego i potencjalne utrudnienia w relacjach
Z Innymi/Obcymité.

Poniewaz w przypadku cierpigcych, chorych i umierajacych nalezatoby
uwzgledni¢ takze wiele czynnikéw zwigzanych z unikalng w kazdym przypadku
kondycja psychofizyczna, proponuje rozwazenie koncepcji komunikacji wykorzy-
stywanej w metodzie holdingu. Irena Obuchowska opisuje jg jako metode terapii
pierwotnie kojarzong z charakterystycznym sposobem komunikowania z dziec-
kiem, uspokajania go i nawigzywania z nim uczuciowe] bliskos$ci. Wspdétczesnie
uchodzi ona za metode nawigzywania relacji i wiezi takze oséb dorostych oraz
rozwigzywania probleméw jednej osoby przez pryzmat problemdw catej rodziny?®.
Istotg metody holdingu jest tak zwane ,wczuwanie sie” w sytuacje drugiego czto-
wieka oparte na realizacji idei mitosci: ,(...) mito$¢ miedzy ludzmi bez wczuwania sie
w druga osobe nie ma szansy istnienia, a poniewaz wspétczesni ludzie w naszym
coraz bardziej stechnicyzowanym swiecie traca zdolnos$¢ wczuwania sie, zanika
takze zdolno$¢ do mitosci”?°.

Etapy procesu wczuwania sie sg nastepujace:

.~ Jestem gotdéw wejsé w potozenie drugiego cztowieka (Jak ci sie wiedzie w tej
sytuacji?) i wzia¢ pod uwage jego odczucia (Co czujesz?)

18 Szerzej o dialogu i komunikacji miedzykulturowej - patrz: Z. Bohdan: Jak rozmawiac z umiera-
jacym dzieckiem? [w:] C. Kosakowski, A. Krause, S. Przybylinski (red.): Pomiedzy teorig a praktykq.
Wydawnictwo Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego, Olsztyn 2006, s. 122-127; A. Janowicz,
P. Krakowiak, B. Sikora: Zdrowa rozmowa. Sztuka komunikacji z osobami u kresu Zycia i ich opieku-
nami. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2014; A. Janowicz, P. Krakowiak, A. Paczkowska, B. Sikora
(red.): Sztuka komunikacji z osobami u kresu Zycia. Poradnik dla profesjonalistow i opiekunéw niefor-
malnych - rodzin i wolontariuszy. Fundacja ,Lubie pomaga¢”, Gdansk 2013; P. Krakowiak: Zdqzy¢
z prawdgq. O sztuce komunikacji w hospicjum. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2006; U. Kusio (red.):
Polifonia, dialog i zderzenie kultur. Antologia tekstéw z komunikacji miedzykulturowej. Wydawnictwo
Adam Marszatek, Torun 2007; U. Kusio: Dialog w komunikacji miedzykulturowej. Ideaty a rzeczywi-
stos¢. Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2011; S. Reynolds, D. Valentine: Komunika-
cja miedzykulturowa. Przewodnik. Wolters Kluwer Polska, Warszawa 2009.

19 Patrz: |. Obuchowska: Wstep do wydania polskiego. [w:] J. Prekop: Wczuwanie sie, czyli inteligen-
cja serca. Ttum. M. Swietek, Media Rodzina, Poznar 2003, s. 10-11.

20 |. Obuchowska: Wstep..., op. cit., s. 10-11.
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Poréwnuje jego odczucia z moimi. (Czy znam te odczucia? Czy takze przezy-
tem juz cos$ podobnego? Co czutem wowczas? Albo czy moge sobie przynajm-
niej wyobrazi¢ sytuacje tej osoby?)

Wytyczam wyrazna granice miedzy swoim ja (podmiotem) i ty (obiektem), aby
zinterpretowac sytuacje z jego, a nie ze swojej perspektywy. (Patrze na ciebie,
stucham cie, wyczuwam cie. Widze, Zze czujesz sie inaczej, niz ja).

Dopiero gdy sie na chwile oderwe od siebie samego (nie zatracajac siebie),
moge zrozumie¢ tego drugiego cztowieka z jego perspektywy i w jego stanie
ducha, nastawic sie emocjonalnie i uczuciowo sie z nim zharmonizowac. (O tak,
wiem, albo przynajmniej moge sobie wyobrazié, jak sie czujesz. Wtasciwie mu-
siatbym jeszcze wiecej o tobie wiedzieé, zeby cie lepiej zrozumied).

| dopiero wtedy moge wyjs¢ mu naprzeciw z konkretnym dziataniem i zaofia-
rowac¢ pomoc. (Co mam dla ciebie uczynic, zebys poczut sie lepiej i zebys wie-
dziat, ze nie jeste$ sam?)"2,

Interesujgcym uzupetnieniem powyzszego schematu postepowania moze by¢

Swiadome stuchanie scharakteryzowane w przytoczonym przez Thomasa Gordo-
na wierszu ,Stuchaj”. Bez stuchania komunikacja w sferze Obcosci (zwtaszcza leka-
rza z pacjentem) moze by¢ tylko monologiem:

Gdy prosze, bys mnie wystuchat,

aty zaczynasz udziela¢ mirad,

nie robisz tego, o co cie prosze.

Gdy prosze, bys mnie wystuchat,

a ty zaczynasz mi méwic,

dlaczego powinienem czuc inaczej,
depczesz moje uczucia.

Gdy prosze, bys mnie wystuchat,

aty uwazasz, ze powinienes cos zrobic,
by rozwigzac méj problem,

zawodzisz mnie,

cho¢ moze to wydac sie dziwne.
Stuchaj! Prositem tylko o jedno,

nic nie méw i nie réb - po prostu wystuchaj mnie. (...)
Gdy robisz za mnie cos, co potrafie

i powinienem robic sam,

sprawiasz, Ze roshie moj lek,

czuje sie coraz bardziej niepotrzebny.

21

J. Prekop: Wczuwanie..., op. cit.,s. 113-114.
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Ale kiedy przyjmujesz jako fakt oczywisty,
Ze ja czuje to, co czuje,

chocby to byto irracjonalne,

wowczas hie musze cie przekonywac

ani ttumaczyc¢ ci tego wszystkiego,

co kryje sie

za irracjonalnym uczuciem.

A gdy jest to jasne, odpowiedzi stajqg sie
oczywiste i nie potrzebuje rady.
Irracjonalne uczucia majq sens,

gdy rozumiemy, co sie za nimi kryje. (...)
Prosze wiec, tylko wystuchaj mnie.

A jesli zechcesz méwic, poczekaj chwile
na swojq kolej - teraz ja wystucham ciebie??.

Patch Adams - lekarz, terapeuta $miechem i patron ruchu doktoréw klaunéw,
wielokrotnie zwracat uwage, ze poza brakiem uwagi i dialogu miedzy osobami funk-
cjonujacymi w relacjach cierpigcych, chorych i umierajacych oraz oséb sprawujacy-
mi nad nimi opieke, wielce ktopotliwa jest sztywnosc¢ postrzegania rzeczywistosci
oraz nieumiejetnosé wyjscia poza obowigzujace schematy i role?®. Brak empatii lub
z drugiej strony idealizowanie chorych utrudnia wchodzenie z nimi w relacje i trak-
towanie ich wbrew stereotypowi ,majestatu cierpienia i Smierci”. Takie podejscie
pogtebia poczucie Innosci i Obcosci, bo w wielu sytuacjach wyklucza chocby tylko
zartowanie i wspélny Smiech.

Tymczasem wyjscie poza schemat i sprowadzenie trudnej sytuacji do absurdu,
chocby na chwile, pomaga przetrwad cierpienie, zapomniec o chorobie ,tu i teraz”,
uczynic z nieprzyjaznego otoczenia magiczng przestrzen, w ktorej spotykaja sie
rownorzedni (bez wzgledu na wiek, status, pte¢, kondycje psychofizyczng itp.) part-
nerzy do zabawy i dialogu. Oto oparte na idei Patcha Adamsa potencjalne sposoby
oswajania i przekraczania Innosci/Obcosci w kazdej z powyzej okreslonych sfer:
a) sferabezosobowa:

- system (procedura) - wprowadzenie wtasnych zabawnych procedur czy

rytuatéw (np. swietowanie zakonczenia chemioterapii; obowiazek zakta-

22 T.Gordon, E.W. Sterling: Pacjent jako partner. Ttum. T. Szafranski, Instytut Wydawniczy PAX,
Warszawa 1999,s. 126-127.

28 Szerzej na ten temat - patrz: P. Adams: House calls. How we can all heal the world one visit at

atime. Robert D. Reed Publishers, San Francisco 2004; P. Adams, M. Mylander: Gesundheit!
Bringing Good Health to You, the Medical System, and Society trough Physician Service, Complemen-
tary Therapies, Humor, and Joy. Healing Arts Press, Rochester 1998.
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dania czerwonych noséw podczas odwiedzin wolontariuszy; niecodzienne
formy powitania itp.);

przestrzen (otoczenie) - przemalowanie ponurych $cian placéwek opie-
kunczo-medycznych przy pomocy zywych koloréw; wykorzystanie obra-
z6w dostarczajacych dobre wspomnienia i pozwalajacych na odrealnianie
miejsca (np. malowanie wnetrz szpitali dzieciecych w bajkowe sceny z wy-
korzystaniem krajobrazow i postaci z kultury masowej);

przedmioty (narzedzia i urzadzenia) - nadawanie zabawnych i absurdal-
nych funkcji przedmiotom wykorzystywanym w terapii (wykorzystanie
niecodziennych wzordéw odziezy dla personelu medycznego i pomocnicze-
go - np. malowanie na maskach chirurgicznych usmiechéw i zebéw, fartu-
chy w kwiaty lub misie itp.; przemalowywanie urzadzen celem upozorowa-
nia zmiany ich funkcji - np. tomograf przemalowany na t6dz podwodng);

sfera osobowa:

zjawisko lub proces fizjologiczny

- chorowanie - nadawanie objawom choroby niecodziennych funkgji (np.
goraczka jako funkcja superbohatera Cztowieka Pochodni); sprowadze-
nie zabiegdw lekarskich i pielegniarskich do czynnosci ,nie z tego $wia-
ta” (np. smarowanie mascig opisywane jako ,walka z glutoplazmg”, pod-
taczanie kropléwek i robienie zastrzykéw postrzegane jako czynnosci
podtrzymywania przy zyciu Robocopa);

- umieranie - spetnianie nawet najbardziej absurdalnych zyczeh i marzen
umierajacych (np. kapiel w makaronie; wprowadzenie do tézka umiera-
jacego jego ulubionego zwierzecia);

relacje miedzyludzkie

- status - reagowanie na akademicka/medyczna pozycje lub poze (!) oraz
zwigzane z nimi przywileje zabawg pozwalajgca znies¢ Obcos¢ statu-
su (np. naszczekanie na ordynatora; zorganizowanie konkursu pokazy-
wania jezyka lub puszczania bagkéw z udziatem personelu medycznego
i pielegniarskiego);

- komunikowanie - podejmowanie préb zartowania z akademickiego i le-
karskiego zargonu poprzez nadawanie ustyszanym wyrazom nowych
znaczen; podjecie rozmowy o sprawach medycznych z wykorzystaniem
kategorii potocznych;

- temperament - podejmowanie préob ograniczenia chtodnego dystan-
su profesjonalistow przy pomocy usmiechu i dotyku z premedytacjg
(np. witanie lekarza przy pomocy puszczenia oczka lub przytulenia);
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- religia/Swiatopoglad - podejmowanie préb uczestniczenia w rytuatach
religijnych istotnych dla chorych i cierpigcych, nawet jesli nie uznaje sie
lub nie rozumie ich funkcji; wzniesienie sie ponad wtasne poglady, jesli
tylko ma to sprawi¢ komus przyjemnosc.

k) Xk k

Skoro przedstawione wyzej elementy koncepcji dialogu z Innymi i Obcymi sta-
nowig tylko subiektywng propozycje realizacji spotkan miedzyludzkich nieosadzo-
na w teorii (nie to wszak jest celem niniejszego artykutu), proponuje na zakoncze-
nie powrécic do sfery idei, przypominajac nastepujgca mysl Zygmunta Mystakow-
skiego: ,Kiedys powstanie nauka o wspdétzyciu, ktéra zbada doktadniej, niz obecne,
prawa rzadzace osobistym kontaktem ludzi, ich wzajemnym na siebie oddziatywa-
niem. Dzi$ sa to zjawiska zywiotowe - czesto nie zmierzone, a najczesciej wcale nie
uswiadamiane - i nie zdajemy sobie sprawy, ile dobra lub krzywdy dla innych miesci
w sobie jeden gest, jeden usmiech, jedno skarcenie, jeden podstep czy fatsz. Skutki
ich sg niekiedy tak trwate, ze Zyjg w nas od dziecinstwa do starosci”?.

W zyciu cierpiacych, chorych i umierajacych oraz oséb, ktére na réznej zasa-
dzie spotykaja na swej drodze, to wtasnie gesty, usmiechy, skarcenia czy inne formy
komunikowania sa tak istotne w budowaniu ptaszczyzn dialogu. Nawet najmniej-
sze z nich maja wartosc, jesli tylko pomagaja radzi¢ sobie z poczuciem Obcosci,
a niezrozumiatych Obcych ,przemieniaja” w Innych, ktérych z czasem bedzie moz-
na poznadé, zrozumieé, moze nawet polubic i zaprzyjaznic sie... Ta wybitnie ludzka
perspektywa dialogu, zapewne nieco idealistycznie wykracza poza merytoryczne
dywagacje medycyny i pedagogiki, pewnie bardziej wiodac ku iscie metafizycznym
manowcom.

Kto wie? Moze wtasnie tak trzeba? Moze Inno$¢ i Obcos$¢ rozpatrywana natle
zycia cierpigcych, chorych i umierajacych czasem wymaga tez wtasnie pozateore-
tycznego podejscia... Stawiam te teze Swiadomie, bowiem podobnie jak Charles
Chaplin: ,Wierze w nieznane, we wszystko, czego nie ogarniamy rozumem; sadze,
ze to, czego nie potrafimy pojaé, jest prostym faktem w innym wymiarze i ze w stre-
fie nieznanego mieszczg sie nieskonczone mozliwosci dobra”?.

24 Z.Mystakowski: O kulturze wspétzycia. Rozwazania i propozycje. Panstwowe Zaktady Wydaw-
nictw Szkolnych, Warszawa 1967,s. 7.

25 C. Chaplin: Moja autobiografia. Ttum. B. Zielinski, Spotdzielnia Wydawnicza ,Czytelnik”, War-
szawa 1967,s. 325.
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Stowa kluczowe

Inny, Obcy, dialog, komunikacja, chorowanie, umieranie,
edukacja miedzykulturowa

Streszczenie

Celem artykutu jest wprowadzenie czytelnika do refleksji o relacjach z chorymi,
cierpigcymii umierajgcymi, majgcymi miejsce w placéwkach medycznych i opie-
kunczych oraz w rodzinach. Jego pierwsza czes¢ zawiera definicje kluczowych
kategorii pojeciowych (Inny, Obcy) oraz propozycje ideologicznej podstawy re-
fleksji o dialogu z Innymi i Obcymi oparta na zatozeniach filozofii E. Levinasa
i M. Bubera. Autor nastepnie dokonuje préby okreslenia sfer Innosci i Obcosci
zwiazanych z cierpieniem, chorowaniem i umieraniem oraz przedstawia propo-
zycje modelu dialogu w ramach tych sfer.
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Inny, bo cierpigcy
CZy Clerpiacy,

bo Inny?

O dialogu z Innym

w sytuacjach granicznych
uwag kilka

Cztowiek jest istotg mniej lub bardziej swiadoma tego, ze jest. ,Jestem”, ,Chce
zy¢” - to niesamowite odkrycia, czesto niedoceniane. Zauwazyt to juz filozof Artur
Schopenhauer, ktory pisat: ,Z wyjatkiem cztowieka zadna istota nie dziwi sie wta-
snemu istnieniu, dla wszystkich zas jest ono zrozumiate samo przez sie, tak, iz go
nie zauwazajg™. Z kolei Ferdynand Ebner, jeden z mniej znanych filozoféw dialogu,
bedacy inspiracja i odkryciem dla bardziej znanego Martina Bubera, pisat: ,(...) toja,
stajac sie z okrzyku bolu stowem oraz konstatujgc w stowie swojag egzystencje i wy-
powiadajac ja, przemowito, oczywiscie nie w spokojnym poznaniu, lecz w emocjo-
nalnym podnieceniu: «Ja jestem i cierpie»”. To byt sens stowa pierwotnego. W cier-
pieniu - kontynuujac mysl F. Ebnera - cztowiek stat sie Swiadomy siebie?.

L Za: S. Szary: Filozoficzne aspekty spotkania z cztowiekiem cierpigcym, www.psychologia.net.pl/
artykul.php?level=472 (27.05.2010).

2 Patrz: F. Ebner: Stowo i realnosci duchowe. Fragmenty pneumatologiczne. Ttum. K. Skorulski,
Polska Sekcja Miedzynarodowego Towarzystwa im. F. Ebnera, Chojnice 2016, s. 90.
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Inny

Filozofowie dialogu jako pierwsi dostrzegli specyfike Innego, okreslajac kryterium
odrebnosci osoby i rzeczy. Celem filozofii dialogu byt opis doswiadczenia Innego,
ujmowanego jako relacja osobowa, niesprowadzalna do doswiadczenia rzeczy,
a nawet pierwotna wobec niego. O relacjach miedzy Ja i Ty, a raczej o Ja konsty-
tuujacym dialog z Ty, pisali, poza wspomnianymi F. Ebnerem i M. Buberem, takze
filozofowie Franz Rosenzweig czy Martin Heidegger.

Emmanuel Lévinas przypisuje dialogowi asymetrie. Inny jest kims nizszym ode
mnie, mozna go uwazac za ,przybysza”, ,sierote”. Ale rdwnoczesnie Inny jest moim
panem i mistrzem, poniewaz ma wymagania wobec mnie, moze dysponowa¢ moja
wolnoscig; ,jestem twoim stugg”. Spotkac Innego to stangc z cztowiekiem twarzg
w twarz. ,Samo ukazanie sie twarzy jest juz mowa. Twarz Innego jest zywa ekspre-
sja, ktora polega na... rozbijaniu formy, w jakiej byt pokazujac sie jest ukryty. Ten,
kto sie ukazuje, rozbija forme, ktoéra ukazuje (ukazuje sie jako Inny) to znaczenie:
czyli obecnosé zewnetrznose™s.

O doswiadczeniu twarzy (obecnosci drugiego cztowieka) pisat takze Jozef
Tischner. Doswiadczenie twarzy oraz ptynace z jej strony etyczne wezwanie do
wzajemnosci jest zrédtem komunikacji miedzy Ja i Ty, a zarazem poczatkiem ich
spotkania. ,Inny to ten, ktéry moze stac sie Ty lub On i dla ktérego réwniez Ja moge
stac sie On lub Ty/Inny nie jest natomiast to lub tamto - pisat J. Tischner - Ustal-
my horyzont znaczeniowy: Inny to Ty, natomiast rézny to kon, pies, drzewo itp.
Spotkanie z Innym wydarza sie i dopetnia na ptaszczyznie dialogicznej, réznej od
ptaszczyzny intencjonalnej. Ptaszczyzna intencjonalna to ptaszczyzna aktualnych
lub mozliwych uprzedmiotowien, obiektywizacji - koni, pséw, drzew. Inny (...) jest
podmiotem, Innym Ja, ktéry staje sie dla mnie Ty lub On i z ktérym moge wejs¢ we
wspolnote™. Obecnosc drugiego sygnalizuje cztowiekowi istnienie innej relacji niz
Ja-podmiot i reszta podmiotow®.

Doswiadczenie Innego zwigzane jest z granicami tozsamosci nas razem i jed-
noczesnie zréznicowania miedzy nami. Tak rozumiana Innos$¢, znajdujaca sie po-
miedzy jest dramatycznym ujawnieniem tajemnicy i mistycznosci Jai Ty - tak wiec
ojciec przyglada sie cierpigcemu synowi i odkrywa w nim... siebie, matka patrzac na
cierpienia swej corki widzi w niej siebie samg cierpiacg itp.

8 B.Skarga: Wstep. [w:] E. Lévinas: Catos¢ i nieskoriczonosé. Esej o zewnetrznosci. Ttum. M. Kowal-
ska, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 1998, s. 65.

4 J.Tischner: Inny. ,Znak”, nr 584/2004, s. 14.

5 Patrz: W. Zuziak: Ja - Ty - On: dojrzewanie do Boga poprzez dialog. [w:] J. Jagietto, W. Zuziak

(red.): Miedzy potepieniem a zbawieniem. Myslenie religijne ks. Jozefa Tischnera. Wydziat Filozoficz-
ny Papieskiej Akademii Teologicznej, Krakow 2004, s. 118.
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Hermeneutyka osoby, jak pisze Karl Barth, stanowi zaproszenie do dialogu,
krytycznego i samokrytycznego uwzglednienia réznych perspektyw. W takim dia-
logu nie chodzi o sprawowanie wtadzy nad innymi osobami lub kwestiami w zna-
czeniu podejscia do problemu, ktéry musi zosta¢ rozwigzany. Chodzitoby raczej
o rozwijajace sie dochodzenie (zapytywanie), w ktorym dialektyka pytan i odpo-
wiedzi pozwala na zrozumienie zaréwno ,sprawy” (w sensie najbardziej wtasciwym
drugiej osoby!), ktéra musi by¢ zrozumiana oraz siebie.

Hermeneutyka relacji natomiast, uswiadamia nam, ze w prawdziwym dialogu
sytuujemy rozumienie innych w horyzoncie naszego wtasnego rozumienia. Her-
meneutyka relacji ksztattuje to, co i jak cztowiek mysli i w jaki sposéb transponuje
swoje myslenie na rzeczywistos$¢ osobistego oraz spotecznego zycia. Stanowi ho-
ryzont, w ktérym jest mozliwe odkrycie intensywnosci wtasnego zycia w relacji do
innych oraz zdolnosci do dzielenia sensu zycia z nimi przez transformacje czegos
jednoznacznie i bezbtednie wtasnego w cos wspdlnego dla wszystkich®. Ostateczna
zas$ osoba jest istotg dialogiczna, relacyjng, realizujaca siebie w petnym mitosci
otwarciu na drugiego. Jej otwarcie na komunie, jak pisze Jozef Ratzinger, stanowi
o niej, o jej prawdziwym istnieniu. Zas$ podstawowsg i konstytutywna relacja jest dla
niej relacja i komunia oséb, ktéra oznacza ,bytowanie we wzajemnym ‘dla’ w relacji
wzajemnego daru”’.

Warto w tym miejscu odnies¢ sie do jeszcze nieco innego, bo trialogicznego
odniesienia do osoby. Pomiedzy Jai Ty tkwi swoiste ,pomiedzy”, ktére obydwa sie
transcendujac, odsyta jedno do drugiego. Najbardziej oczywistg forma tej ,trzeciej
relacji”, jak podaje Gisbert Greshake, jest relacja do $wiata albo rzeczy - osobowy
dialog jest w pewnym sensie rozmowa o ,czyms trzecim”. Podazajac dalej tokiem
analiz niemieckiego mysliciela, owo ,Trzecie” krystalizuje sie jako osobowa wiez,
ktéra powstaje pomiedzy Ja i Ty, kiedy spotykajg sie razem, czy wreszcie ukazuje
sie jako odniesienie do transcendencji (Boga)®.

¢ Patrz: G. Barth: Pojecie personalizmu, www.polski-personalizm.pl/nowy-artykul-2/#more-142
(12.11.2012). Szerzej na ten temat - patrz: G. Barth: Hermeneutyka osoby. Katolicki Uniwersytet
Lubelski, Katedra Personalizmu Chrzescijanskiego, Lublin 2013.

7 Patrz: A. Matdrzykowska: Chrzescijanstwo jest osobq. Interpretacja Benedykta XVI. Katolicki
Uniwersytet Lubelski, Wydziat Teologii, Lublin 2011, s. 35.

8 Patrz: G. Greshake: Trojjedyny Bég. Teologia trynitarna. Ttum. J. Tyrawa, Wydawnictwo Wro-
ctawskiej Ksiegarni Archidiecezjalnej TUM, Wroctaw 2009, s. 137.
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Cierpienie - sytuacja graniczna

Owa przestrzen ,pomiedzy” bowiem - sformutowanie oznaczajace, ze kto$ zna-
lazt sie ,na granicy”, czyli w jakiejs sytuacji granicznej (kategoria bliska Karlowi Ja-
spersowi, ktory twierdzit, ze sytuacje graniczne sg ,(...) jak mur, o ktéry uderzamy,
o ktory sie rozbijamy. Nie potrafimy ich zmieni¢, lecz jedynie naswietli¢. Nie da sie
ich oddzieli¢ od samego istnienia empirycznego”)? - w niniejszych rozwazaniach
dotyczy sytuacji cierpienia.

Cierpienie nalezy do tych sytuacji granicznych, ktérych cztowiek sam nie two-
rzy, ale ktére otrzymuje z zewnatrz. Cierpienie jest darem. Cierpienie moze dla
cztowieka oznacza¢ sytuacje graniczng tylko wtedy, gdy on jako byt empiryczny
przyjmie wobec niego taka postawe, w ktérej ono bedzie dla niego czyms ostatecz-
nym, nie bedzie natomiast jedng z mozliwosci, ktérej moze unikngé. Na tej drodze
na wskros egzystencjalnej cztowiek ,przychodzi” do siebie nie tylko w sensie po-
znawczym, ale osobowo - rozjasniajg sie w nim najgtebsze struktury jego osoby°.
To dlatego wtasnie - méwi K. Jaspers: ,(...) cierpienie rozbudza egzystencje. Teraz
ogarniam moje cierpienie jako cze$¢ samego siebie, skarze sie, cierpie naprawde,
nie ukrywam tego przed sobg samym, zZyje w napieciu wytworzonym miedzy wolg
akceptacji a nigdy catkowita moznoscig akceptacji”*.

Cierpienie tylko z pozoru jest obwarowaniem. Naprawde jest brama do bytu
osoby, do jej gtebi. Cierpienie bowiem stawia cztowieka w sytuacji, w ktérej zostaje
zupetnie ogotocony z przybranych masek i uprzedzen do siebie i innych, staje ,nagi”
twarza w twarz. Sens dialogicznosci cierpienia staje sie oczywisty, cho¢ gteboko
ukryty w danej sytuacji, jest inicjowaniem wspdlnego bycia na ptaszczyznie poza-
empirycznej, jest probg wczuwania sie w bél i w egzystencje drugiego cztowieka.

Zdemaskowane tu mechanizmy ucieczki, niewidzenia, zaktamywania danej
sytuacji, oszukiwania sie, wprowadzaja do idei dialogu nowe elementy, takie jak
szczero$¢, zaufanie, absolutng otwartosc. Dopiero taka postawa zdaje sie znosié
urojone leki, a konstytuowac dialogiczng odwage. Odwage cierpienia ,razem”, cier-
pienia ,z”, cierpienia ,dla”. W naturze cztowieka jest, jak wspomniatam, bycie isto-
ta dialogiczna, bycie wobec drugiego, bycie z drugim, bycie dla... Mozna tego nie
widzie¢, nie doswiadczad, nie chcied, ale fakt pozostaje faktem: jestem z drugim?2.

9 Za:R.Rudzinski: Jaspers. Wydawnictwo Wiedza Powszechna, Warszawa 1978, s. 188.

10 Patrz: R. Koztowski: Dialogicznos¢ doswiadczen granicznych. ,Filozofia Dialogu”, t. 5/2007,
s.123.

1 Za:R.Rudzinski: Jaspers..., op. cit.,s. 216.
12 Patrz: R. Koztowski: Dialogicznos¢ doswiadczen..., op. cit.,s. 124.
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Dialog z Innym - cierpigcym w sytuacji granicznej

Do szczegdlnych rodzajow dialogu, dialogu wydarzajacego sie w horyzoncie egzy-
stencjalnego spotkania, nalezy z catg pewnoscia dialog z cztowiekiem cierpigcym.
Cierpiagcy bowiem juz przez sam fakt odczuwania odmiennosci swojej wyjatkowej
sytuacji od sytuacji osoby niecierpigcej, juz czuje sie Inny, ale takze jako Inny bywa
traktowany...

Mozna zatem zadaé pytanie: czy w ogéle sytuacje graniczne, przezywane
przez osobe, zblizaja do innych ludzi? Odpowiedz brzmi: nie! Sytuacje graniczne
czynig cztowieka bardziej samotnym. | to z dwdch powoddw. Pierwszy jest proza-
iczny: ludzie po prostu unikajg przebywania z tymi, ktdrzy majg ktopoty. Drugi jest
gtebszy: cztowiek w sytuacji granicznej przypomina kogos, kto przezyt doswiad-
czenie mistyczne - nie jest w stanie wyjasnic¢ innym ludziom, co przezyt, pozostaje
niezrozumiany.

Z jednej strony mamy zatem ,bezstownos$¢ cierpienia”, z drugiej ,samotnosc
cierpigcego”. Cierpienie jest doswiadczeniem, o ktorym da sie co prawda moéwicé,
jezyk jednak nie pomaga zaradzi¢ cierpieniu, méwienie o nim nie usmierza go: , Je-
zyk jest bezradny wobec cierpienia”®®. Samotnos¢ cierpigcego jest scisle zwigzana
z brakiem mozliwos$ci komunikowania cierpienia w jezyku. Cierpienia nie mozna
stowami wskazaé, przyblizy¢ komus$ w stowach, by oddali¢ od siebie, trzeba sie
z nim mierzy¢ sam na sam, cierpiacy jest niewidoczny w zyciu wspélnoty.

Nestor polskiej medycyny Kornel Gibinski uwaza, iz co$ niedobrego dzieje sie
we wspoétczesnej medycynie - zapomniano w niej bowiem o wymiarze cierpienia.
»,ZapomnieliSmy o cierpieniu. - méwit dziennikarzom - Ulzy¢ cztowiekowi cier-
piacemu - na tym powinnismy sie skupié. Ludzie nie chca cierpie¢, pragna tylko te
swoje szescédziesiagt, osiemdziesiat czy dziewieddziesiat lat przezy¢ zdrowo. W cia-
gu szescdziesieciu czterech lat mojej pracy nie przyszedt do mnie zaden pacjent
z prosha, by mu da¢ sto lat zycia. Styszatem za to, ze temu dokucza bezsennos¢, ten
cierpi na biegunki, tamten na goraczke, béle itd. Nasi pacjenci to ludzie cierpiacy,
ktérzy proszg o rade. S3 niezadowoleni, bo nie znajdujg pomocy”*4.

Tworca logoterapii Viktor Emil Frankl okreslat cztowieka poprzez cierpienie:
cztowiek to homo patiens - cztowiek to istota cierpigca®®. Czy, jak powiedziatby nasz
rodzimy Stanistaw Wokulski z powiesci Prusa ,Lalka”: ,Cierpie wiec jestem”.

3 B. Wojdata: Sytuacja pacjenta jako sytuacja graniczna. ,Psychoterapia”, nr 1/2016, s. 81.

14 Za:B.deBarbaroiin.: Dobry zawdd. Z lekarzami rozmawiajq Krystyna Bochenek i Dariusz Kortko.
Spoteczny Instytut Wydawniczy Znak, Krakéw 2007, s. 18.

5 Patrz: V.E. Frankl: Homo patiens. Ttum. R. Czernecki, Z.J. Jaroszewski, Instytut Wydawniczy
PAX, Warszawa 1998, s. 82.
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Cztowiek cierpiacy, jak kazdy inny, pragnie spotkan z innymi ludzmi, do-
Swiadczania bliskosci innych. Nie chce by¢ traktowany - pisze Stefan Szary - jak
,ZYWY nieobecny”, czy tez w jakikolwiek uprzedmiotawiajgcy sposéb, cho¢ cho-
roba zmienia nieraz znacznie zewnetrzne okolicznosci egzystencji*é. Doskonale
ukazuje to film ,Motyl i skafander”?’, nakrecony w 2007 roku na podstawie ksigz-
ki. Film opowiada prawdziwa historie francuskiego dziennikarza Jean-Dominique
Bauby’ego, ktéry w 1995 roku w wieku 43 lat, w wyniku wylewu doznat catkowi-
tego paralizu ciata i mégt komunikowac sie ze Swiatem jedynie za pomocg mru-
gniecia jedna powieka oka. Mimo to, zdotat on w ten sposdb napisac ksigzke na
temat walki o sens ludzkiego zycia. Motyl uwieziony w skafandrze bezwtadnego
ciata, stad tytut filmu®.

Nadzieja

Jednym z najwazniejszych lekarstw na cierpienie, chorobe, jest drugi czto-
wiek. Zaréwno sytuacji granicznej, jak i dialogicznej nie mozna przenikna¢ poznaw-
czo, s jak mur, o ktéry uderzamy. ,Granica” w sytuacji granicznej, ale tez i sytuacji
dialogicznej uswiadamia, ze istnieje co$ poza nig, ze mozna sie czegos$ spodziewad,
ze mozna miec¢ nadzieje®. Jak pisze Dariusz Zuber: ,Nadzieja umozliwia zwroce-
nie sie cztowieka w strone wartosci, w tym szczegdlnie Dobra. W koricu nadzieja
dotyczy czego$ pozytywnego, jest oczekiwaniem jakiegos dobra. Przeciez nie mé-
wimy «mam nadzieje, ze zachoruje», czy «mam nadzieje przegranej». Nadzieja jest
jednak takze tym, co wyrasta ponad ludzka egzystencje, a konkretniej jest w niej
cos, co umozliwia przekroczenie granicy trwogi Smierci, zagrozenia nicoscia. Jest
to mozliwe dzieki zawartemu w nadziei dobru, ktére wptywa na sposéb odnoszenia
sie cztowieka do sytuacji granicznych. Bo w koncu: «Dzieki czemu ludzie wznosza
na ruinach doméw nowe domy? Dzieki czemu grzebigc w ziemi jedno swoje dziec-
ko, pragna dac zycie nowemu? Dzieki czemu nie zatamuja sie w niepowodzeniach,
tylko prébuja wciaz od nowa? Dzieki czemu, jesli nie dzieki nadziei?»"?°. Okazuje
sie réwniez, ze w zyciu nie wszystkie nasze oczekiwania i pragnienia spetniajg sie:
jedne tak, inne nie. Ale nawet woéwczas, gdy sie nie spetniaja, nie tracimy nadziei,

16 Patrz: S. Szary: Filozoficzne aspekty..., op. cit.

7 Patrz: J. Schnabel: Motyl i skafander. Francja-USA, 2007.

18 Patrz: S. Szary: Filozoficzne aspekty..., op. cit.

19 Patrz: R. Koztowski: Dialogicznos¢ doswiadczen..., op. cit., s. 129.

20 Za:D. Zuber: Ja i Ty w filozofii dramatu Jozefa Tischnera, www.homopaschalis.pl/ja-i-ty-w-filo-
zofii-dramatu-jozefa-tischnera/ (12.11.2016).
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gdyz w nadziei jest zawsze jeszcze ten element paradoksalny: posiadanie nadziei...
wbrew nadziei.

Cztowiek zawsze zyje jaka$ nadzieja: ,Zyjemy nieustannie jakas nadzieja.
U dna nadziei czastkowych spoczywa podstawowa nadzieja, nadzieja tego, ze ma
sens wszelka nadzieja czastkowa”?!.

Istotne jest powigzanie nadziei z czynem ludzkim. Z relacjg miedzy nadziejg
a wynikajacym z niej czynem zwigzany jest heroizm jako wartos$¢ osobowa. ,Jaka
jest ludzka nadzieja, taki jest ludzki heroizm. Nadzieja gtodnych rodzi heroizm walki
z gtodem, nadzieja ciekawych rodzi heroizm walki z niewiedza, nadzieja niewolni-
koéw rodzi heroizm walki o wolnos$¢”?2. Nadzieja zatem cigzy ku urzeczywistnieniu
ludzkiego heroizmu. Jej dojrzatosc przejawia sie poprzez heroizm, z jakim cztowiek
dazy w strone dobra?s.

Poktadanie nadziei wigze sie z obietnicg zawartg w stowie. Ale stowo nie moze
zostac¢ zagubione w Swiecie, w jego przygodnosci, skoriczonosci i doczesnosci, wte-
dy bowiem mowa, zdaniem F. Ebnera, gubi swéj prawdziwy dialogiczny sens. Stowo
musi by¢ wypowiadane z mitoscig. Stowo wypowiadane w autentycznym dialogu
przez mitos¢ (takze do cierpigcego) jest wieczne. W tym znaczeniu cata filozo-
fia wypowiadajgca transcendencje jako dialog, dialog z cztowiekiem cierpigcym,
z cztowiekiem w sytuacji granicznej, staje sie filozofig daru?.

Jednakze myslenie o sytuacji cierpigcego, chorego, jako o sytuacji granicznej,
eksponuje pozostajacy zwykle w cieniu aspekt $wiadczenia pomocy psycholo-
gicznej, medycznej etc., ktoéry wykracza poza logike dziatania lekarza, terapeuty,
psychologa. Swiadczenie pomocy zanim jest czynieniem (leczeniem, interwenio-
waniem, analizowaniem, interpretowaniem, wzmacnianiem, odzwierciedlaniem,
pytaniem, stuchaniem, méwieniem), jest najpierw obecnoscig obok cierpigcego, to-
warzyszeniem cierpigcemu?®. Obecnoscia, ktérg moglibysmy nazwac bezsprzecz-
nie obecnoscia dialogiczna, w ktérej pytajacy czeka na odpowiedz, od oczekiwania

2t J Tischner: Jak 2yé? [w:] J. Tischner, K. Bukowski: W co wierze? Jak zy¢? Ksiegarnia Swietego
Jacka, Katowice 1984, s. 189.

22 Za: D. Adamczyk: Wychowanie ku dobru - w perspektywie Tischnerowskiej koncepcji cztowie-
ka agatologicznego. ,Studia Koszalinsko-Kotobrzeskie”, nr 22/2015, s. 218. Szerzej na ten temat
- patrz: J. Tischner: Swiat ludzkiej nadziei. Spoteczny Instytut Wydawniczy Znak, Krakéw 2000.
28 Za: D. Adamczyk: Wychowanie ku dobru..., op. cit.,s. 219.

2 Patrz: J. Maj: Dialog jako wydarzenie duchowe: filozoficzna interpretacja dialogu. ,Filozofia Dia-
logu”, t. 7/2009, s. 39-40.

25 Patrz: B. Wojdata: Sytuacja pacjenta jako sytuacja graniczna. ,Psychoterapia”, nr 1/2016,
s.84.
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na odpowiedz zalezy, czy dialog zapoczatkowany bedzie kontynuowany i jaki to
bedzie miato wptyw na dalszy rozwdj osdb. Wydaje sie, ze aspekt ten stanowi
swego rodzaju minimum jakiejkolwiek pomocy. Kto byt przy cierpigcym obecny
dialogicznie na sposéb, ktéry mozna nazwac towarzyszeniem - $wiadczyt pomoc.
Egocentryzm bycia, jak stusznie zauwaza Jarostaw Gara, zostaje przekroczony
tylko w byciu dla innych i z innymi, co oznacza zwracanie sie ku innym w ,czynie
mitosci”?. Rozbicie natomiast solipsystycznej warowni egocentryzmu ,ja”, prze-
orientowuje racje postepowania tak, ze roszczenia zostajg zastgpione niepewno-
$cig pytania.

W miejsce zatem znanych formut ,ja chce”, ,ja potrzebuje”, ,ja oczekuje”, poja-
wiaja sie inne - wydawatoby sie o Zrédtowym znaczeniu dla dziatalnosci pomoco-
wej - ,jakg moge odegrac role?; ,jak moge wyjs¢ naprzeciw?”; ,jaki moze by¢ moj
wktad?”. Owo zatem przejscie od imperatywu zadania do niepewnosci zapytania,
ktorej trzeba sie wcigz uczyé w relacjach z drugim cztowiekiem, zwtaszcza z czto-
wiekiem cierpigcym, pozwala ukonstytuowac nowa rzeczywistosé, ktérg mozna by
okresli¢ jako homo auxilium ferens in dialogo?”.

Zakonczenie

Wociaz na nowo i z réznych punktéow widzenia, uwzgledniajac rézne konteksty
teoretyczne, bazujace przeciez (jak choéby te przywotywane w niniejszych roz-
wazaniach) na nieco odmiennych koncepcjach cztowieka jako osoby, trzeba sobie
stawiac pytania o sens i ducha spotkania oraz dialogu z cztowiekiem cierpigcym;
o jego cele, granice i zagrozenia; a takze o mozliwosci rozwoju. Trudno przecenic
znaczenie tego rodzaju refleksji dla konkretnych spotkan z cztowiekiem cierpia-
cym, zwtaszcza tych o charakterze pomocowym. Wtasciwa drogg bowiem, by nie
zagubic sie w Swiecie petnym cierpienia, w ktérym, jak pisze Jean Baudrillard, ma
miejsce odwartosciowanie $wiata ponowoczesnego, jest spotkanie i dialog, wyjscie
naprzeciw cierpigcemu?.

26 Patrz: J. Gara: Hermeneutyka pedagogiki ujetej jako ,pedagogika dialogu”. [w:] D. Jankowska
(red.): W akademickiej przestrzeni dialogu. Gtos nauczycieli akademickich. Instytut Technologii Eks-
ploatacji, Warszawa-Radom 2007, s. 26.

27 Szerzej na ten temat - patrz: E. Okonska: Dialog spoteczny w stuzbie cztowiekowi. Kilka uwag.
[w:] J. Stala (red.): Socjalizacja - wyzwanie wspétczesnosci. Wydawnictwo Diecezji Tarnowskiej Bi-
blos, Tarnéw 2010, s. 59-74.

28 Patrz: E. Okonska, K. Stachewicz: O wartosciach i ich ambiwalencji - uwagi wprowadzajqce.
[w:] E. Okonska, K. Stachewicz (red.): Co sie dzieje z wartosciami. Préba diagnozy. Wydawnictwo
Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Wydziat Teologiczny, Poznan 2009, s. 17.
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»Najtadniej usmiechaja sie ci, ktérzy najbardziej cierpia”. Dlatego najlepsza pu-
entg niniejszych rozwazan, w obliczu nieuchronnosci cierpienia - ale i nadziei na
dobre spotkanie z sobg cierpigcym i z Innym - beda stowa z utworu ,,Do Kotyski”
zespotu Dzem:

2yj z catych sit i usmiechaj sie do ludzi

Bo nie jeste$ sam (...)

Idz wtasnqg drogq, bo w tym caty sens istnienia,

Zeby umiec zy¢

Bez znieczulenia, bez niepotrzebnych niespetnienia
mysli ztych

Jak na deszczu tza,

caty ten swiat nie znaczy nic, o nic

Chwila ktéra trwa, moze by¢ najlepszq z twoich chwil
Najlepszqg z twoich chwil?.
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Stowa kluczowe

Inny, sytuacja graniczna, cierpienie, dialog, nadzieja, obecno$¢ dialogiczna

Streszczenie

Autorka podejmuje problematyke dialogu z Innym w specyficznej sytuacji gra-
nicznej, jaka jest cierpienie. Rozumienie Innego przedstawia w perspektywie
uwag wybranych filozoféw dialogu. Sytuacja cztowieka cierpigcego jest sytu-
acja, w ktoérej zostaje on zupetnie ogotocony z przybranych masek i uprzedzen
do siebie i innych, staje ,nagi” twarza w twarz. Sens dialogicznosci cierpienia
oczywisty, cho¢ gteboko ukryty w danej sytuacji, jest inicjowaniem wspdlnego
bycia na ptaszczyznie pozaempirycznej, jest prébg wczuwania sie w bél i w eg-
zystencje drugiego cztowieka. Fundamentalnymi kategoriami w dialogu z czto-
wiekiem cierpigcym sg zaprezentowane w koricowej czesci rozwazan: nadzieja
i obecnos¢ dialogiczna.
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W siedemdziesiatg rocznice wybuchu Powstania Warszawskiego wsréd nowosci
wydawniczych ukazata sie ksigzka Barbary Wachowicz ,Bohaterki Powstanczej
Warszawy”. W odgruzowywanych piwnicach Szkoty Sidstr Zmartwychwstanek
znaleziono zeszyt Krysi Nizynskiej (,Zakurzonej” - sanitariuszki | plutonu ,Sad”
2. Kompanii ,Rudy” harcerskiego Batalionu AK , Zoska”) polegtej 24 wrzesnia 1944
roku. W nim wypracowanie pt. ,Jedynie serce matki”: ,Matka to jest cos$ najswiet-
szego na ziemi, co$ najbardziej ukochanego i oddanego dziecku catg dusza. Matka
catg swoja istotg, swoim zyciem, soba, stuzy nam. Totez dziecko nie powinno mie¢
innego ideatu, innego pragnienia, jak by¢ takim jak jego Matka. J3 stawia sobie za
wzor. Ja bedzie nasladowac. Ja rozumieé, z nig zyc¢ i czu¢. Chyba najtrudniej jest
czuc razem z Matka. Jej serca, jej uczucia nie zastgpi niczym. Nie ma niczego takie-
g0, z czym mozna by poréwnac serce i uczucie Matki dla dziecka. Bo Matka jest dla
nas wszystkim i wszystkich nam zastepuje. Jest przyjacielem, nauczycielem, opie-
kunem, wychowawca, ale przede wszystkim jest Matka. Matka jest osoba najlepiej
odczuwajaca braki, checi, tesknoty i pragnienia dziecka (...). Tylko Ona tak dziec-
kiem pokieruje, by jemu byto dobrze, tylko Ona potrafi da¢ dziecku petnie prawdzi-
wego szczescia i tylko Ona naprawde i gteboko kocha. Wszystko przeminie, kazdy
odejdzie, ale Matka zawsze zostanie i nigdy nie przestanie kochac¢”?. Tekst napisata

t B. Wachowicz: Bohaterki Powstariczej Warszawy. Wydawnictwo Muza SA, Warszawa 2014,
s. 307.
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szesnastoletnia harcerka, ktérejimie nosi od 2006 roku Szpital Ginekologiczno-Po-
tozniczy ,Inflancka” w Warszawie. Matka dostata ten list, to przestanie, po latach.

Macierzynstwo to marzenie, czas wyobrazania sobie dziecka zanim przyjdzie
na $wiat. Dziewie¢ miesiecy oczekiwania na nieznanego przybysza, petne obaw,
nadziei, wizji. Dla ojca wiadomos¢ o poczeciu jest zwykle szokiem, refleksjg o na-
stepstwach, gtosem rozsadku pragnacym okresli¢ racjonalnosc i realnos¢ zycia,
zadaniem. Matka, noszac w sobie nowe zycie, poprzez burze przemian hormonal-
nych odczuwa bezposrednio w sobie jego obecnosé. Ojciec, przeciwnie - powoli
oswaja sie z nowa rzeczywistoscia, ma w sobie potencjalng gotowos$¢ do przyjecia
i nazwania Nowego. Kobieta jest korong stworzenia, jego zwiericzeniem, wedtug
Biblii ostatnim brakujgcym, udoskonalonym elementem stworzenia swiata.

Matka stuzy dziecku, karmiac je, pielegnujac, pieszczac, obdarzajgc bezwarun-
kowa mitoscia i akceptacja. Nieustannie stuzy dziecku, kochajac je i uczac kochad.
Jest mistrzynig serca (wprowadza dziecko w $wiat uczud). Ojciec stuzy dziecku,
przekazujgc mu swojg zyciowa madros¢, uczac je pracowad, wymagajac tworczego
wysitku, trudu i ofiary. Ojciec uczy dziecko nie tylko kierowac sie sercem, ale takze
rozumem. Uczy, jak madrze zy¢. Zacheca do samodzielnosci, do odwagi, do stawia-
nia czota zadaniom. Rol3 ojca jest ciggniecie za sobg, a nie popychanie przed sobg,
rozbudzanie gtodu, a nie karmienie na site. Ojciec chroni dziecko tylko tyle, oile
wie, ze samo nie da rady. Kiedy przychodzi wtasciwy moment, ojciec wypuszcza
dziecko spod skrzydet.

Mowi sie, ze zadaniem ojca jest oderwac dziecko od matki, pomdéc mu odejsé.
Niezwykle trudne jest w wychowaniu harmonijne utozenie struktury dziecka.
Wywazenie réwnowagi miedzy skrzydtami (ktére pozwalajg oddali¢ sie w samo-
dzielnos$¢, wyfruna¢ z gniazda) a korzeniami (zanurzonymi w tradycji, rozwadze,
ostroznosci wobec wyzwan). Matka z ogromnym trudem oddaje dziecko $wiatu,
ojciec przez swojg obecnos¢, podtrzymuje samodzielnos¢, zacheca do mierzenia
sie zwyzwaniami. Mesko$¢ to sita, dana po to, aby zmagac sie ztym, co trudne, bro-
ni¢ tych, ktérzy s3 stabi. Dlatego kazdy mezczyzna jest powotany do ojcostwa, jak
kazda kobieta jest powotana do macierzynstwa. Niezaleznie od tego czy znajdzie
to swoj biologiczny wyraz, czy tez nie. , A bycie ojcem, poza tym, ze wzbudza pew-
ne emocje (np. rados$¢, duma, przerazenie, zto$¢, zniechecenie, zagubienie i wiele
innych), to stuzba, odpowiedzialno$é. Mezczyzna zostaje ojcem, ale pdzZniej stale
nim JEST. Bycia ojcem nie mozna sie raz nauczy¢, bycia ojcem uczy sie wcigz i przy
kazdym dziecku (...)"%

2 P.Brysacz: Powroty taty. ,Charaktery”, nr 4 (183)/2012, s. 23.
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»Kobiece serce to otchtan, ktérej zaden cztowiek nie jest w stanie do konca
napetnic. Kobieta nigdy nie czuje, zZe jest juz wystarczajgco kochana, zawsze chce
wiecej, ciggle leka sie, ze to co jest jej dane, zostato dane nie do konca, ze kiedys zo-
stanie jej odebrane. Nieustannie chce wiecej i wiecej - az po zawtadniecie drugim
cztowiekiem, odebranie mu wolnosci (...). Mezczyzna nie jest istotg, ktorg trzeba
zmuszac¢ do mitosci. My réwniez chcemy kochac i nie jesteSmy w stanie osiggnac
swej petni bez mitosci. Czesto jednak jest tak, ze trzeba nam o tym powiedzieé, bo
sami nie potrafimy tego odkry¢, nie jestesmy tego $wiadomi. Mezczyzna czuje jaka$
pustke, ale nie potrafi jej nazwac ani odgadnaé, jak ja wypetnic. Z jednej strony byc¢
kobieta jest tatwiej niz by¢ mezczyznag w takim sensie, ze nie trzeba sie tego uczy¢.
Ale nie da sie ukry¢, ze bycie kobietg boli bardziej niz bycie mezczyzna. Mezczyznag
z kolei jest by¢ tatwiej, bo mniej cierpi. Cierpienie jest bowiem wpisane w nature
kobiety. Mezczyzni wiedza o cierpieniu o wiele mniej, dlatego gdy ono przychodzi,
tamie ich, bo nie sg z nim oswojeni”s.

Kobieta, poprzez cykliczno$¢ swej natury, tatwiej przyjmuje niepowodzenia,
takze zyciowe, podczas gdy mezczyzna na ogot nie potrafi chorowaé. Niepowo-
dzenie, choroba, cierpienie tamie charakter mezczyzny, bo nie jest on oswojony
z mozliwosciag porazki. Nastawieni na walke mezczyzni nie potrafig chorowac, nie
przyjmuja choroby do wiadomosci, zwykle j3 ignoruja, czesto umniejszaja. Bywa,
ze takie podejscie skraca im zycie. Strukturalne réznice pojmowania $wiata przez
kobiety i mezczyzn, rzutujg naich reakcje, kiedy wypetniajg swe zadania bycia mat-
ka lub ojcem. Meskie dojrzewanie do ojcostwa musi wigzac sie z wysitkiem, trudem
oddzielenia okresu, gdy byt chtopcem, gdy terminowat do przysztych zadan, pod-
patrujac swego ojca. W dzisiejszych czasach przezywamy kryzys ojcostwa, nie ma
od kogo uczy¢ sie prawidtowych postaw.

W ksigzce ,Fakty o ojcach™ umieszczono dane z 2000 roku dotyczace ojco-
stwa w Ameryce. Mozemy w nich wyczytac, ze 34% dzieci zyje bez swego biolo-
gicznego ojca, 27% wychowywanych jest przez samotnych rodzicéw, 33% urodzo-
nych dzieci to dzieci nieslubne, 43% dzieci z pierwszych matzenstw, ktére rozpada-
ja sie po pietnastu latach, a okoto 40% zyje z dala od swych ojcéw, nie widziato ojca
W ciggu ostatniego roku. Dane te wskazuja, jak znaczacy jest dzisiaj kryzys rodziny
i ojcostwa. Fala ta stopniowo, cho¢ wolniej dociera takze do Polski. Jako kobiety
i mezczyzni - jestesmy roézni, jak dwa bieguny magnesu. Jesli znamy tylko swoje

8 J.Krzysztofowicz: Mezczyznq i kobietg stworzyt nas. Wydawnictwo Fides, Krakéw 2007, s. 46.

4 Za:S. Arterburn: Mezczyzni i ich sekrety. Ttum. K. i M. Turscy. Wydawnictwo W drodze, Po-
znan 2007,s. 81.
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stereotypowe fasady, to bedziemy sie w gruncie rzeczy odpychad: nie bedziemy sie
rozumie¢. Zeby sie spotkaé, rozpoznaé, nauczy¢ sie siebie nawzajem, musimy od-
kry¢ w sobie bieguny przeciwne. Musimy sie wewnetrznie dopetniac i dzieki temu
uniezalezniac sie od siebie.

W dobrym zwigzku mezczyzna moze odpuszczac sobie swojg meskosé i czer-
pac z kobiecego aspektu swej osobowosci, a kobieta czerpac ze swego aspektu
meskiego. Powstaje wowczas przestrzen wolnosci, ktérej tak bardzo brak w zwiaz-
kach opartych na stereotypach. Pojawia sie szansa na prawdziwag mito$¢ i szacunek
dla réznic.

»Kobieta teskni za mezczyzna petnym, ktéry jesli trzeba, potrafi zachowad sie
jak kobieta: troszczy¢ sie o bliskich, kochaé, przytulaé, spiewaé, tanczyé, cieszyc sie
i ptakac. Za mezczyzna, ktéry umie odprezy¢ sie i odpoczac. Jedli jednak sytuacja
tego wymaga, potrafi tez by¢ twardy i nieustepliwy. Radzi sobie z okolicznosciami.
Panuje nad sobg, nietatwo go ztamaé. Pozwala sobie na stabos¢, ale stabosé nigdy
nie jest wieksza od niego™.

Oczekiwania obu stron przekraczajg mozliwosci spotkania wtasciwej osoby.
Zawierane zwiazki wymagaja wysokiej kultury osobistej, by mogty mie¢ szanse
trwatej wiezi. Kobiety i mezczyzni nie maja dzisiaj wiedzy i doswiadczenia swych
poprzednikéw. Powszechny pospiech, strach przed samotnoscia, bywajg zawsze
ztym doradca.

»Pewna kobieta przez wiele lat szukata idealnego mezczyzny, ale przez lata
nie mogta go znalez¢. (...) Medrzec spytat: «Jakiego mezczyzny szukasz?». Kobieta
szukata oczywiscie takiego mezczyzny, jakiego szukajg wszystkie kobiety. Zresz-
ta mezczyzni szukaja takiej kobiety, ktéra posiadataby identyczny zestaw cnét, bo
w tej sprawie niczym sie nie réznimy. Powiedziata wiec: «Szukam kogos, kto umie
kochag, jest silny, niezalezny, wierny, madry, czuty, wrazliwy, a gdy trzeba stanow-
czy, wytrwaty i nieustepliwy. Zeby umiat sie bawic, cieszy¢, smucié i ptakaé. Moze
by¢ tez urodziwy, ale niekoniecznie». Medrzec odpowiedziat: «Aby spotkac takiego
mezczyzne, musisz najpierw sama posigsc te wszystkie zalety. Kiedy tak sie stanie,
spotkasz go na pewno»™.

Doktor Theodor Bovet zaleca: ,Najpierw wybierzcie tego, kogo kochacie,
i dopiero potem kochaijcie tego, kogo wybraliscie™.

> W. Eichelberger, R. Dziurdziowska: Mezczyzna tez cztowiek. Wydawnictwo Drzewo Babel,
Warszawa 2003, s. 24.

¢ W.Eichelberger, R. Dziurdziowska: Mezczyzna tez cztowiek..., op. cit., s. 25.

7 Za: |. Trobisch: Ukryta sita. Ttum. A. Gotabek, Wydawnictwo Misjonarzy Krwi Chrystusa,
Czestochowa 2009, s. 65.
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Wybér partnera jest wyborem nie tylko instynktéw, ale zwtaszcza rozwaznej
obserwacji i gtebokiej intuicji. Aby przestac by¢ chtopcem, mtodzieniec musi inwe-
stowac w dobre relacje z innymi ludZmi. Odej$¢ od Swiata rzeczy, przedmiotéw,
hobby, rekordow. Pamietad, ze ludzie sg najwazniejsi. Jesli nie zyjesz dla rodziny, to
po co zyjesz? Co jest najwazniejsze w twoim obecnym zyciu?

Inng cechg meskosci jest samodzielnos¢ podejmowania decyzji. Kaleczy sie
chtopca, za ktérego wszystko wykonuje jego otoczenie (zwtaszcza to nadopiekun-
cze). Potrzeba mierzenia sie z zadaniami, problemami, wpisana jest w nature me-
skosci. By odpowiadac zainnych, trzeba nauczy¢ sie odpowiadac za swoje sprawy.

Mezczyzna jest powotany do sprawowania wtadzy, rozumianej nie jako prawo
do rozkazywania, ale jako podejmowanie odpowiedzialnych decyzji i dobieranie
wtasciwych srodkéw do ich realizacji. Rzadzi¢ to brac¢ odpowiedzialnos¢, a wtadza
tak rozumiana to stuzba (powotanie do pracy, do budowania, do rozwoju).

Mezczyzna, ktory oddaje wtadze kobiecie, nadal posiada meska site, ale czuje
sie zwolniony z odpowiedzialno$ci. Staje sie egoista zamknietym w sobie, zamiast
by¢ dla kobiety oparciem, staje sie dla niej zagrozeniem i wrogiem?,

Sytuacje takie majg czesto miejsce w momencie roztozenia odpowiedzialnosci
obojga w przypadku przewlektej choroby dziecka.

Dzisiejszy mezczyzna nauczony jest postawy walki. To ma by¢ dowdd na jego
site, gdrowanie nad otoczeniem. Nie powinien sie poddawac, powinien walczy¢ do
konca. Nasza kultura wychowuje chtopcéw na heroséw, lepszych od innych, coraz
lepszych. Trzeba uczy¢ sie radzenia sobie ze stratg (wszak pojawi sie w naszym
zyciu). Nie powinna nas ona zaskoczy¢, uczyni¢ bezradnymi. Powinnismy nauczyc¢
chtopcéw przegrywac (byé konsekwentnym w dazeniu do celu - ale tez cierpliwym;
upadac - ale tez podnosic sie bogatszym o nowe doswiadczenie).

Rezygnacja jest postawg egoistyczng, szukaniem rozwigzan wygodnych dla
mnie, a nie dobrych dla innych. Jedng z najwazniejszych nauk okresu mtodziericze-
go jest Swiadomos¢ ciggtosci meskich cech, przekazywanych pokoleniowo.

Zeby stac sie ojcem w przysztosci, trzeba nauczy¢ sie by¢ synem teraz. To
odwieczna nauka postuszenstwa, szacunku, zaufania, umiejetnos$¢ i gotowos¢ stu-
chania rad, troskliwo$¢ okazywana w procesach starzenia sie rodzicéw.

,Gteboka potrzeba kazdego dziecka jest posiadanie tatusia, ktéry jest jego
opiekunem i przyjacielem, ktéremu moze zaufaé, ze go nie opusci, ze w potrzebie
pomoze, ze bedzie umiat zrozumied racje dziecka, potrafi wczud sie w jego uczucia,
W jego pragnienia. Dzieci znajg ojcowska role zywiciela, opiekuna i wychowawcy,

8 Patrz: J. Krzysztofowicz: Mezczyznq i kobietq..., op. cit, s. 57.
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ale miedzy sobg na te tematy raczej nie rozmawiaja. (...) Chcg, by ojciec akcepto-
wat samodzielno$¢ dziecka, ale takze zapewnit mu poczucie bezpieczenstwa po-
przez stawianie wyraznych granic miedzy tym co dobre i dozwolone oraz co zte
i zakazane. Bo dzieci pragng miec tatusiéw silnych moralnie, ktérych mogg podzi-
wiac i ktérymi mogg sie przechwalaé. Rola tatusiéw dorastajgcych dzieci wydaje
sie jeszcze bardziej znaczaca. Zazwyczaj bowiem wieksze znaczenie ma ojciec niz
matka w przekazywaniu dorastajgcemu dziecku wiedzy o spotecznym S$wiecie,
ojego drogach i bezdrozach. Bliska wieZ z ojcem - co udowodniono w badaniach
- jest najskuteczniejszym czynnikiem chronigcym przed tym, co okreslamy jako
zejscie na manowce. A i w catym pdzniejszym zyciu ojciec moze petni¢ niezwykle
wazng i pieknga role: by¢ doswiadczonym przyjacielem, na ktérym zawsze mozna
polegac”. Wychowanie dziecka nie zaczyna sie od dziatan podejmowanych wobec
nowej, matej istoty, ktéra pojawita sie w naszej rodzinie. Proces ten ma swoje ko-
rzenie znacznie wczesniej, tak daleko, jak siega pamieci historia naszej potaczonej
rodziny. Sposéb traktowania dziecka przekazywany jest z pokolenia na pokolenie
i to jak wychowujemy, traktujemy dzieci w ogromnej mierze jest pochodna naszej
pamieci i doswiadczen bycia dzieckiem ukrytym w pojeciu psychologicznym - we-
wnetrznego dziecka (ktére kazdy nosi w sobie). Bedziemy zatem traktowaé nasze
dzieci podobnie jak nas traktowano w przesztosci®®. W wychowaniu trzeba patrzec,
stucha¢, odczuwad, szukaé. Nie trzymac sie kurczowo doktryn i kanonéw. Warto
trzymacd sie siebie i zadbac o wtasne szczescie. To jedyny sposdb na to, zeby otwo-
rzy¢ dzieciom droge do szczescia.

Nie ma co sie tudzi¢, ze jako rodzice nieszczesliwi, tkwigcy w okowach ztudzen
i ograniczen, ktoérzy sami siebie nie odnalezli do konca, bedziemy w stanie zapew-
ni¢ szczesliwe zycie naszym dzieciom. Wszystkie przedstawione powyzej cechy,
zasoby, wyttumaczenia meskich/kobiecych postaw ulegajg radykalnej zmianie
w przypadku pojawiajacych sie ktopotéw zdrowotnych, wychowawczych dziecka.
Katastrofa dotyczaca relacji w rodzinie po narodzeniu sie dziecka przewlekle, nie-
uleczalnie, czy terminalnie chorego - wystawia na ciezkg prébe wszelkie zasady,
oczekiwania, nadzieje i plany. Podobne reakcje zachodza w rodzinach, w ktérych
dziecko dotychczas zdrowe, ulegto wypadkowi, chorobie znacznie ograniczajacej
harmonijny rozwdj (lub wrecz go uniemozliwiajacej).

? |. Obuchowska: Nasze dzieci. Jak je kochac i rozumie¢. Wydawnictwo Media Rodzina, Poznan
2008, s. 136.

10 Patrz: W. Eichelberger: Jak wychowac szczesliwe dzieci. Wydawnictwo Zwierciadto, Warsza-
wa 1997,s.13.
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Trzeba duzej dojrzatosci zyciowej, silnej wiezi uczuciowej, umiejetnosci przy-
stosowawczych, by zy¢ z pietnem ograniczen i niemozliwosci. Jako spoteczenstwo
nie jesteSmy gotowi przyjac straty, nie umiemy sie znalez¢ w sytuacjach cierpienia
zarowno wtasnego (ale takze naszych bliskich), jak i cudzego, niedotykajacego nas
bezposrednio. Konfrontacja z takimi zdarzeniami paralizuje w niemocy, najczesciej
zmusza do ucieczki lub zaniechania. W rozmowach towarzyskich czasami pyta-
ni o prace, odpowiadamy: - Zajmuje sie dzie¢mi w hospicjum, pracuje z chorymi
dzie¢mi w szpitalu, pracuje z dzie¢mi niesprawnymi intelektualnie itd. Najczesciej
rozméweca zastyga, czujac niebezpieczenstwo pogtebiania tematu i méwi: - Ja to
bym nie mégt/mogta, jestem zbyt wrazliwy/a. Wychodzi na to, ze my jestesmy po-
zbawieni tego czynnika, stuzac innym w réznych miejscach. Te miejsca, ci ludzie
wzywaja do solidarnosci w cierpieniu, czasem zwyczajnej obecnosci, rozmowy,
przytulenia, oddanego czasu.

Trwanie przy ciezko, przewlekle chorym jest wyzwaniem dla zespotu. Bardzo
trudno prowadzi¢ pielegnacje, terapie samotnie. To zawsze prowadzi do jakiejs for-
my wypalenia (autoagresji i dolegliwosci somatycznych). W rodzinach dzieci pod
opieka hospicjum, zawsze najtrudniejszy jest pierwszy okres spotkan, poznawania
rodziny, $ledzenia jej historii, relacji wzajemnych w domu. Choroba paralizuje, sta-
je sie zadaniem nie do udzwigniecia, przerasta mozliwosci, burzy ustalony porza-
dek. Dla wchodzacego do domu opiekuna jest oczywistym, ze trzeba wszystkich
po trochu zmobilizowa¢ do wspdélnego wysitku. Zwykle chorym dzieckiem zajmuje
sie matka. Wynika to z jej wspomnianych wczesniej uwarunkowan psychicznych,
bezwarunkowej mitosci akceptujacej. Pozostaje ona catymi dniami w wirze obo-
wiazkdw, czynnosci pielegnacyjnych, wymuszonych rytmem dolegliwosci, porami
podawania lekéw, godzinami karmien. Choroba zmusza do rezygnacji z wtasnych
aspiracji, planéw zawodowych i osobistych. Bardzo rzadko zadania opieki nad
dzieckiem podejmuje sie ojciec (zwykle powodem jest czynnik ekonomiczny i wy-
konywana praca matki).

Kardynat Stefan Wyszyniski nauczat: ,Ludzie méwig, czas to pienigdz, ajawam
moéwie: czas to mitos¢”'t. Mniej wiecej 30% doby $pimy, okoto 30% przebywamy
w pracy (co z dojazdem i powrotem moze wynosi¢ nawet wiecej), a kolejne 30-40%
to pozornie czas wolny, réznie rozktadany przez ojcéw i matki (tu wymogi obowiagz-
kow stawiane kobiecie sg duzo bardziej rygorystyczne). Trzeba dostrzegad takze
réznice potrzeb zwigzane z ptcig, osobg, ktéra pracuje zawodowo nad ekonomia
domu (moze miec potrzebe pozostania w ciszy).

11 Za: J. Pulikowski: Szczescie mezczyzny. Wydawnictwo Jerozolima, Poznan 2010, s. 44.
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To, co uderza w rodzinach dotknietych choroba, to jak rzadko domownicy roz-
mawiajg ze sobg o swojej codziennosci, o swoich myslach, niepokojach. Bez takich
rozmow trudno méwic o pracy zespotowej, 0 wzajemnym zrozumieniu, uznawaniu
potrzeb i uzupetnianiu sie. Obserwowane postawy moga by¢ mylnie interpreto-
wane, oceniane. Czasami wydajg sie naganne. Mezczyzna uciekajgcy od domu, po-
zornie wydaje sie, ze ucieka od obowigzkéw. Nie udziela wsparcia, porzuca w kto-
pocie. A moze on nie umie sobie poradzi¢ z przygnebieniem zwigzanym ze strata
(perspektywy, wptywu na ksztattowanie sie umiejetnosci swych dzieci)? Moze nie
tak wyobrazat sobie swoje zadanie bycia ojcem, nie miat dotychczas mozliwosci
sprawdzenia sie wobec wyzwan (chroniony przez rodzine przed niedogodnoscia-
mi)? Moze bezsilnos¢ uderza w wyksztatcony model mezczyzny opiekunczego,
rozwiazujacego ktopoty strukturalne? Wspdétczesni ojcowie nie nauczyli sie ptakac,
w procesach edukacyjnych zakazano im okazywac ekspresje rozpaczy.

»~Rozmawiatem z mezem umierajacej - pisze Jan Kaczkowski - Prositem, zeby
po powrocie do domu sprébowat przytulié syna, ktéry w tej sytuacji jest po prostu
bezradnym i bezbronnym dzieckiem. | zeby wspodlnie sobie poptakali. Przekonywa-
tem - bo to Kaszub, a ci sg wyjatkowo niewylewni - Ze ptakanie jest bardzo meska
sprawg”*?,

Stereotypy wychowawcze nakazuja okreslone sposoby reagowania na sytu-
acje kryzysu. MezczyZni maja zakodowane przekonanie, ze nalezy by¢ twardym,
dzielnym, nie okazywac uczu¢, radzi¢ sobie. Nie mogac ptaka¢ na zewnatrz, pta-
cza do srodka. Krzywda jaka ich spotyka pozostaje nieuwolniona do konhca, zalega
w myslach, w nieuwolnionym cierpieniu, w somatyzacji i autoagresji. ,Towarzysze-
nie dziecku to dla mnie czas porzadkowania - uwaznego obejrzenia na nowo «ocza-
mi dziecka» catego $wiata, przezycia z udziatem jego emocji nowego zdziwienia
i zachwytu, szukania odpowiednich stéw do nazwania rzeczy i zjawisk, wyjasnienia
relacji. To czas stawiania pytan i udzielania odpowiedzi - jednoznacznych i pro-
stych, ale nigdy nie prostackich. To znakomita powtérka z wiedzy ogdlnej. (...) To
takze okazja do uwaznego przyjrzenia sie sobie - staram sie wpoi¢ zasady, a czy
sama rzeczywiscie ich przestrzegam? Bo nie wystarczy dawac przyktad - trzeba
nim $wiecic. A niekiedy trzeba umiec przyjac¢ krytyke. (...) Przyttoczeni nadmiarem
spotecznych rél, jakie kazdy z nas ma do spetnienia, zmeczeni brakiem spektakular-
nych sukceséw wychowawczych, role rodzica czesto traktujemy jako marginalny,
frustrujgcy obowigzek”*2,

12 ), Kaczkowski, K. Jabtonska: Szatu nie ma, jest rak. Wydawnictwo Biblioteka Wiezi, Warsza-
wa 2013,s. 37.

13 K. Kotowska: Niczego nie przegapic. ,\Wiez”,nr 11-12/2007,s. 55.
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Jan Pawet Il nauczat, ze: ,(...) dzieci sg usmiechem nieba powierzonym ziemi
oraz prawdziwymi klejnotami rodziny i spoteczenstwa”!*. Takze te niesprawne,
wymagajace nieustannej troski, bedace w zagrozeniu. One takze wymagajg czy-
jejs obecnosci, wspierania w wysitkach, komunikacji na zmienionych warunkach,
wiedzy i umiejetnosci. ,Nie ma chyba uczué, ktérych nie przezywaliby rodzice wy-
chowujacy dziecko z niepetnosprawnoscia, wiele miejsca w ich zyciu zajmuje bal,
smutek, rozpacz i inne uczucia, ktére sktadajg sie na poczucie cierpienia. Lecz jest
takze w ich zyciu miejsce na rados¢, dume, nadzieje, ktore stajg sie Zzrodtem od-
czuwanego szczescia’®®. Rodzice ci wedtug badan najsilniejsze emocje odczuwali
w momencie przekazywania im informacji o chorobie i niesprawnosci dziecka. Do-
minowaty: rozpacz (53%) smutek (26%) i lek o zdrowie dziecka (20%). Badania do-
tyczyty trzydziestu szesciu rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia. Tylko jedna z ba-
danych wskazata, ze lekarz, ktéry przekazat jej informacje o niepetnosprawnosci
dziecka, uczynit to w sposdb wtasciwy, to znaczy ,wyjasnit, uspokajat, byt zyczli-
wym”. Wielu z rodzicéw odczuwa smutek i lek w sytuacjach konfrontacji ich dziec-
ka ze Swiatem, jego zaborczoscia i okrucienstwem. Wystepuje silny lek dotyczacy
przysztosci dziecka po $mierci rodzicéw. Pisze o tym w gorzkiej ksigzce dziennikarz
Jean-Louis Fournier (ojciec wychowujacy tréjke dzieci, w tym dwadch chorych ge-
netycznie chtopcéw - Mathieu i Thomasa).

W mtodosci marzytem, ze bede miat kiedy$ gromadke dzieci. Wyobrazatem
sobie, jak ze $piewem na ustach zdobywam szczyty i przemierzam oceany (...).

Dzieciakow, ktére uczytbym mnéstwa rzeczy: nazw drzew, ptakéw i gwiazd...
Dzieciakow, ktére uczytbym grac¢ w koszykowke i w siatkéwke i rozgrywatbym z ni-
mi mecze, nie zawsze wygrywajac.

Dzieciakow, ktérym pokazywatbym obrazy i z ktérymi stuchatbym muzyki.
Dzieciakow, ktore po kryjomu uczytbym brzydkich stéw...

Dzieciakow, ktérym ttumaczytbym dziatanie silnika spalinowego. Dzieciakom,
dla ktérych wymyslatbym smieszne historie.

Nie miatem szczescia, zagratem w loterii genetycznej i przegratem”.

,Kto przez cate zycie ma dzieci, ktore bawig sie klockami i misiami, ten jest
wiecznie mtody. | w koncu nie bardzo wie, na jakim jest etapie.

4 Za: K. Kotowska: Niczego nie przegapic..., op. cit.,s. 54.

15 M. Kosciotek: Lek rodzicow wychowujqcych dziecko z niepetnosprawnoscig. Wydawnictwo Na-
ukowe Pat, Krakow 2009, s. 78.

6 J-L. Fournier: Tato gdzie jedziemy? Ttum. B. Sek, Wydawnictwo Ksigznica, Katowice 2008,
s.171.
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Jajuz sam nie wiem, kim jestem, nie mam pojecia, gdzie sie znalaztem, nie wiem
nawet, ile mam lat. Wydaje mi sie, ze ciggle trzydziesci, i gwizdze na wszystko. Nie
opuszcza mnie wrazenie, ze uczestnicze w jakiejs wielkiej farsie, nie jestem powaz-
ny i niczego nie biore powaznie. Wiecznie plote gtupstwa i wypisuje gtupstwa. Moja
droge zamyka mur, moje zycie konczy sie w Slepym zautku”’.
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Stowa kluczowe

ojciec, ojcostwo, rodzina, cierpienie, Smier¢, zatoba

Streszczenie

Na podstawie przyktadow zaczerpnietych ze Zrédet naukowych i literatury
faktu, autor opisuje okolicznosci cierpienia mezczyzn - zwtaszcza ojcoéw w rela-
cjach z cierpigcymi, chorujgcymi i umierajacymi bliskimi. Autor przedstawia ar-
gumenty przemawiajace za teza, ze niepowodzenie, choroba i cierpienie tamia
charakter mezczyzny, bo nie jest on oswojony z mozliwoscia porazki. Nastawie-
ni na walke mezczyzZni nie potrafig chorowaé, nie przyjmuja choroby do wiado-
mosci, zwykle jgignoruja, czesto umniejszaja. Konsekwencje tego zjawiska stajg
sie szczegblnie widoczne w odniesieniu do narodzin dzieci z niepetnosprawno-
scig, ich Smierci i przezywania zatoby przez ojcéw. W artykule zostaty ukazane
wyzwania wspotczesnego ojcostwa i refleksyjnie przeciwstawione cierpieniu
matek zwigzanym z chorowaniem, cierpieniem i umieraniem ich dzieci.



Magdalena Pluta
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy

Szpital

jako pogranicze
kulturowe.

/magania z wzajemng Obcoscig

Szpital to miejsce, w ktorym spotykaja sie ze sobg rézni ludzie. Zaréwno pacjenci
dotknieci chorobg, ich bliscy, jak réwniez personel medyczny. Kazdy z nich odgry-
wa swoje role spoteczne, a wspdlnym mianownikiem, ktéry ich taczy jest choroba.
Celem niniejszego artykutu jest ukazanie problemoéw, jakie rodza sie w zwigzku
z chorobg pacjenta zaréwno ze strony chorego, jego bliskich, jak i opiekujacego sie
nim personelu. Moze postuzy¢ jako istotny przedmiot refleksji i element progra-
mow edukacyjnych kierowanych zaréwno do personelu medycznego, jak i réwniez
studentéw oraz wolontariuszy®.

Gdy w zycie cztowieka wkracza choroba i musi sie on zmierzy¢ z nowymi pro-
blemami, zaczyna doswiadczac rzeczy bardzo czesto dla niego niezrozumiatych, ta-
kich jak bdl, cierpienie, dtugi pobyt w szpitalu, skomplikowane czy meczace terapie
oraz zabiegi medyczne. W niektérych przypadkach chory musi réwniez nauczyc¢
sie zy¢ ze $wiadomoscia, ze jego choroba jest nieuleczalna i prowadzi do $Smierci.
Wszystkie te elementy oddziatujg intensywnie na psychike zaréwno samego cho-
rego, jak i wszystkich ludzi przebywajacych wokét niego. Z czasem bowiem osoba

L Artykut ten zwigzany jest z moimi badaniami realizowanymi na potrzeby rozprawy dok-

torskiej, powstajacej w Katedrze Pedagogiki Ogdlnej i Porownawczej Uniwersytetu Kazimierza
Wielkiego.
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chora, ktéra wczesniej aktywnie uczestniczyta w zyciu spotecznym, ktéra petnita
okreslone role w spoteczenstwie, zmienia sie na skutek choroby. Zaczyna inaczej
sie zachowywaé, wygladaé. Czesto zmienia sie jej sposéb myslenia. Moze prze-
zywac silne emocje zwigzane z tym, co sie jej przytrafito. Przechodzi przez okres
buntu, agresji, czasami wycofania, wyobcowania. W pewnym momencie zaczyna
odsuwac sie od swoich bliskich - albo to bliscy na skutek niezrozumienia i zmian
zachodzacych w osobie chorej oddalajg sie od niej. Pojawiajg sie wtedy konflikty,
strach i niepokdj. Rébwniez i ze strony otoczenia chorego moze wystapic¢ brak ak-
ceptacji, wysmiewanie, wykluczenie, poczucie bezradnosci, strach przed tym co
niepewne. Chory moze wysytac sprzeczne sygnaty i z jednej strony szukaé kon-
taktu z drugim cztowiekiem, a z drugiej zaszywac sie gdzies w swojej samotnosci.
Obcos¢ te pogtebia¢ moze takze niezrozumienie personelu i traktowanie chorego
jak przypadek kliniczny, a nie jak wartosciowego cztowieka. Skupianie sie przez le-
karzy czy pielegniarki wytacznie na leczeniu i zapominanie o opiece oraz szacunku
do pacjenta, moga intensywnie wptywac na pogtebianie sie u niego poczucia od-
rzucenia i braku zrozumienia.

W Swiecie zwierzat, gdy zdarzy sie jakis stabszy osobnik, ktéry jest chory lub
odmienny od reszty stada, zostaje on od razu wykluczony. Stanowi bowiem zagro-
zenie dla reszty, ostabia stado, przez co jest ono bardziej narazone na ataki z ze-
wnatrz. Podobnie byto takze w kulturach dawnych. Przyktadem moze by¢ staro-
zytna Sparta, gdzie ceniono sobie twarde wychowanie. Od obywateli wymagano
sity i odwagi. Cwiczono intensywnie umyst i ciato. To drugie zwtaszcza poddawano
katorzniczym treningom, ktérym nie kazdy mogt sprostac. W tym spoteczenstwie
nie byto miejsca na stabsze jednostki. Kiedy rodzito sie dziecko, ktére byto inne od
reszty, stabe, chore lub niepetnosprawne, bez skruputéw skazywano je na $mierc
i zrzucano ze skaty w przepasc. Innym przyktadem braku tolerancji dla chorych
i niepetnosprawnych moze by¢ sposéb traktowania stabszych dzieci i starszych na
Grenlandii. Kiedy okazywato sie, ze kobieta urodzita dziecko z defektem lub gdy
starszy cztonek rodziny podupadat na zdrowiu, stawat sie on zagrozeniem dla spo-
tecznosci. Dlatego tez starano sie go pozby¢, skazujac na $mierc z zimna. Wysta-
wiano go zatem przed igloo, na zewnatrz i czekano az zamarznie. Powodem takiego
postepowania byto to, ze Grenlandczycy czesto sie przemieszczali w poszukiwaniu
pozywienia. Wymagato to od nich sprawnosci i szybkiego poruszania sie. Chore
jednostki opdzniaty przemarsz i skazywaty pozostatych na niebezpieczenstwo
wychtodzenia lub straty pozywienia?.

2 Szerzej na ten temat - patrz: J. Trybusiewicz: Twarze ludzkiej kultury. Krajowa Agencja Wy-
dawnicza, Warszawa 1979.
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Innosé a Obcosé

W dzisiejszych czasach chorych traktuje sie bardziej humanitarnie. Pomimo tego
jednak, gdy w zyciu cztowieka pojawia sie choroba i Smierc towarzysza temu zjawi-
ska, ktérych nastepstwem moze by¢ poczucie Innosci, a takze Obcosci. W pewnym
momencie kto$, kto dotychczas brat aktywny udziat w zyciu codziennym, nagle
zaczyna zachowywac sie inaczej, niezrozumiale dla otoczenia, zmienia sie jego wy-
glad, a w niektérych przypadkach kontakt z nim moze by¢ nawet niebezpieczny.
Pomimo intensywnego rozwoju nauk medycznych i psychologicznych choroba
nadal budzi strach i niepewnos$¢ w umystach chorych iich bliskich.

Inny wedtug autoréw ,Stownika wspétczesnego jezyka polskiego” to ktos ro-
zumiany jako: ,(...) nie ten (sam), nie taki (sam); drugi, dalszy; odmienny, zmienio-
ny”. Inno$¢ natomiast okreslana jest jako: ,(...) wyrazne odrdznianie sie od reszty
elementow, obiektow itp. tego samego rodzaju™. Juz w tych definicjach zauwazy¢
mozna negatywny wydzwiek znaczenia tych terminéw. ,Drugi”, czylibedacy zatym
pierwszym, co rozumie¢ mozna jako gorszy. ,Dalszy” z kolei oznacza¢ moze przeci-
wienstwo bliskiego. A jesli cos nie jest nam bliskie, to jest nieznane i bardzo czesto
wzbudza strach i niepokdj. W pedagogice miedzykulturowej Inny postrzegany jest
jako: ,(...) osoba odmienna, lecz znana i mimo réznic rozumiana, w zwigzku z czym
przewidywalna. Moze sie zalicza¢ zaréwno do kregu My (Inny bliski - osobiscie,
bezposrednio znany i rozumiany, np. cztonek rodziny, z ktérego odmiennoscia juz
sie oswoito dzieki wspotzyciu), jak i Oni (Inny daleki - przebywajacy poza kregiem
My, wprawdzie nieznany osobiscie i bezposrednio, lecz rozumiany przynajmniej
na pierwszy rzut oka, choéby pozornie, dzieki dostrzezonym w trakcie poréwna-
nia analogiom oraz dotychczasowemu doswiadczeniu w kontaktach z osobami tej
kategorii”>. Bycie Innym moze prowadzic¢ do zainteresowania otoczenia, wzbudzac
ciekawosc i che¢ nawigzywania kontaktu w celu blizszego poznania.

Obcy z kolei wedtug ,Stownika wspdtczesnego jezyka polskiego” to: ,(...)
taki, ktéry nie nalezy do czegos, ktéry znajduje sie poza sferg czyich$ zaintereso-
wan, czyjegos$ doswiadczenia wiedzy; niewtasciwy komus™. Obcy jest: ,(...) osobg
nie nalezaca do jakiejs grupy, srodowiska, rodziny; obywatel innego panstwa”.

8 B. Dunaj: Stownik wspétczesnego jezyka polskiego. Wydawnictwo Wilga, Warszawa 1996,
s.323.

4 lbidem,s. 323.

5 P.P. Grzybowski: Doktor klaun! Terapia Smiechem, wolontariat, edukacja miedzykulturowa. Ofi-
cyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2012, s. 28.

¢ B.Dunaj: Stownik..., op. cit., s. 632.
7 |bidem.
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W przypadku pierwszej przytoczonej definicji ,Obcy” to réwniez kto$ negatywny.
,Niewtasciwy” oznacza bowiem co$ niestosownego, niepasujgcego i zazwyczaj nie-
akceptowanego.

Obcy rozumiany jest takze jako: ,(...) kto$ odmienny, zaliczany zawsze do kregu
Oni, wykraczajacy poza kategorie Innego (...); nieznany zupetnie lub znany w tak
niewielkim stopniu, ze uniemozliwia rozumienie go, a jego zachowanie jest w zwigz-
ku z tym nieprzewidywalne”®. Nieprzewidywalno$¢ natomiast moze prowadzi¢ do
poczucia niepewnosci, niepokoju, braku zaufania, a w niektérych przypadkach na-
wet do poczucia zagrozenia. W kontaktach miedzyludzkich Obcy wzbudza znacz-
nie wieksze emocje niz pozostate osoby. Jako kto$ wzbudzajacy poczucie zagroze-
nia moze wywotywac reakcje obronne u innych oraz stac sie przedmiotem wyklu-
czenia, niecheci i odrzucenia. Staje sie wtedy obiektem drwin, wyzwisk czy zartéw.
W takich sytuacjach moze dojs¢ do izolacji i wycofania Obcego z zycia codziennego.
Ewa Nowicka wigze Obcos¢ z poczuciem Innosci: ,Obcy to ten, kogo sie posadza
oinnos¢ lub sie tez o tej innosci wie, przy czym wszystko, co nieznane, czy tez Sci-
$lej niepoznane, jest o taka «innos$¢» posadzane™.

Cierpienieichoroba, jakiprzemiany ciataipsychiki,atakze kwestie ostateczne
to zagadnienia poruszane w obrebie wielu dyscyplin naukowych. Tematyka t3 zaj-
muja sie miedzy innymi lekarze, socjolodzy, psycholodzy, pedagodzy, terapeuci czy
paliatywisci. Réwniez i specjalisci z zakresu pedagogiki miedzykulturowej skupiaja
sie natych zagadnieniach. Zwracajg oni szczegdlng uwage narelacje pomiedzy oso-
bami chorymi a otoczeniem, na zmiany zachodzace w cztowieku, ktéry stopniowo,
na skutek cierpienia staje sie Innym lub Obcym. W kregu ich zainteresowan znaj-
duja sie takze zjawiska takie, jak spoteczne wykluczenie, wycofanie i odrzucenie.
Chorzy Obcy zyja w ciggtym napieciu, stresie. Poprzez brak zrozumienia, niecheé
ze strony otoczenia i brak akceptacji ich poczucie wartosci znacznie spada.

Pogranicze kulturowe

Michat Bachtin pisat, ze dziedziny kultury nie powinnismy wyobrazac sobie jako
przestrzennej catosci, ktéra ma swoje granice, okres$lone terytorium, cata bowiem
sytuuje sie na granicach. Przebiegaja one wszedzie i przecinajg sie nawzajem?°.

8 P.P. Grzybowski: Doktor klaun..., op. cit., s. 28.

? E. Nowicka: Badanie pogranicza. Kilka propozycji metodologicznych. ,Pogranicze. Studia Spo-

teczne”, t. 8/1999,s. 13.

10 Za: L. Witkowski: Uniwersalizm pogranicza. O semiotyce kultury Michata Bachtina w kontekscie
edukacji. Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2000, s. 99.
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Oznacza to, ze cztowiek na co dzien zyje pomiedzy tymi granicami, czyli na po-
graniczu.

Pogranicze to: ,(...) lezacy poza centrum obszar zréznicowan, innosci, odmien-
nosci, gdzie mozna poréwnywac, odkrywac, wykazywac zdziwienie, negocjowac
itp.”*1. Ze wzgledu na jego miejsce w $wiadomosci spotecznej: ,(...) pogranicze moz-
na ujmowac jako:

- zewnetrzne - o jego istnieniu decydujg wzgledy zewnetrzne, terytorialne, po-
zaswiadomosciowe;

- wewnetrzne - wystepuje w obrebie tej samej zbiorowosci, a nie tylko na styku
dwdch lub wiecej z nich, niejako wewnatrz terytorium wtasciwego”*2.

Pogranicze mozna charakteryzowac rowniez w czterech wymiarach: teryto-
rialnym, tresciowo-kulturowym, interakcyjnym, osobowym.
Pogranicze w rozumieniu terytorialnym to:

- ,Obszar (terytorium), na ktérym ma miejsce okreslony typ wspétzycia dwoch
lub wiecej grup kulturowych, najczesciej narodowych, etnicznych, jezykowych
lub wyznaniowych”3;

- ,Zlokalizowane w poblizu granicy peryferia, oddalone od centréw granicza-
cych kultur (krajéw, regionéw), w ktorych podejmowane s3g decyzje w spra-
wach politycznych, ekonomicznych czy kulturowych”*4,

Pogranicze tresciowo-kulturowe to: ,(...) zespot zwyczajow, regut o znaczeniu
tradycji, utatwiajacych wspotzycie na pograniczu terytorialnym, sktadajacych sie
na specyfike kulturowa spotecznosci, w ktérej jednostka nie jest skazana na mono-
kulturowos¢, lecz na mozliwos$é wyboru i ksztattowania wartosci, czerpigc z wielu
kultur”®,

1 P.P. Grzybowski: Edukacja europejska - od wielokulturowosci ku miedzykulturowosci. Oficyna
Wydawnicza Impuls, Krakow 2009, s. 57.

12 E. Nowicka: Badanie pogranicza..., op. cit., s. 13.

13 J. Nikitorowicz: Pogranicze, tozsamos¢, edukacja miedzykulturowa. Wydawnictwo Trans Hu-
mana, Biatystok 1995, s. 11.

14 J. Kurzepa: Eksplanacyjna uzytecznosc teorii zréznicowanych powiqgzar w odniesieniu do zacho-
wan patologicznych na pograniczu. [w:] T. Lewowicki, E. Ogrodzka-Mazur (red.): W poszukiwaniu
teorii przydatnych w badaniach miedzykulturowych. Uniwersytet Slaski, Filia w Cieszynie, Cieszyn
2001, s.148-149.

5 ). Nikitorowicz: Plany i zamierzenia mtodziezy na polskich pograniczach. Wydawnictwo Uni-
wersytetu Opolskiego, Opole 2001, s. 12.
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Pogranicze interakcyjne to: ,(...) zaréwno proces, jak i jego efekt w komu-
nikacji miedzyludzkiej, ktéry dokonuje sie w warunkach negocjacji i dbatosci
o wspadlny spadek kultury pogranicza terytorialnego, na zasadzie przechodzenia
od monologu do dialogu kultur, od dominacji stereotypow i uprzedzen do wza-
jemnego zrozumienia”*®.

Pogranicze osobowe: ,(...) wyznaczane jest przez strefe bytu cztowiekaw okre-
$lonym miejscu i czasie, w ktérych dokonuje sie jego wzrost i tworzenie do wymia-
ru wtasnego niepowtarzalnego swiata matej ojczyzny (prywatnej, lokalnej), grupy
lokalnej, jezykowej, wyznaniowej, etnicznej az po szersze kregi rzeczywistosci”’.

O pograniczu kulturowym mozna méwi¢ takze w odniesieniu do placowek
medycznych, spotykajacych sie tam chorych, cierpigcych, lekarzy itp. W tym zna-
czeniu jest to: ,(...) obszar ksztattowania (sie) i realizowania kultury przejawiaja-
cej sie w rozmaitych wymiarach, a takze swoistych typéw osobowosci: zaréwno
0sOb cierpigcych, jak i opiekujacych sie nimi z réznych powodoéw i w rozmaitych
okolicznosciach”®. Poruszanie sie po takim pograniczu wymaga opanowania wielu
nowych zachowan, nabycia przez osoby cierpiace i ich rodziny szczegélnych kom-
petencji, zwykle wczesniej niepotrzebnych i nieznanych. Czynnikiem, ktéry moze
sprawic, ze cztowiek znajdzie sie na tego typu pograniczu jest przede wszystkim
choroba. Nie tylko jednak samo zachorowanie ma na to wptyw, juz samo zetknie-
cie, kontakt z nig w réznej postaci moze sprawi¢, ze cztowiek zostanie umieszczony
w sytuacji pogranicza.

Kategorie Obcych w placowce medycznej

W placéwce medycznej, na pograniczu kulturowym rozumianym w powyzszym
kontekscie, mamy do czynienia z dwiema kategoriami Obcych. Jedng z nich s3
chorzy i ich bliscy. W tym przypadku ich Obcos¢ moze wynikac z fizjologicznych,
spotecznych i psychologicznych nastepstw chorowania. Zalezy od okolicznosci to-
warzyszacych chorobie, czasu trwania, leczenia, rekonwalescencji, pojawiajacych
sie probleméw i ich zakresu, zmian w sposobie myslenia, nastawieniu do rzeczywi-
stosci, a takze jakosci i stylu zycia. Wycofanie, poczucie Obcosci moze sie pogte-
bia¢ u 0séb z niskim poziomem wyksztatcenia. Rowniez osoby, ktore sg zamkniete,
wycofane, méwig w innym jezyku i majg inne obyczaje (s3 z innej kultury) moga te
Obco$¢ pogtebiaé. W takim przypadku tworzy sie bariera pomiedzy chorym, jego

16 J.Nikitorowicz: Plany i zamierzenia..., op. cit., s. 13.
7 |bidem,s. 14-15.
18 P.P. Grzybowski: Doktor klaun..., op. cit., s. 29.
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bliskimi a personelem. Dialog z nimi jest utrudniony ze wzgledu na wystepujace
réznice®’.

Druga kategorig Obcych jest personel, czyli lekarze, pielegniarki i inne osoby
zaangazowane w czynnosci medyczne w placéwce. Osoby chore i bliskie im oso-
by postrzegajg czesto lekarzy i innych pracownikéw szpitali jako osoby Obce ze
wzgledu naich wiedze, kompetencje i umiejetnosci, ktére pozwalajg im radzic¢ sobie
z cierpieniem i umieraniem. Obcos¢ personelu jest wieksza wtedy, gdy chorzy iich
bliscy nie rozumieja jego stéw, zachowan, zabiegéw i czynnos$ci wykonywanych
wobec chorego. Kiedy w gtowach zakorzenione majg stereotypy na temat piele-
gniarek czy lekarzy, przekroczenie bariery Obcosci staje sie niemozliwe?.

Wzajemne poczucie Obcosci 0séb zaliczajacych sie do wspominanych wyzej
kategorii zaostrza to, ze do ich spotkan dochodzi zazwyczaj na terenie placowek
medycznych lub opiekunczych. Sg one ograniczone i podporzadkowane rozmaitym
regulaminom (np. porzadkowym, administracyjnym czy higienicznym), dlatego tez
czesto uniemozliwiaja, a czasami catkowicie wykluczaja blizsze relacje?. Przetamy-
wanie takich barier bywa bardzo trudne.

Arnhild Lauveng, norweska psycholog, ktérej udato sie wyleczy¢ z choroby
psychicznej, w swojej ksigzce ,Bytam po drugiej stronie lustra. Wygrana walka ze
schizofrenig” wielokrotnie przytacza dowody na to, ze Obcos$¢ pomiedzy chorym
a personelem wystepuje bardzo czesto. Opowiada miedzy innymi historie, jak
starata sie zwracac na siebie uwage poprzez okaleczanie swojego ciata. Personel
oddziatu, w ktérym przebywata uwazat, ze celowo sprawia sobie bél i robi krzyw-
de, a ona czynita tak ze wzgledu na to, ze potrzebowata uwagi i troski drugiej oso-
by. Czynnosci jakie wobec niej wykonywano po tego typu incydencie dawaty jej
ztudne poczucie zainteresowania i bezpieczenstwa. Innym przyktadem moze by¢
wspominany przez autorke brak szacunku do pacjenta i brak dostrzegania jego po-
trzeb. Zaledwie kilku lekarzy i terapeutéw przez wiele lat jej tutaczki po zdrowie
obdarzyto jg szacunkiem i liczyto sie z jej zdaniem. Pozostali nie stuchali jej présb
ani w ogole tego, co moéwi, traktujac kazde jej stowo za przejaw szalenstwa i cho-
roby psychicznej. Podobnie byto z niektérymi bliskimi Arnhild. Kiedy spotkata sie
ze swojg przyjaciotka, zadna z nich nie wiedziata, jak sie zachowac. Zabrakto im
wspdlnego jezyka, zrozumienia. Pomimo szczerych checi zaréwno ze strony chorej,
jakijej kolezankidato sie wyczu¢ ogromny dystans, ktéry uniemozliwiat prowadze-

19 |bidem,s. 30.
20 |bidem.
21 |bidem.
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nie szczerej rozmowy i sprawit, ze niegdys najlepsze przyjaciétki staty sie dla siebie
nagle catkiem Obce??. ,Tak bardzo staratysmy sie - obie. Prébowatysmy rozma-
wiaé, nawigzac¢ kontakt, odnalez¢ sie na nowo. Ona starata sie ogromnie, przeciez
to widziatam. Ja réwniez. Byto jednak réwnoczesnie za duzo i za mato tematéw do
rozmowy”?,

Kazda choroba, zwtaszcza choroba przewlekta odciska na cztowieku swo-
je pietno. W psychologii, wedtug podejscia somatopsychicznego zaktada sie, ze
poprzez chorobe cztowiek moze zmieni¢ swoje zachowanie, zachwiac¢ poczucie
wtasnej wartosci, ostabi¢ swoja odpornosc i réwnowage nerwowa?:. Podejscie
somatopsychiczne znalazto w Polsce szerokie zastosowanie w pierwszych pra-
cach pedagogdéw specjalnych i psychologéw klinicznych poswieconych dzieciom
przewlekle chorym. Janina Doroszewska pisata, ze kazda choroba: ,(...) powoduje
ksztattowanie sie swoistych obrazéw psychicznych, a wiec zaznacza sie wysokim
pietnem w osobowosci dziecka”?®. Mysle, ze wnioski te mozna rozszerzyc takze na
osoby doroste, poniewaz rowniez w ich przypadku choroba spada nanich jak ,grom
Z jasnego nieba”, powodujac trwate zmiany w psychice. Oczywiste wydaje sie to, ze
konsekwencjg zmian psychicznych chorego moze by¢ jego stopniowe oddalanie sie
od bliskich i pozostatych oséb z jego otoczenia. W procesie chorowania i umierania
wyroéznia sie piec nastepujgcych po sobie etapdw reakcji:
ofeer)

- zaprzeczenie i izolacja, stanowigca przejSciowg forme obrony przed $wiado-
mym przyjeciem rozpoznania,

- gniew, bezsilnos¢, rozzalenie, gdy osobie chorej nie uda sie dtuzej zaprzeczac
objawom choroby,

- oczekiwanie, «targowanie sie» z rozwojem wydarzen, gdy weszto sie w bezpo-

Srednie stadium umierania,

- depresja przygotowujgca do utraty wszystkiego, co sie kocha,
- pogodzenie sie z losem, zaprzestanie walki i oczekiwanie nieuchronnego kon-
ca zycia"%.

22 Patrz: A.Lauveng: Bytam po drugiej stronie lustra. Wygrana walka ze schizofrenig. Wydawnictwo
Smak Stowa, Sopot 2016.

2 |bidem,s. 84-85.

24 Szerzej na ten temat - patrz: E. Goralczyk: Choroba dziecka w twoim zyciu. Centrum Meto-
dyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej Ministerstwa Edukacji Narodowej, Warszawa
1996,s.31.

25 Za:E.Goéralczyk: Choroba dziecka..., op. cit.,s. 31.

26 M. Pecyna: Dziecko i jego choroba. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 2009,
s.300.
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Powyzsze reakcje i zachowania chorych moga wptywac naich relacje z innymi
i samym sobg. Zwtaszcza w przypadku oséb chorujacych przewlekle subiektywne
odczucie Obcosci staje sie szczegdlnie wyrazne i dotkliwe. Powodem tego moze
by¢ réwniez niezrozumienie medycznych przyczyn choroby i w zwigzku z tym two-
rzenie wtasnych mitéw badz wierzenie innym w plotki, metafory na temat schorze-
nia, na ktore sie zapadto. Choroba nabiera specyficznego ,znaczenia”, ktére nadaje
jej Srodowisko. Czasami naznaczanie jest oddziatywaniem tak silnym, ze choremu
wydaje sie, ze to nie od niego, a od mysli, stéw i sadéw jego otoczenia zalezy, czy
wyzdrowieje. Ken Wilber zauwaza, ze: ,(...) wiekszo$¢ chorych, usitujgc radzic¢ sobie
z choroba, niezaleznie od tego, czy angazuja sie w skomplikowana kwestie czynni-
kéw psychologicznychiinnych przyczyn, czy tez nie, przezywa straszny stres. Stres
ten staje sie niemal nie do zniesienia, jezeli chore osoby daja sie wciggnaé w kwestie
odpowiedzialnosci za chorobe”. Chory czesto czuje sie gorszy, wydaje mu sie, ze
zachorowat za kare, ze zrobit w zyciu cos ztego, jesli jego otoczenie réwniez tak
uwaza.

Inng przeszkoda w nawigzaniu relacji przez pacjenta w placéwce medycznej
moze by¢ biurokratyzacja. Dtugie oczekiwanie, mnéstwo dokumentéw do uzupet-
nienia, kolejki, brak miejsc i inne niedogodnosci moga by¢ powodem poczucia upo-
korzenia, braku szacunku, niezrozumienia itp.

Wymienione przeze mnie zmiany, niedogodnos¢ i czesto koniecznos¢ przewar-
tosciowania catego swojego zycia mogg byc¢ przyczyng powstawania napiec i ktétni
takze w srodowisku rodzinnym. Ewa Géralczyk, piszac o sytuacji dzieci przewlekle
chorych, zaznacza, ze: ,(...) choroba przewlekta dziecka moze stac sie czynnikiem
zagrazajacym integralnosci rodziny oraz zaktécac jej procesy rozwojowe - czyli go-
dzi w dwie najistotniejsze wtasciwosci rodziny jako systemu”?’. Nastepnie zwraca
uwage, ze czesto ciezar, ktory spada na rodzine wskutek zachorowania ktéregos
Z jej cztonkéw jest dla niej nie do udZzwigniecia i prowadzi to nierzadko do jej rozpa-
du. Przejawem tego jest na przyktad odejscie ojca, alkoholizm lub porzucenie cho-
rego dziecka w szpitalu albo oddanie go pod opieke komus innemu?é. Do tego typu
zdarzen moze dojs¢ ze wzgledu na okolicznosci towarzyszace chorobie przewle-
ktej, na skutek ktérych jest ona szczegdlnie ucigzliwa i trudna do zaakceptowania.
Takimi okoliczno$ciami moze by¢:

- dtugotrwatosé choroby i procesu leczenia,

- zmiana wygladu chorego oraz jego sprawnosci fizycznej i umystowej,

27 E.Goralczyk: Choroba dziecka..., op. cit., s. 8.
28 Patrz: Ibidem, s. 8-9.
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- cierpienie fizyczne i psychiczne,

- inwazyjnos¢ leczenia,

- nieprzewidywalno$é¢, mozliwos$¢ nagtego pogorszenia stanu zdrowia,

- czeste wizyty w placéwkach medycznych,

- uzaleznienie od instytucji i koniecznos¢ pobytu w placowce medycznej,
- $wiadomos$¢ zagrozenia zycia,

- trwatazmiana trybu zycia,

- monotonia codziennosci,

- koszty zwigzane z zakupem lekarstw, transportem itp.%.

Chorzy mogg cierpiec takze z powodu utraty niezaleznosci, zachwiania wiary
w siebie, naruszenia poczucia wtasnej godnosci czy pojawienia sie poczucia winy,
ze jest sie ciezarem dla bliskich.

Szczegdlnymi pacjentami sg dzieci. Ich reakcje na pobyt w szpitalu i wiado-
mos¢ o chorobie moga by¢ rézne. Zalezg od wieku, osobowosci, dojrzatosci i wy-
chowania. Czesto nie rozumieja tego, co sie z nimi dzieje, dlaczego sa w szpitalu i co
sie stato, ze ich rodzice sg smutni. Boja sie leczenia, zabiegéw, bolu. Wszelkie czyn-
nosci medyczne wywotujg w nich stres. Stosujg szereg mechanizméw obronnych
wobec bliskich i personelu. Zdarza sie, ze krzycza, gryza, drapia, wpadajg w roz-
pacz lub histerie, odmawiaja przyjmowania positkow lub lekéw. Niektére dzieci na
skutek trudnej sytuacji zwigzanej z chorobg, czestego przebywania w placéwkach
leczniczych staja sie nad wyraz dojrzate jak na swoj wiek. Maja duza wiedze na te-
mat swojej choroby, potrafig postugiwac sie specjalistycznym jezykiem i zachowu-
ja sie jak dorosli. Inne natomiast nie akceptuja swojego stanu. Najczesciej reaguja
wtedy zatamaniem, agresja, zamykaja sie w sobie, czesto milcza i czujg niechec do
wszystkiego. W kontaktach miedzyludzkich zachowuja sie w sposéb roszczeniowy,
manipulujg innymi. Relacje, trwanie przy takim pacjencie jest bardzo trudne. S3 to
jednak osoby, ktére szczegdlnie potrzebujg i wbrew pozorom oczekuja wsparcia
0s6b trzecich.

Inng wazna kwestia, o ktérej juz wspominatam jest relacja pomiedzy pacjen-
tem a personelem medycznym. Wiele probleméw i czynnikéw, ktoére negatywnie
wptywajg na samopoczucie chorego wynika z utomnosci opieki zdrowotnej. Pa-
cjenci czesto doswiadczajg braku empatii, traktowania z géry, postrzeganiaich jako
natreta i kogos, kto zawraca gtowe albo przeszkadza. Lekarze, ktérzy sg ograni-
czeni limitami, kolejkami, refundacjami moga zajmowac sie tylko kwestiami fizjolo-

29 Patrz: E. Goralczyk: Choroba dziecka..., op. cit., s. 30-31.
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gicznymi pacjenta, bo na inne zwyczajnie brakuje im czasu. Przez to zdarza sie, ze
wywiad i diagnoza bywajg niepetne, bo brakuje w nich catosciowego podejscia do
pacjenta. W konsekwencji tego niepetne badania, diagnoza stawiajg w niepewnosci
i strachu co do rokowan zaréwno chorego, jak i lekarza. Rowniez jezyk, ktérym po-
stuguje sie lekarz moze by¢ dla pacjenta niezrozumiaty i niejasny. Brakuje dyskursu,
w ktérym na réwni mogliby uczestniczyc¢ osoby chore i ich lekarze. Niektérzy leka-
rze bywaja zarozumiali, nie odnosz3 sie z szacunkiem do pacjentéw, nieuwaznie go
stuchaja albo traktujg osoby chore jak przypadki kliniczne, a nie jak petnowarto-
$ciowe osoby. Podobnie bywa z informacjami dotyczacymi leczenia. Lekarze cze-
sto zapominajg lub nie chca ttumaczy¢ ani wyjasniaé swoich zalecen co do terapii,
pozostawiajac pacjenta w niepewnosci i niewiedzy. Rodzi to dodatkowa niechec
do personelu medycznego i pogtebia poczucie nizszosci i odrzucenia u pacjenta®°.
Aby podja¢ dziatania ku zmianie relacji pomiedzy personelem medycznym
a osobami chorymi, moim zdaniem, wystarczy przestrzegac ponizszych zasad:
- nalezy skupiac sie na osobie, a nie na problemie,
- pracownik powinien by¢ zaangazowany w pomoc pacjentowi,
- pracownik powinien by¢ humanitarnym profesjonalistg i cierpliwym na-
uczycielem, a nie bezdusznym uzytkownikiem technologii,
- pracownik powinien by¢ przyjaznie nastawiony do pacjenta i ograniczy¢
swoje uprzedzenia czy niecheé,
- w centrum uwagi powinien by¢ pacjent, a nie lekarz,
- leczenie jest wazne, ale réwnie istotna jest troska o pacjenta, jego samopo-
czucie i odpowiednia opieka,
- pracownik powinien rozwija¢ w sobie empatie, szacunek i umiejetnos¢
wspotczucia dla pacjentow,
- lekarz powinien zacheca¢ pacjenta do angazowania sie w proces leczenia
i pozwoli¢ mu na podejmowanie decyzji,
- wazne jest utrzymywanie wiezi z pacjentem i aktywne stuchanie tego, co
mowi,
- traktowanie pacjenta jako cztowieka, a nie przypadek kliniczny,
- obustronna komunikacja i zaangazowanie, traktowanie pacjenta na réwni
ze soba®l.

30 Szerzej natentemat - patrz: P.P. Grzybowski: Doktor klaun..., op. cit., s. 74-75.

3t Patrz: T. Gordon, E.W. Sterling: Pacjent jako partner. Ttum. T. Szafranski, Instytut Wydawniczy
PAX,Warszawa 1999, s.29-41.
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Nie wszystkie zasady s3 tatwe do zrealizowania, jednakze sama swiadomos¢,
ze ma sie do czynienia z drugim cztowiekiem, z istotg ludzka, ktora posiada swoja
tozsamos¢, unikalng osobowo$é, wtasne emocje, a nie z przypadkiem medycznym
odhaczonym w tabelce albo oznaczonym cyferka w statystkach, ma ogromne zna-
czenie. Wbrew pozorom pacjenci wcale nie oczekujg wiele. Zalezy im jedynie na
akceptacji, szacunku i wykazaniu checi ich zrozumienia. Choroba to dla nich wy-
starczajgco przykra i stresujaca sytuacja. Zwyczajnie nie maja sity walczy¢ z ludz-
mi, ktérzy w praktyce powinni by¢ ich przyjaciétmi, a nie wrogami.

Placéwka medyczna jest specyficznym miejscem. Spotykajg sie w niej rozmaici
Inni i Obcy. Balansuja czesto na granicy réznych kultur czy srodowisk. Choroba jest
dla nich sytuacjg pogranicza. Znajduja sie oni pomiedzy zyciem i Smiercig. Codzien-
nie stajg oko w oko z bélem, cierpieniem, niezrozumieniem i brakiem akceptacji.
O ile bycie Innym nie jest destruktywne, o tyle poczucie Obcosci i odrzucenia moze
miec fatalne konsekwencje dla osoby chorej. Za wyzdrowienie odpowiada bowiem
nie lekarz, nie rodzina chorego czy inni pacjenci, a on sam. | jesli jego poczucie war-
tosci bedzie zachwiane, wiara w wyzdrowienie znikoma i checi do walki bliskie zeru,
a dodatkowo nie otrzyma on wsparcia z zewnatrz, to jego wyzdrowienie moze by¢
niemozliwe.

Powyzsze refleksje mogg stanowic istotny element dla programéw edukacji
przeznaczonych dla personelu placéwek medycznych czy opiekuriczych, ale row-
niez dla studentéw i wolontariuszy. Zwrdécenie uwagi na sytuacje pacjenta, chore-
go cztowieka i wprowadzenie chociazby kilku z przytaczanych przeze mnie zasad
moze miec realny wptyw na poprawienie jakosci zycia pacjenta w placéwkach,
w ktérych przebywa.
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Streszczenie

Szpital to specyficzne miejsce. Na jego terenie spotykaja sie ludzie o réznych
problemach iz réznych srodowisk. Zaréwno pacjenci dotknieci choroba, ich bli-
scy, jak i rowniez personel medyczny. Kazdy z nich petni swoje role spoteczne,
awspoélnym mianownikiem, ktéry ich taczy jest choroba. Na skutek choroby pa-
cjentowi moga towarzyszy¢ rozmaite problemy. Zmienia sie jego ciato, spraw-
nos¢ fizyczna i psychiczna, wyglad, sposéb myslenia. Musi sie przystosowac do
nowej sytuacji. Czesto zmaga sie z niezrozumieniem, odrzuceniem, wyklucze-
niem ze strony bliskich i personelu medycznego. Przez to staje sie Obcy dla nich,
aczasamiidla siebie samego. Celem niniejszego artykutu byto ukazanie proble-
mow, jakie rodza sie w zwigzku z chorobg pacjenta zaréwno ze strony chorego,
jego bliskich, jak i opiekujacego sie nim personelu. Moze postuzy¢ jako istotny
przedmiot refleksji i element programoéw edukacyjnych kierowanych zaréwno
do personelu medycznego, jak i réwniez studentéw oraz wolontariuszy.
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Dotykanie smierci.
Jak zmieniajg sie bliskie relacje
u kresu zycia

Wszystkie organizmy zywe umieraja, ale prawdopodobnie tylko my ludzie zdaje-
my sobie sprawe z wtasnej $Smiertelnosci i wydaje sie, ze wtasnie ta $wiadomos¢
jest dla nas zrédtem lekut. Ta oczywista prawda nie jest jednak dostepna naszej
Swiadomosci na co dzien. Wprost trudno wyobrazi¢ sobie, jak wyglagdatoby nasze
zycie, gdyby nie mozliwos$¢ wypierania pewnych prawd ze Swiadomosci, ktéra ofe-
rujg nam nasze umysty. Czy potrafilibySmy naprawde zy¢ z nieustannym memen-
to mori? Instynktowny lek przed $miercig sprawia, ze niejako automatycznie, by
doswiadczac zycia, musimy uciec od trudnych przezy¢, jakie Swiadomos¢ wtasnej
Smiertelnosci niesie. Zwykle dopiero doswiadczenie umierania bliskiej osoby daje
nam szanse na konfrontowanie sie z tym lekiem, a takze na poznanie wtasnych gra-
nic oraz sity relacji, jaka nas taczy z odchodzacym.

Dlaczego lek przed $miercig jest tak silny? By¢ moze dlatego, ze Smieré modyfi-
kuje nasza perspektywe czasowa i w pewnym sensie pozbawia nas przysztosci oraz
odrywa od terazZniejszosci. Pewne woéweczas jest tylko to, co juz byto, ale na to juz
nie mamy wptywu, a to konfrontuje nas z bezradnoscia. Taka zmiana perspektywy
zyciowej sprawia, ze wszystkie wypracowane strategie radzenia sobie z kryzysami
stajg sie w duzej mierze nieaktualne.

Lek przed smiercia to rowniez lek przed nieznanym, przed innym niz to, co do-
stepne dotychczasowemu doswiadczeniu. Z natury rzeczy nie chcemy poznawacd

L Szerzejnatentemat - patrz: W. Eichelberger, |. Stanistawska: By¢ lekarzem, by¢ pacjentem. Roz-
mowy o psychologii relacji. Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2013.
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tego, co budzi nasz najgtebszy lek. Gdy unikamy doswiadczenia umierania, kiedy
odchodzg bliskie nam osoby, odsuwajac sie od wszystkich trudnych uczug, jakie sie
wtedy rodza, wéwczas $mierc staje sie obca, tym bardziej, im bardziej od niej ucie-
kamy. Smier¢ wyparta ze $wiadomosci zostaje przesunieta do sfer tego, co nie daje
sie logicznie uporzadkowac i zwerbalizowaé, do zbioru rzeczy trudnych do nazwa-
nia. Moze dlatego dla wielu z nas o $mierci tak trudno moéwi¢, przy umierajagcym
trudno znalez¢ stowa, ktére zblizajg, nie sg sztuczne, obce. Bardziej niz stowa prze-
mawia milczenie, dotyk, czy to, co nazywamy obecnoscia. Jezykiem wtasciwszym
staje sie jezyk poezji czy sztuki.

Vladimir Nabokow pisat, ze: ,(...) w umieraniu najstraszniejsze wydaje sie to,
ze cztowiek jest zdany tylko na siebie”?. W wielu naszych postawach, obrzedach
czy rytuatach zdajemy sie potwierdza¢ te teze. Zyjac, przyrzekamy sobie mito$¢ do
grobowej deski, mitos¢ po grob, dopoki $mierc nas nie roztagczy. W chwilach reflek-
sji mawiamy, ze ,najgorzej umiera¢ w samotnosci, w zapomnieniu, ze zyjemy, dopé-
ki zyje pamiec o nas, dopdki zyja ci, co nas kochali”. Rodzina staje sie przestrzenia
dla zycia, ale i dla $mierci. Rodzina to bliscy, swoi, nieobcy, jednak czasami, mimo
szczerych intencji, trudno trwac przy odchodzacym, pozostajgc w autentycznej re-
lacji bliskosci.

W zyciu rodziny $Smier¢ jednego z jej cztonkéw to bardzo stresujace wydarze-
nie. Doswiadczanie umierania bywa zrédtem wielu dramatycznych przezy¢. Jest
takze wyzwaniem, bo wymaga zmobilizowania szeroko pojetych zasobéw rodziny,
by z jednej strony otoczy¢ chorego wtasciwg opieka, ktérej czas trwania i zakres
jest czesto trudny do przewidzenia, a z drugiej, by zachowac spéjnosé rodziny jako
systemu. Rodzina umierajacego staje w obliczu koniecznych zmian, by jednoczesnie
odpowiedzie¢ na potrzeby chorego, ale takze, by zastgpi¢ go w wypetnianych do
tej pory przez niego rolach zyciowych. Wymaga to uruchomienia wielu proceséw
adaptacyjnych, z ktérych tylko czesé jest wynikiem swiadomie podejmowanych
decyzji. Wiele wzajemnych oddziatywan budowanych jest na nieSwiadomych pro-
cesach bazujgcych w duzej mierze na mechanizmach obronnych poszczegdlnych
0sOb i catej rodziny jako systemu. Rodzina to system naczyn potgczonych, wiec co-
kolwiek sie dzieje z jednym z jej cztonkdw, to wptywa na pozostatych. Niewatpliwie
za$ umieranie bliskiej osoby stawia nas w sytuacji kryzysowej.

Wedtug Geralda Caplana, do kryzysu dochodzi, gdy dotychczas stosowa-
ne metody rozwigzywania probleméw i odtwarzania stanu rownowagi zawodza,
a nowe tworzone doraznie sg nieskuteczne. Wzrasta wéwczas napiecie psychicz-

2 V. Nabokov: Lolita. Ttum. R. Stiller, Panstwowy Instytut Wydawniczy, Warszawa 1991, s. 3.
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ne potegowane poczuciem frustracji, ktére pogtebia trudnosci w utrzymywaniu
wewnetrznej integracji. Gdy problem staje sie niemozliwy do rozwigzania, pojawia
sie takze bezradnosc i bezsilno$¢s. Teoria kryzysu G. Caplana rozréznia kryzysy
rozwojowe i sytuacyjne. Kryzysy rozwojowe doswiadczane sg w cyklu zycia przez
kazda jednostke, natomiast kryzysy sytuacyjne sg skutkiem zaistnienia trauma-
tycznych okolicznosci, ktorym cztowiek nie jest w stanie sprostac i ktore prowadza
do fizjologicznej, psychologicznej i spotecznej dezintegracji*.

W rodzinie rozwijamy poczucie przynaleznosci i wtasnej wartosci, uczymy
sie zaufania do innych oraz budowania bliskich relacji. W rodzinie doswiadczamy
tez pierwszych frustracji i strat, w tym takze tych najtrudniejszych - strat bliskich
0s6b. Rodzina jest systemem, ktéry w ztozonym procesie wychowania ma nas przy-
gotowac zaréwno do zycia, jak i do $mierci>. W tym rozumieniu przezycie $Smierci
bliskiej osoby moze by¢ dla cztonkdédw rodziny zaréwno kryzysem rozwojowym, jak
i doswiadczeniem traumatycznym.

G. Caplan wyréznia cztery fazy radzenia sobie z kryzysem. W pierwszej jed-
nostka moze poradzi¢ sobie z wyzwaniem, korzystajac ze znanych sobie i spraw-
dzonych sposobéw rozwigzywania probleméw. Jesli okaza sie one nieskuteczne,
doswiadcza wowczas kryzysu. Jezeli sita tego kryzysu nie zmniejsza sie, cztowiek
mobilizuje wszelkie dostepne zasoby, aby obronié¢ poczucie integralnosci. Gdy
mimo tego cel nie zostaje osiagniety, nastepuje kulminacja reakcji kryzysowej i dez-
integracja osobowosci. Jak pisze Antonina Ostrowska: ,(...) literatura tanatologicz-
na i obserwacje reakcji pacjentéw na wiadomos$¢ o zagrazajacej Smierci zdaja sie
potwierdzac¢ adekwatnos¢ koncepcji Caplana do dynamiki probleméw przezywa-
nych przez wiele oséb. Badacze sg na ogét zgodni co do faktu, ze potencjalnie naj-
niebezpieczniejszym momentem do pojawienia sie reakcji kryzysowej jest moment
zapoznania sie pacjenta z niosgcag Smierc¢ diagnoza™.

Od chwili, gdy pacjent wie, ze choroba jest nieuleczalna, a lekarze moga za-
oferowac jedynie leczenie paliatywne, zaczyna przezywac niepokdj, ktérego forma
i nasilenie zmieniajg sie w zaleznosci od fazy adaptacji do choroby, a wiec i od po-
ziomu uswiadamiania sobie nadchodzacej $mierci. W zaleznosci od tego, ile pacjent
wie o rokowaniach, co podejrzewa, reakcje jego przebiegajg od zaprzeczenia, szo-

3 Szerzej na ten temat - patrz: A. Ostrowska: Smieré¢ w doswiadczeniu jednostki i spoteczeristw.
Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa 2005.

4 Za: A. Ostrowska: Smier¢ w doswiadczeniu..., op. cit., s. 139. Szerzej na ten temat - patrz:
G. Caplan: Principles of Preventive Psychiatry. Basic Books, New York 1964.

> |bidem,s. 139.
¢ |bidem.
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ku, po napady paniki, gniewu, stany rezygnacji petne gtebokiego smutku i bezrad-
nosci. W zasadzie kazdy cztowiek potrzebuje czasu, by méc poradzic¢ sobie z uswia-
domieniem sobie tego, ze umiera. Podobnie osoby bliskie, emocjonalnie zwigzane
Z umierajacym potrzebuja czasu na adaptacje.

Umieranie cztonka rodziny budzi wiele trudnych emocji, ktére wynikaja nie tyl-
ko z reakcji na przewidywana strate bliskiej osoby. Uczucia te potegowane s przez
antycypowanie straty rodziny w dotychczasowym ksztatcie. Gdy umiera cztonek
rodziny, umiera réwniez rodzina w dotychczasowej postaci. Smier¢ bliskiej osoby
to zarazem $mier¢ relacji, interakcji, wiezi takiej jakg znamy, jakiej nauczyliSmy sie
doswiadczac. Adaptacja wymaga przezycia straty osoby bliskiej, relacji z nig, a wiec
i czesci mnie w tej relacji oraz rodziny jako systemu’.

Jesli nawet rodzina umierajacego uswiadamia sobie, ze odchodzacy postrze-
ga $mier¢ jako wybawienie od dotychczasowego cierpienia, bélu i deklaruje swoja
gotowosc na odejscie, to i tak poczucie straty jest nieuniknione. W dramacie umie-
rania uczestniczg wiec wszyscy cztonkowie rodziny - czy szerzej - osoby, ktére po-
zostaja z umierajgcym w bliskiej relacji. Poniewaz doswiadczany kryzys powoduje,
Ze WSzyscy W niego zaangazowani znajduja sie w niezwykle stresujacej sytuacji,
uruchomione zostaja nieSwiadome mechanizmy majace na celu ochrone przed dez-
integracja poszczegdlnych jednostek, ale i rodziny jako catosci. U bliskich, podobnie
jak u chorego, pojawiaja sie rézne stany od zaprzeczania stracie, po wypieranie jej
ze $wiadomosci, przez racjonalizowanie dajace chocby pozorne poczucie kontroli
i rozumienia sytuacji. Czasem uczucie leku, smutku, bezsilnosci jest tak wielkie, ze
osoby bliskie, nie mogac sobie z nim poradzi¢, nieSwiadomie uciekaja od chorego.
Gdy przychodzg, to na krétko, unikajg kontaktu wzrokowego, wykonuja rézne nie-
koniecznie potrzebne czynnosci zastepcze.

Jednak nie tylko cechy poszczegdlnych cztonkéw rodziny decyduja o zdolnosci
przystosowania, rowniez pewien model zachowania réwnowagi wewnatrzrodzin-
nej. Rodzina jako dynamicznie funkcjonujaca catosé posiada pewna zdolnosé¢ do
zbiorowego reagowania na stres w sposéb ograniczajacy do minimum jego szko-
dliwe skutki. Dobrze funkcjonujaca rodzina, w kryzysie raczej sie zintegruje, zadba
0 swoja spdjnosé. Rodziny stabo zwigzane, sktécone, nierozmawiajace ze sobg, czy
podtrzymywane jedynie dla zachowania pozoréw, moga w obliczu tak powaznego
kryzysu nawet sie rozpasc®.

7 Patrz: W. Eichelberger, |. Stanistawska: By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op. cit., s. 134.

8 Szerzej na ten temat - patrz: K. de Walden-Gatuszko: Psychoonkologia w praktyce klinicznej.
Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2014.
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W kryzysie moze dojs¢ ponadto do wyeksponowania nierozwigzanych do
tej pory probleméw relacyjnych, budzacych intrapersonalne konflikty jednostek.
Gdy umiera bliski, do ktérego w gtebi serca mamy zal, zywimy uraze, a z ktérym
przez cate zycie nie byliSmy w stanie otwarcie rozmawiac¢ o swoich uczuciach, to
mimo poczucia obowigzku i nakazu moralnego nie potrafimy nawigzac szczerego
kontaktu i trwac przy nim w obliczu Smierci. W takiej sytuacji trudno o gotowos¢
do otwartej komunikacji, do blisko$ci, ktéra pozwala naprawde stuchad i zrozumieé
siebie nawzajem. Czesto tez nasze ograniczenia percepcji powodowane przezywa-
nym stresem sprawiaja, ze nie dostrzegamy wielu dyskretnych sygnatéw wysyta-
nych przez umierajacego.

Zdarza sie jednak odwrotnie, ze $Smierc¢ pozwala rodzinie zatrzymac sie przy
chorym, wyciszy¢, skupi¢ na tym, co w danym momencie sie dzieje i uczestniczy¢
w procesie umierania tak, ze dla wszystkich cztonkoéw staje sie to niezwykle waz-
nym doswiadczeniem wspdlnoty, prawdziwej bliskosci, trudnym, ale budujacym.
O takich doswiadczeniach ludzie zwykle moéwia, ze to trzeba przezy¢, ze nie da sie
w stowach opisac takiego poziomu wspétodczuwania.

Co powoduje wiec, ze ludzie sg w stanie doswiadczy¢ umierania bliskiej oso-
by na gtebokim poziomie w sposéb szczery i budujacy blisko$¢? Co z drugiej stro-
ny staje na przeszkodzie, gdy chcemy by¢ z umierajgcym, a jednak ostatecznie nie
potrafimy? Dlaczego petni szczerych checi uzyskujemy czasem efekt odwrotny do
zamierzonego, probujac na przyktad pocieszy¢ chorego w stanie depresji, zamiast
pozwoli¢ wyrazi¢ mu to, co naprawe czuje? Zdarza sie, ze wktadamy ogromny wysi-
tek, by podtrzymac bliskiego na duchu, by zmobilizowa¢ do walki, cho¢by o nadzie-
je, jesli juz nie o zdrowie, a chory nie reaguje, tak jak tego oczekujemy, przeciwnie,
oddala sie od nas, ztosci sie, ma do nas zal. Czasem bliscy prébujg mobilizowac cho-
rego do walki, zapewniajac go, jak bardzo jest potrzebny, jak wazna role petni, ze
rodzina bez niego nie poradzi sobie. W takiej sytuacji zdarza sie, ze chory wycofuje
sie z poczuciem bezsilnosci, czujac, ze nie jest juz w stanie spetnié tych oczekiwan.
Wodwczas umieranie staje sie jeszcze trudniejsze. Jak pisze A. Ostrowska: ,(...) nie
zawsze wiec wystarczy miec dobre checi i is¢ za naturalnym odruchem, aby moz-
na byto skutecznie poméc umierajgcemu pacjentowi. Czasem efekty uboczne na-
szych dziatan o najlepszych intencjach pogarszaja sprawe. Dzieje sie tak na ogét
jednak wtedy, gdy w naszych interakcjach z nim prébujemy podejmowac jakas gre
- stwarzac nierealistyczne perspektywy - uzywac ztudnego pocieszenia™.

2 A.Ostrowska: Smier¢ w doswiadczeniu..., op. cit., s. 151.
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Dopasowanie rodzaju wsparcia do potrzeb chorego bywa w praktyce dos¢
trudne. Reakcja rodziny na wiadomos¢ o nadchodzacej smierci chorego zalezy
od wielu czynnikéw, takich jak wiek, etap rozwojowy rodziny oraz przebieg cho-
roby. Gdy proces chorobowy jest przewlekty, pozwala przygotowac sie rodzinie
do rozstania. Jesli jednak czas ten obcigzony jest znacznym stresem lub zmecze-
niem i nattokiem dodatkowych obowigzkéw, wéwczas moze dojs¢ do wyczerpania
opiekundéw, co w efekcie czesto nie pozwala na przezycie odchodzenia w skupieniu
i bliskosci. Takze takie czynniki, jak kondycja fizyczna, zdolno$¢ radzenia sobie ze
stresem, otrzymywane wsparcie ze strony dalszej rodziny, przyjaciét i instytucji
oraz zdolno$¢ do organizowania sobie takiego wsparcia, moga istotnie modyfiko-
wac reakcje cztonkéw rodziny na potrzeby chorego. Zdecydowanie z ciezka nieule-
czalng choroba lepiej radza sobie rodziny wieksze, bardziej zzyte ze sobg, ktorych
cztonkowie czuja naturalng wiez ze sobg i majg na swoim koncie wystarczajgco
duzo doswiadczen, ktore te wiez gruntowaty°.

Prébe uporzadkowania zagadnien dotyczacych relacji zachodzacych pomie-
dzy nieuleczalnie chorym a jego bliskimi w réznych fazach choroby podjeli Barney
Glaser i Anselm Strauss w swojej ksiazce ,Swiadomos¢ umierania”t. Ich zdaniem,
to wtasnie uswiadomienie sobie nadchodzacej $mierci w duzej mierze decyduje
ointerakcjach, jakie beda zachodzi¢ pomiedzy umierajagcym a jego rodzing oraz
personelem medycznym. W wyniku wieloletnich obserwacji prowadzonych na od-
dziatach szpitalnych wyrdznili oni cztery typy tzw. kontekstu swiadomosci: kon-
tekst zamkniety, kontekst podejrzen, kontekst wzajemnego udawania i kontekst
otwarty. Zdaniem autoréw, ludzie w swoich rozmowach i dziataniach kieruja sie
tym, co kto wie i z jakim stopniem pewnosci o tym moéwi. Na tej ptaszczyznie do-
chodzi do uksztattowania kontekstu swiadomosci. W wyniku kolejnych rozmoéw
i towarzyszacych im sygnatéw niewerbalnych, pewne konteksty $wiadomosci
przeksztatcaja sie w inne w dynamicznym procesie adaptacji'?. Poszczegolne typy
kontekstu swiadomosci wywieraja istotny wptyw na zdolnos$¢ cztonkéw rodziny
do pozostawania w autentycznej bliskiej relacji z umierajagcym.

W sytuacji gdy pacjent nie zdaje sobie sprawy z nadchodzacej $mierci, cho-
ciaz wszyscy inni sg jej Swiadomi, mamy do czynienia z zamknietym kontekstem
Swiadomosci. Interakcje zachodzace wéwczas miedzy chorymi jego rodzing oparte
s po stronie rodziny na wzmozonej kontroli zachowania i wypowiadanych stow.

10 Patrz: K. de Walden-Gatuszko: Psychoonkologia w praktyce..., op. cit.,s. 153.

11 Patrz: B.G. Glaser, A.L. Strauss: Swiadomos¢ umierania. Ttum. P. Tomanek, Zaktad Wydawni-
czy Nomos, Krakéow 2016.

12 Patrz: B.G. Glaser, A.L. Strauss: Swiadomos¢ umierania..., op. cit., s. 16.
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Tego samego oczekuje sie od lekarzy, pielegniarek, opiekunéw, czesto komuniku-
jac wprost: ,prosze nie méwic¢ mu, ze umiera, bo on sie zatamie”, ,nie wolno robic
tego drugiemu cztowiekowi, ta wiedza w niczym mu nie pomoze”. Na potrzeby pod-
trzymywania iluzji rodzina tworzy sztuczne plany na przysztosc: ,gdy tylko wsta-
niesz z tézka to... zabierzemy cie do domu, wszystko bedzie jak dawniej, jeszcze
tyle przed nami, tylko nie wolno ci sie poddawac”. Przy chorym nie mozna wéw-
czas by¢ smutnym, ptakaé, zamysli¢ sie. Ekspresja emocjonalna cztonkéw rodziny
nastawiona jest na podtrzymywanie tej iluzji - przesadna w swej nieautentyczno-
$ci, petna podniesionych tonéw w gtosie, napie¢ na twarzach i usztywnien ciata.
Te niewerbalne sygnaty zwykle budza w chorym niepokdj, ktéry w takiej sytuacji
musi zosta¢ wyparty, bo ogdlna atmosfera starania sie rodziny o dobro pacjenta
oraz jego nieuswiadamiany lek przed konfrontowaniem sie z trudna prawda wbrew
wizji rodziny, a wiec bez jej wsparcia, przekracza w tym momencie jego zdolnosci
adaptacyjne. Dla bliskich relacji podtrzymywanie na dtuzsza mete kontekstu za-
mknietego jest toksyczne, bo nieautentyczne i oparte na manipulacji. Rodzina nie
wprost komunikuje wéwczas choremu: ,wiemy, ze odchodzisz, ale nie mozemy ci
o tym powiedzieé, bo nie umielibySmy wéwczas poradzi¢ sobie z wtasng bezradno-
$cig i towarzyszyc ci w tej drodze”. Chory w takiej sytuacji zostaje sam.

Kontekst zamkniety z natury rzeczy jest dos¢ niestabilny, bo umierajacy zwy-
kle w koncu zaczyna podejrzewad, jaka jest prawda. Dopytuje lekarza, sonduje
pielegniarki, prosi o dostarczenie dokumentacji medycznej. Czasem przypadkowo
ktos z personelu lub odwiedzajacych zdradza sekret. Czasem pogarszajacy sie stan
chorego nie daje juz szans na podtrzymywanie iluzji. Zdaniem B. Glaserai A. Straus-
sa dochodzi wéwczas do zmiany zamknietego kontekstu swiadomosci na kontekst
podejrzen. Gdy pacjent zaczyna domyslac sie, ze umiera, a rodzina zapewnia go,
doktadajac wszelkich staran, by do konca sobie tego nie uswiadomit, rodzi sie dyso-
nans skutkujgcy zablokowaniem komunikacji.

Do wytonienia sie kolejnego kontekstu dochodzi, gdy pacjent mimo obcigzenia
objawami choroby musi dodatkowo wzigé na siebie ciezar uczestniczenia w grze
we wzajemne udawanie, ktéra wokot jego umierania sie toczy. Po co? By bliskim
dac poczucie, ze te wysitki majg sens. By oszczedzi¢ sobie i rodzinie dodatkowego
bolu. W tej sytuacji i rodzina, i pacjent uswiadamiaja sobie nadchodzacg Smier¢, ale
tez obie dziatajg tak, jakby nic o tym nie wiedzieli. W rezultacie jednak kazda ze
stron przezywa smier¢ w samotnosci, ptaczac w ukryciu. Cztonkowie rodziny staja
sie sobie obcy, co jest szczegdlnie tragiczne, w obliczu nieodwracalnosci Smierci.
Jesli umierajacy nie odnajduje spokoju we wzajemnym udawaniu, gdy zaprzecza-
nie podejrzeniom nie rozprasza jego watpliwosci, wéwczas rodzina moze zaczaé
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nieswiadomie unika¢ kontaktu - spedzac mniej czasu przy t6zku, uciekaé w dziata-
nie (nadmiar jedzenia, prezentéw, zatatwionych dodatkowych badan i konsultacji,
ktdre juz niczego nie zmienig). Wszystko po to, by nie zatrzymac sie na chwile przy
chorym i nie dopuscic¢ do ciszy, w ktérej mogtyby pasé trudne pytania lub mogtaby
wymkna¢ sie niekontrolowana tza.

Gdy proces adaptacji postepuje prawidtowo, wowczas chory i jego bliscy
gotowi sg do przyjecia faktu $mierci do swojej Swiadomosci. Méwimy woéwczas
o zaistnieniu kontekstu otwartego, w ktérym cztonkowie rodziny i pacjent maja
Swiadomos¢ zblizajacej sie Smierci i podejmuja dziatania wprost wynikajace z tej
swiadomosci. Dopiero wtedy pacjent ma szanse na podmiotowos¢, moze zdecy-
dowa¢, jak ma wygladad ten ostatni etap jego zycia. Dopiero teraz mozliwa jest
akceptacja, ktora pozwala odrézniac to co stracone, niemozliwe do przezycia, od
tego co jeszcze mozliwe. Chory moze przygotowac sie do $mierci i pozegnac z bli-
skimi, moze zakonczyc swoje sprawy tak jak chce. Taka sama szanse majg wéwczas
cztonkowie rodziny, ktérzy dzieki szczerej komunikacji majg szanse na prawdziwg
blisko$¢. W stanie otwartej swiadomosci cztowiek umierajacy nie jest samotny. Bo
jesli sg przy nim ludzie, gotowi konfrontowac sie z wtasnym lekiem przed $miercia
i towarzyszy¢ mu w drodze w nieznane, zgadzajac sie na wiele nietatwych prze-
zy¢, to czy mozna oczekiwaé wiekszego oddania i bliskosci? Bycie z umierajagcym
staje sie w tym kontekscie dopetnieniem relacji opartej na mitosci, intymnosci. To
prawdziwe bycie nadobre i na zte, na tatwe i trudne. Bycie z cztowiekiem w najwaz-
niejszych i najtrudniejszych chwilach to najwyzsza préba bycia w relacji w ogdle.

Co rodzina moze zrobi¢, by przejs¢ przez umieranie, pozostajac w bliskiej rela-
cji? Po pierwsze wziag¢ pod uwage obecnos¢ leku przed smiercig zaréwno u chore-
g0, jak i u wszystkich cztonkéw rodziny, nawet gdy lek ten nie jest werbalizowany
lub gdy chory wprost mu zaprzecza stowami: ,ja nie boje sie Smierci”. Bezpieczniej
jest zatozy¢, ze lek przed Smiercig czy umieraniem dotyczy nas wszystkich, réznimy
sie jedynie stopniem uswiadomienia sobie tego faktu i stosowanymi mechanizma-
mi obronnymi. Nastepnie zaakceptowac ten lek oraz wtasng bezradnos¢ i tworzy¢
bezpieczny klimat bliskos$ci spojrzeniem, tonem gtosu, mowa ciata i niewymuszo-
nym dotykiem, tak by wobec umierajacego trafi¢ w czysty ton, by by¢ z nim na-
prawde w tym waznym momencie, wspétodczuwajac.

Czym jest zatem wspdétodczuwanie? Latwiej wyjsc¢ od okreslenia, czym nie jest.
Na pewno nie polega na pocieszaniu, na uwodzeniu obietnicami, ze wszystko be-
dzie dobrze, odwracaniu uwagi. Te dos¢ powszechne zabiegi wskazujg raczej na de-
ficyt empatii, sg wyrazem niecheci do wchodzenia w $wiat przezy¢ chorego. To one
obciazajg psychicznie i utrudniajg kontakt. Angazujg nas w gre we wzajemne uda-
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wanie, w ktérej i chory, i jego bliscy skazani sg na porazke w ostatecznosci Smierci.
Wspétodczuwanie najbardziej utrudnia dystans emocjonalny i izolacja afektu, od-
ciecie sie od wtasnych emocji smutku, zalu, rozpaczy, ztosci czy leku. Podtrzymy-
wanie wszelkich iluzji w obliczu $mierci wymaga wielkiego emocjonalnego wysitku,
bo zmusza nas do wyhamowania naturalnych odruchéw serca, ktére w obliczu cier-
pienia bliskiej osoby sg nader wyrazne. Powstrzymywanie sie od tego, co naturalne,
ludzkie, uniemozliwia zbudowanie relacji opartej na obustronnym zaufaniu i sza-
cunku, utrudnia godzenie sie z nieuniknionym i pozostawia umierajacego w samot-
nosci. Czasami wspotodczuwanie utrudnia Zle pojeta troska o wtasng psychiczng
rownowage. Bliscy obawiaja sie, ze po sSmierci nie bedg mogli zapomnie¢ tej chwili,
zmienionego wygladu czy zachowania, Ze to bedzie nie do zniesienia. Twierdza, ze
wolg zapamietaé odchodzacego jako zdrowego, usmiechnietego cztowieka. Zabie-
gi te zdaja sie czesto przynosi¢ odwrotny skutek, poniewaz to wtasnie wymiana
emocjonalna i doprowadzenie do korica sytuacji angazujacych uczucia przywraca
rownowage psychiczna. Powstrzymane reakcje, niedokoriczone gesty, niewyrazo-
ne odruchy serca na dtugo beda sie wyswietlac na ekranie podswiadomosci, doma-
gajac sie roztadowania napiecia i zaburzajac proces zatoby*3.

Wspbtodczuwanie wyraza sie najlepiej przez skupiong, milczaca i ufng obec-
nos¢ przy chorym, przez ciepty, wspierajacy dotyk. Przez otwartos$é, uwaznosc
i gotowo$¢ do doswiadczania tego, cotuiteraz. Chodzi wistocie o to, by podac dton
i towarzyszy¢ bliskiej osobie w przejsciu na drugg strone, w nieznane. Towarzyszy¢
w pokonywaniu kolejnych etapéw akceptowania nieuchronnosci $mierci.

Jak wazna jest otwarta, szczera komunikacja w opiece nad umierajgcym, wie-
lokrotnie podkreslano w literaturze przedmiotu. Pomaga w ustaleniu, co chory wie
o chorobie, o rokowaniach, jakie sg jego nadzieje, oczekiwania, obawy!4. Czesto
jednak lekarze maja trudnosci w informowaniu chorego o niepomysinych rokowa-
niach®. Tymczasem dla wielu pacjentéw i dla ich rodzin to lekarz jest najbardziej
autorytatywnym zrédtem wiedzy na temat rokowan. Lekarz moze powiedziec pa-
cjentowi wprost, ze ma mate szanse na przezycie albo Ze choroba jest $miertelna.
Lekarze czesciej jednak wysytaja niejawne sygnaty, badajgc tym samym gotowos¢
pacjentado przyjecia ztych wiesci. Tymczasem sytuacja kryzysu sprawia, ze pacjent
w stresie nie zawsze potrafi te sygnaty poprawnie zinterpretowac. Jesli chory je zi-

13 Patrz: W. Eichelberger, |. Stanistawska: By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op. cit.,s. 138.
4 Patrz: J. tuczak, A. Kotlinska-Lemieszek: Opieka paliatywna - hospicyjna - medycyna paliatyw-
na. ,Nowiny Lekarskie”, nr 1/2011, s. 3-15.

5 Patrz: W. Leppert, J. tuczak, P. Géralski: Wybrane problemy opieki paliatywnej i eutanazji w opi-
niach lekarzy i studentéw medycyny. ,Polska Medycyna Paliatywna”, nr 2/2005, s. 67.
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gnoruje, to lekarz moze przyjaé, ze pacjent nie jest gotowy, by otwarcie rozmawiac
o swojej sytuacji. Proces umierania moze sie dodatkowo komplikowac, poniewaz
lekarze, pielegniarki, cztonkowie rodziny uczestnicza w komunikacji, majgc wtasne
specyficzne wyobrazenia na temat Smierci i oczekiwan innych oséb lub moga od-
miennie interpretowac te same wydarzenia.

Potrzeba holistycznego podejscia do problemow chorych, tak by dostrzegac
nie samg chorobe, ale cztowieka chorego w catej ztozonosci jego funkcjonowania,
a takze jego opiekunow, wynika z definicji opieki paliatywnej. Chodzi w istocie
o to, by wtasciwie rozpoznawac potrzeby pacjentéw i ich bliskich, a w efekcie po-
magac skutecznie, to znaczy we wtasciwym czasie, wtasciwym osobom i we wta-
Sciwej formie.

W Domu Sue Ryder w Bydgoszczy, opiekujac sie pacjentami w terminalnej fa-
zie choroby zwracamy szczegdlng uwage na to, by poméc choremu i jego rodzinie
w radzeniu sobie z problemami emocjonalnymi zwigzanymi ze zblizajaca sie Smier-
cig. Kazdy pacjent i cztonek jego rodziny moze skorzystac z konsultacji psychologa,
ktéry pomoze w poradzeniu sobie z obnizeniem nastroju, lekiem, rozpacza oraz
innymi problemami emocjonalnymi zwigzanymi z procesem adaptacji do choroby.
W sytuacji kryzysu istotna moze okazac sie pomoc w identyfikacji mocnych stron
pacjenta, niezbednych do radzenia sobie z obecnymi trudnosciami oraz rozpozna-
nie nieadaptacyjnych wzorcéw zachowania w podejsciu do choroby i w relacjach
z bliskimi oraz praca nad ich zmiang, jesli jest to mozliwe. Psycholog moze pomaéc
pacjentowi w ustaleniu celéw mozliwych do zrealizowania, podtrzymujac nadzieje
inng niz nadzieja na catkowite wyzdrowienie. Moze wspierac pacjenta w przygoto-
waniu do zaakceptowania nadchodzacej $mierci. Celem nadrzednym jest uzyskanie
poprawy jakosci zycia, poprzez uzyskanie poczucia kierowania wtasnym zyciem
mimo choroby, umozliwienie dokonania bilansu zyciowego i przygotowania sie do
godnego umierania. Psycholog zacheca pacjenta oraz jego rodzine do otwartego
wyrazania emocji, wspierajac procesy pogtebiania wzajemnego zrozumienia, a tak-
ze poszerzania $wiadomosci i wgladu we wtasne uczucia.
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Streszczenie

Artykut jest préba spojrzenia z perspektywy psychologa pracujgcego w opie-
ce paliatywnej na zagadnienia zawigzane z relacjami w rodzinie w obliczu nad-
chodzacej $mierci jednego z jej cztonkdw. Poruszone zostaty w nim zagadnienia
leku przed Smiercig, procesu adaptacji do choroby nieuleczalnej i radzenia so-
bie ze $wiadomoscig umierania, dotyczace zaréwno chorego, jak i jego bliskich.
Autorka podejmuje prébe wskazania czynnikéw relacyjnych, utatwiajacych ro-
dzinie doswiadczenie tego procesu w atmosferze bliskosci, otwartosci i wspot-
odczuwania. Odnoszac sie do tzw. kontekstéw Swiadomosci, pokrétce omawia
tez mechanizmy, ktére, utrudniajgc komunikacje, oddalajg cztonkéw rodzin od
siebie. Na zakonczenie przedstawia standardy pracy psychologa w opiece palia-
tywnej odnoszace sie do wspomnianych zagadnien.
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Edukacja
nieformalnych
opiekunow osob

z chorobg Alzheimera
formg optymalizowania
jakosci opieki
sprawowane] w domu

,Starosc jest to nieunikniony efekt procesu starzenia sie, w ktérym kolejno naste-
pujace zmiany biologiczne, psychiczne i spoteczne zaczynajg oddziatywac wzgle-
dem siebie synergicznie, prowadzac do naruszenia rownowagi biologicznej i psy-
chicznej, bez mozliwosci przeciwdziatania temu”!. Towarzyszy temu zazwyczaj
postepujaca niesamodzielno$¢ osoby, ktorg ona dotyka. W potocznym dyskursie
starosci przypisuje sie takze cechy chorobowe stanéw demencyjnych, takie jak
zapominanie, zaburzenia rozumienia rzeczywistosci, niepoznawanie oséb. Nalezy
jednak mie¢ $wiadomos¢, ze choroby demencyjne, w tym choroba Alzheimera, nie
sg naturalnym procesem starzenia sie - sg choroba.

L A.A. Zych: Leksykon gerontologii. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow 2007, s. 163.
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Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) definiuje chorobe Alzheimera, jako:
,Zespot objawdw wywotanych chorobg mézgu, zwykle przewlekta lub o postepu-
jacym przebiegu. W obrazie klinicznym charakteryzuje sie ona licznymi zaburze-
niami wyzszych funkcji korowych, takich jak pamiec, myslenie, orientacja, rozu-
mienie, liczenie, zdolno$¢ do uczenia sie, méwienia i oceniania. Zaburzeniom tym
czesto towarzysza lub nawet je poprzedzajg zaburzenia emocjonalne, zachowania
i motywacji”2. W Europie na chorobe Alzheimera i inne zaburzenia otepienne cier-
pi okoto 7,3 mln oséb?, a liczbe Europejczykéw dotknietych chorobg Alzheimera
okresla sie na ponad 6 min oséb*. W Europie szacuje sie, ze w 2020 roku liczba ta
ulegnie podwojeniu?’.

Chorobe Alzheimera charakteryzuje podstepny poczatek oraz postepujacy
przebieg, ktory jest indywidualnie zréznicowany, zaréwno jezeli chodzi o specyfike
wystepujacych objawdw, jak i o czas jej trwania. Srednio wynosi on od czterech do
dwunastu lat, ale moze wahac sie od roku do dwudziestu pieciu laté. W tym czasie
chory stopniowo traci pamiec, rézne umiejetnosci, wtasng tozsamos¢ oraz zdol-
nos¢ do samodzielnej egzystencji. Problem oséb chorych na demencje ma szcze-
gblnie spoteczny charakter ze wzgledu na to, ze jak wiekszos¢ stanéw otepiennych
wymaga wsparcia ze strony oséb trzecich. Niesamodzielno$¢ w zaspokajaniu pod-
stawowych potrzeb, zaburzenia Swiadomosci, zagubienie i nieprzewidywalnos¢ re-
akcji powoduje, ze opieka nad pacjentem w stanach ciezszych staje sie opieka cato-
dobowag, angazujaca gtéwnie rodzine chorego, ktéra stanowi tym samym naturalne
tto zmagania sie z choroba. PéZna postac choroby Alzheimera jest klinicznie nie-
jednorodna za sprawg interakcji wielu czynnikéw genetycznych i Srodowiskowych.
Jest ona definiowana poprzez stopniowe wytaczanie funkcji poznawczych, objawy
behawioralne, takie jak psychozy oraz znaczny spadek funkcjonalny organizmu’.

2 World Health Organisation: Dementia: a public health priority. Alzheimer’s Disease Interna-
tional, World Health Organisation, Geneva 2012, s. 16.

3 Patrz: G. Opala: Starzenie sie spoteczenstwa - aktualne dane, prognozy demograficzne i rekomen-
dacje wynikajqce z polskiej prezydencji w Radzie Unii Europejskiej. [w:] Rzecznik Praw Obywatelskich
(oprac.): Sytuacja oséb chorych na chorobe Alzheimera w Polsce. Raport RPO. Biuro Rzecznika Praw
Obywatelskich, Warszawa 2014, s. 16.

4 Za:M.O’Connell: Annual Report 2006, http://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/
Our-work/Annual-Reports/Annual-Report-2006#fragment1 (30.01.2017).

5 Patrz: A. Szczudlik, M. Barcikowska-Kotowicz, A. Sadowska: Polski Plan Alzheimerowski - pre-
zentacja zatozen. [w:] Rzecznik Praw Obywatelskich (oprac.): Sytuacja oséb chorych..., op. cit.,
s. 37.

¢ Szerzej na ten temat - patrz: D. Antoniak, B. Kijanowska-Hatadynia: Chory z otepieniem -
opiekun: chorobowa diada. ,Terapia”, nr 1/2011,s. 11.

7 Patrz: H. Wilkosz, H. Seltman, B. Devlin: Trajectories of Cognitive Decline in Alzheimer’s Disease.
JInternational Psychogeriatry”, nr 2/2010, s. 281-290.
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Niesamodzielny chory wraz z postepem choroby staje sie catkowicie zalezny
od oséb trzecich i wymaga wieloptaszczyznowej opieki. Dtugi okres podejmowania
opieki sprawia, ze wzmaga sie zmeczenie opiekunéw wraz ze wzrostem poziomu
trudnosci sprawowania opiekii pogtebianiem sie stanéw chorobowych. Zaawanso-
wany stan choroby Alzheimera ostatecznie prowadzi do utraty zdolno$ci panowa-
nia nad wtasnym zyciem i catkowitej zaleznosci od oséb trzecich.

Pomimo mozliwosci szerokiego diagnozowania choréb otepiennych moézgu,
atakze pomocy osobom, u ktérych to schorzenie zostato stwierdzone, praktyka
pracy z rodzinami chorych wskazuje, ze wiele 0séb nie ma $wiadomosci jej pierw-
szych objawéw. Chorzy podejmuja leczenie zbyt pdzno, a rodziny nie s3 gotowe na
podjecie petnejwyrzeczenitrudu opieki domowej. Niesamodzielnosé jednej zoséb
niesie za soba konieczno$¢ przeksztatcenia zycia pozostatych jej cztonkéw narzecz
wsparcia osoby zaleznej. Tym samym opieka nad osobg z Alzheimerem stanowi nie-
ustanne Zrdédto stresu zwigzanego z nieprzygotowaniem psychoemocjonalnym do
roli opiekuna, a czesto takze niezrozumieniem diagnozy i brakiem wsparcia z ze-
wnatrz. Lekowi i obawom zwigzanym z poczuciem odpowiedzialnosci za stan cho-
rego towarzysza takze fizyczne i praktyczne nieprzygotowanie do wykonywania
czynnosci higienicznych oraz pielegnacyjnych w celu zaspokajania podstawowych
potrzeb. Opieka nad cierpigcym na chorobe Alzheimera wigze sie rowniez bardzo
czesto z poczuciem braku skutecznosci w sprawowaniu opieki oraz z emocjonal-
nym i fizycznym naktadem sit, niewspétmiernym do efektéw, co najbardziej obcigza
opiekundéw rodzinnyché.

Opieka nieformalna w domu

Opiekun nieformalny to osoba, ktora: ,(...) dostarcza regularnego, trwatego, fizycz-
nego i (lub) emocjonalnego wsparcia oraz asysty przy czynnosciach dnia codzien-
nego komus, kto jest fizycznie lub intelektualnie niepetnosprawny, psychicznie
chory albo jest osobg starszg, ktorej psychofizyczng kondycje mozna okresli¢ jako
staba”’. Opiekun nieformalny czesto utozsamiany jest z opieka rodzinng, najbar-
dziej powszechng forma dostarczania ustug opiekunczych. Opieka nieformalna
jest jednak pojeciem szerszym, gdyz obejmuje réwniez opieke sprawowang przez
sasiadéw, wolontariuszy czy inne osoby ze srodowiska lokalnego. Opieka domowa

8 Patrz: B. Grochmal-Bach: Cierpienie 0séb z otepieniem typu Alzheimera. Wydawnictwo WAM,
Krakéw 2007,s. 11.

? M. Szlazak: Opiekunowie rodzinni oséb starszych - problemy, potrzeby, wyzwania dla polityki spo-
tecznej. ,es.0.es”, nr 3/2014,s. 8.
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jest specyficzng forma opieki nad chorym, gdyz jesli nie towarzyszy jej wsparcie in-
stytucjonalne, moze by¢ pozbawiona jasnych regut dotyczacych procedur na rzecz
zwyczajow i petnej dobrowolnosci czynnosci sprawowanych przez cztonkéw rodzi-
ny. Ma to swoje dobre strony w postaci poczucia bezpieczenstwa chorego w zna-
nym sobie Srodowisku, ale nalezy jednak pamietaé, ze dom moze stac sie miejscem
naduzyc i zaniedban wzgledem podopiecznego.

Termin ,opieka” czesto uzywany jest w jezyku potocznym, w ktérym oznacza:
,(...) troszczenie sie, dozér, dogladanie, dbanie o kogos i/lub pilnowanie drugiej oso-
by badz grupy oséb, a czesto $wiadczenie rowniez okreslonych ustug i udzielanie
niezbednej pomocy”'°. W tym sensie opieka utozsamiana jest z ogétem czynno-
sci, jakie nalezy podja¢ w stosunku do podopiecznego, aby zapewnié¢ mu poczucie
bezpieczenstwa i komfortu zaréwno fizycznego, jak i psychicznego. Scislej opieke
definiuje Zdzistaw Dabrowski jako: ,(...) konieczng aktywnos$¢ jej podmiotu wobec
zaleznego asymetrycznie od niego przedmiotu, polegajaca na ciggtym zaspokaja-
niu jego swoistych potrzeb i kompensowaniu niezdolnosci do samosterowania lub
samozachowania”'!, Autor dopetnia te definicje kategorig ,opieka ludzka”, ktéra de-
finiowana jest jako: ,(...) dziatalnos$¢ cztowieka polegajaca na ciggtym zaspokajaniu
ponadpodmiotowych potrzeb przedmiotéw opieki, wynikajacej z niesymetrycznej
zaleznosci od cztowieka za nie i zaistniatego miedzy tymi cztonkami stosunku opie-
kunczego”?.

Kategorig szczegolnie istotng w kontekscie opieki ludzkiej i szczegdtowej
miedzyludzkiej jest ,opieka rodzinna”, petniona przez cztonkéw rodziny nad oso-
ba zalezna'®. Ta opieka, zdaniem Z. Dabrowskiego, jest najkorzystniejsza dla pod-
opiecznego, poniewaz najpetniej zaspokaja jego potrzeby miedzy innymi poprzez
zapewnienie poczucia bezpieczenstwa, przynaleznosci i mitosci. Zapewnia uznanie
dla pozytywnych dziatan, zaangazowania, wysitku, inicjatyw; daje pomoc i oparcie
w chorobie, zapewnia intymnosc i stabilizacje. Nie mozna jednak patrzec¢ na te sy-
tuacje jednostronnie, tylko z perspektywy chorego i jego korzysci wyptywajacej
z zaspokajania potrzeb w srodowisku domowym. Naturalne tto zmagania sie z cho-
roba tworzy rodzina i to na nig cato$ciowo wptywa kazda sytuacja trudna poszcze-
golnych jej cztonkdw.

10 A A. Zych: Leksykon gerontologii. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2007, s. 107.

11 Z.Dabrowski: Pedagogika opiekuricza. Czg$¢ 1. Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Pedagogicznej,
Olsztyn 1994, s.80.

12 Z. Dabrowski: Pedagogika opiekuncza..., op. cit., s. 88.
3 |bidem,s. 92.
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Prawidtowe funkcjonowanie rodziny ma miejsce za sprawa zaspokajania potrzeb
wszystkich, a nie tylko wybranych jej cztonkoéw, gdyz jak gtosi definicja: ,,Rodzina jest
naturalng grupa spoteczng zaspokajajaca potrzeby wszystkich cztonkéw rodziny,
zaréwno dzieci, jak i dorostych, a przedmiotem wspadlnej troski sg potrzeby ekono-
miczne, fizyczne, jak i rowniez psychiczne”'. Stosunki, jakie panuja w rodzinie oraz
wiezi, ktére tacza poszczegdlnych jej cztonkow sg uzaleznione od tego, czy w prawi-
dtowy sposdb sg zaspokajane potrzeby rodziny, a w szczegdlnosci oséb zaleznych.

Majac na uwadze stowa Janiny Maciaszkowej mozna stwierdzi¢, ze rodzina
jest podstawowag grupa, stworzong do tego, by zaspokaja¢ najwazniejsze potrze-
by jej cztonkéw. Potrzeby, ktére maja cztonkowie rodziny, czesto wynikaja z tego,
w jaki sposéb dana jednostka funkcjonuje, jakie posiada role spoteczne, a takze,
jakie funkcje petni w spoteczenstwie. ,Potrzeby dzielimy na: biologiczne, spotecz-
ne i kulturowe. Pierwsze wynikaja z fizjologicznej budowy organizmu i wyznaczaja
specyficzny tryb relacji cztowieka z otoczeniem. Do zycia potrzebny jest nam tlen,
okreslona temperatura, cis$nienie, zwigzki organiczne itp. Czerpiemy to wszyst-
ko z zewnatrz, a wiec jest to pierwszy rodzaj zaleznosci, w jaki cztowiek wchodzi
w momencie urodzenia sie. Ale bardzo szybko te podstawowe potrzeby biologicz-
ne nabierajg innego charakteru”®.

Skupiajac sie na grupie rodziny, do najwazniejszych potrzeb nalezj te, ktére
sg zwigzane z poczuciem mitosci, bezpieczenstwa i akceptacji. Zdaniem Aleksan-
dra Kaminskiego: ,(...) znaczenie rodziny wynika z faktu, ze w czasie wszystkich lat
Zycia nastepuje wzajemne wyréwnywanie pogladéw i ocen, cztonkowie rodziny
kontaktuja sie catg osobowoscia, a dom - to podpora emocjonalna, ostoja bezpie-
czenstwa psychicznego”é. Jak widac, autor wyrdznia w swojej definicji pewne gru-
py potrzeb, miedzy innymi potrzebe zwigzang z emocjonalnoscig jednostki, a takze
Z zapewnieniem poczucia bezpieczenstwa zaréwno fizycznego, jak i psychicznego.
Realizacja potrzeb innych cztonkéw tej grupy spotecznej jest tym samym niejako
naturalnie wpisana w zadania kazdej z oséb, aich wypetnianie przebiega intuicyjnie
lub nabyte jest w toku wychowania i socjalizacji. Problem zaczyna sie, gdy jedna
z 0s0b, w tym przypadku osoba chora ma inne potrzeby, a sposdb ich zaspokojenia
nie jest znany jej bliskim lub z jakiej$ przyczyny przerasta ich mozliwosci.

4 J. Maciaszkowa: O wspoétzyciu w rodzinie. Wydawnictwo Nasza Ksiegarnia, Warszawa 1980,
s.45.

15 H. Misiewicz: Rola rodziny w ksztattowaniu postaw. Instytut Wydawniczy Zwigzkéw Zawodo-
wych, Warszawa 1986, s. 13.

6 A, Kaminski: Funkcje pedagogiki spotecznej. Panstwowe Wydawnictwo Naukowe, Warszawa
1982,s.72.
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W 2003 roku badania ankietowe w stu trzydziestu jeden rodzinach oséb
z chorobg Alzheimera przeprowadzili Stanistawa Spisacka i Ryszard Pluta. Ich wy-
niki wskazuja, ze wiekszoscig oséb chorych (95,4%) zajmowali sie najblizsi, a tylko
w 6,9% przypadkdéw w opiece pomagaty pielegniarki Srodowiskowe!’. Inne badania
z 2012 roku dopetniaja obraz opieki nad chorym wspétczesnie. Sredni czas opie-
ki nad chorym wynosi 5,2 lat. Mimo ze zdecydowana wiekszo$¢ oséb zaleznych to
osoby z chorobami demencyjnymi, zdecydowana wiekszo$¢ opiekundw (76,4%) nie
dopuszcza mozliwosci umieszczenia podopiecznego w domu opiekit®. Opiekuno-
wie mimo doswiadczenia obcigzenia, a ostatecznie wypalenia opiekunczego, w li-
teraturze okreslanego mianem ,zespotu opiekuna”, zdeterminowani sg do swiad-
czenia opieki samodzielnie w znanym otoczeniu chorego. Po raz pierwszy termin
,obciazenie” zostat uzyty w 1962 roku jako: ,(...) skutek, jaki choroba psychiczna
wywiera na ludzi zyjacych razem z chorym”?.

W zawartych w literaturze przedmiotu charakterystykach opieki nad oso-
ba z demencja, chorobie Alzheimera zazwyczaj towarzyszy obcigzenie fizyczne,
psychiczne, spoteczne i ekonomiczne?®. Obcigzenie fizyczne opiekundéw wynika
z przejmowania obowigzkéw domowych, ktére niegdy$ wykonywali wspdlnie
zchorym lub chory wykonywat samodzielnie, a takze sprawowania opieki nad
chorym w zakresie czynnos$ci samoobstugowych, takich jak wykonywanie toalety,
ubieranie chorego, pomoc w spozywaniu positkdow. Obcigzenie wzrasta wraz z dtu-
goscig trwania opieki i nasilajgcymi sie jej objawami. Poza czysto fizycznymi czyn-
nosciami, ktére opiekunowie wykonuja, dochodzi brak snu, brak czasu dla samego
siebie, przeznaczonego na wypoczynek i relaks. Stan ten prowadzi do psychiczne-
go obciazenia.

Choroba Alzheimera w swej specyfice wpisane ma to, ze mimo duzego nakta-
du pracy opiekunczej i pielegnacyjnej stan chorego nie ulega widocznej poprawie,
a zazwyczaj nie ulega jej wcale. Stanowi to dodatkowe obcigzenie dla opiekuna,
gdyz ma on poczucie, ze mimo iz wtasne zycie dostosowuje do opieki nad chorym,
nie uzyskuje pozadanego efektu. Dtugotrwajacy stres, poczucie bezradnosci wo-
bec stanu chorego, a takze nadmiar obowiazkéw przy jednoczesnym braku wspét-
pracy z chorym moze prowadzi¢ do tzw. ,zespotu opiekuna”, opartego na ,wypale-

7 Patrz: A. Nowicka: Opieka i wsparcie 0séb z chorobq Alzheimera i ich opiekunéw rodzinnych
w Polsce. Wydawnictwo Uniwersytetu Zielonogérskiego, Zielona Géra 2015, s. 149.

18 B. Karczewska: Opiekunowie rodzinni oséb starszych z otepieniem lub zaburzeniami poznawczy-
mi w Polsce - czynniki ryzyka obcigzenia opiekq. ,Gerontologia Polska”, nr 2/2014,s. 63.

¥ W. Rachel: Caregivers’ burden in Alzheimer’s disease. ,Gerontologia Polska”, nr 1/2014, s. 14.
20 Patrz: A. Nowicka: Opieka..., op. cit.,s. 157.
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niu sie sit”. W poznej fazie ,wypalenia sie sit” opiekun przejmuje negatywny obraz
podopiecznego, wtasnego zycia i siebie samego, jako opiekuna, dystansuje sie emo-
cjonalnie od chorego, obojetnieje na jego potrzeby, a takze niejednokrotnie traci
kontrole nad emocjami?’. Pomimo trudu ponoszonego w zwigzku z opieka, opieku-
nowie 0séb z chorobg Alzheimera decydujg sie na sprawowanie opieki w warun-
kach domowych.

Problemy wynikajace z braku wiedzy i umiejetnosci

Mimo ze choroba Alzheimera jest chorobga dtugoterminowa, a co sie z tym wigze
objawy zachorowania nie majg nagtego charakteru, opiekunowie rodzinni opieke
nad cztonkami rodziny w potocznym dyskursie okreslajg jako nagta, niespodziewa-
na i zaskakujaca dla nich. Tym samym wiekszo$¢ z nich nie posiada wiedzy na temat
sprawowania opieki i nie byta w stanie przygotowac sie do niej przed jej sprawo-
waniem. Opieka nad osobg dorostg moze wydac sie czynnoscig prostg i intuicyjnga,
czesto poréwnywang do opieki nad dzieckiem. Praktyka opiekuncza pokazuje jed-
nak, ze wspoétpraca z chorym z ograniczong $wiadomoscia, jak réwniez czynnosci
higieniczne, trudne do wykonania na osobie duzej i ciezkiej, a dodatkowo krepujace
opiekuna wywotywac moga frustracje i stres. Osoba dorosta dodatkowo ma swoje
przyzwyczajenia, wyobrazenia o opiece nad nia, a takze niejednokrotnie oczekiwa-
nia i poczucie, ze cztonkowie rodziny czynig swoja powinnos$¢ wobec chorego i nie
ma potrzeby empatii wobec nich?2.

Z mojej praktyki opiekunczej, doswiadczen zwigzanych z prowadzeniem bloga
i powigzanej z nimwyszukiwarki tematéw i korespondencji z czytelnikami?® wynika,
ze to problemy zwigzane z czynnos$ciami dnia codziennego sg wiodace. Najczesciej
wyszukiwanymi zagadnieniami sg: Jak radzic¢ sobie z agresjg chorego?; Jak nakar-
mi¢ osobe lezgca?; Jak ubraé osobe z chorobg Alzheimera?; Jak umyc jej wtosy?; Jak
przygotowac mieszkanie na jej pobyt w domu? Z perspektywy osoby, ktéra nie ma
kontaktu z cierpigcymi na demencje, problemy te wydac sie moga btahymi, jednak
w obliczu na przyktad karmienia osoby, z ktéra nie ma kontaktu stowno-logicznego,
ktéra wypluwa jedzenie, protestuje przed otrzymaniem kazdego kawatka jedzenia
i nie wyraza checi wspdétpracy, czynnosci dnia codziennego stajg sie wyzwaniem.
Specyfika choroby Alzheimera nie pozwala uniknaé zaangazowania w wykonywa-

21 Patrz: Ibidem, s. 169.

22 Uwagi te wigza sie z moimi doswiadczeniami ze sprawowaniem opieki w $rodowisku domo-
wym.
28 www.opiekanadseniorami.blogspot.com (2.01.2017).
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nie czynnosci wraz z chorym lub za chorego, a zakres ich wyznaczany jest przez
stadium choroby.

W poczatkowym stadium chory jest niemalze samodzielny i wystarczy nie-
wielki nadzér opiekuna w zakresie regularnego przyjmowania lekéw, robienia
zakupow, optacania rachunkow czy zatatwiania spraw urzedowych?. W drugim
stadium chory wymaga juz bardziej troskliwej opieki. Porusza sie wcigz w miare
sprawnie, opiekun musi wiec by¢ w ciggtej gotowosci, na wypadek gdyby chory
wyszedt z domu, stracit orientacje i zabtadzit?.

Poczatkowe problemy z kontrolowaniem zwieraczy wymuszajg zaopatrzenie
chorego w odpowiednig ilos¢ odziezy i bielizny poscielowej oraz sprzet typu: base-
ny, kaczki, pdzniej juz podktady i pieluchy dla dorostych. Opiekun nadzoruje higiene
osobistga i prawidtowe odzywianie. Dba, by positki byty wartosciowe i serwowane
o statej porze. Organizuje choremu czas wolny i stymuluje jego zasoby poznawcze.
Kiedy ten juz na state znajduje sie w pozycji lezacej, opiekun dba, by nie dopusci¢
do odlezyn i maceracji ciata, pielegnuje chorego: myje, zmienia pieluchy, kilka razy
dziennie masuje miesnie, a co dwie godziny zmienia jego pozycje ciata®.

Do tego dochodzi staranne przygotowywanie positkéw, dostosowanych do
mozliwosci przetykania i czasochtonne karmienie. Poza fizycznymi czynnosciami,
kazdego dnia opiekunowie zmagaja sie ze zmiennymi nastrojami chorego, czesto
brakiem wspétpracy, niecheci do nich, a z czasem niepoznawania opiekunéw i po-
zostatych cztonkow rodziny. Wazne jest wiec, by wsparcia udzielaé nie tylko chore-
mu, ale takze jego najblizszym: ,(...) w celu mobilizowania ich sit, potencjatu i zaso-
bow, ktére zachowali, aby mogli sami sobie radzi¢ ze swoimi problemami”?’.

Wsparcie opiekunédw moze mie¢ rézny wymiar spoteczny i indywidualny:
wsparcie emocjonalne, informacyjne (porady, porady prawne, medyczne, infor-
macje o ustugach, ulgach czy innych formach wsparcia mogacych utatwic opieke),
ustugowe (ustugi i Swiadczenie czesciowej opieki nad chorym) oraz materialne (po-
moc finansowa i rzeczowa)?®. Dla opiekuna wazne jest takze uznanie jego roli, po-
przez docenianie i respektowanie jego wysitkéw nie tylko przez rodzine, ale takze

24 Patrz: A. Nowicka: Opieka..., op. cit.,s. 165.

25 E. Janion: Wptyw choroby Alzheimera na Zycie rodziny. [w:] A. Nowicka, W. Baziuk (red.): Czto-
wiek z chorobq Alzheimera w rodzinie i srodowisku lokalnym. Wydawnictwo Uniwersytetu Zielono-
gorskiego, Zielona Géra 2011, s. 126.

26 Patrz: A. Nowicka: Opieka..., op. cit.,s. 167.

27 Z. Kawczynska-Butrym: Niepetnosprawnos¢ - specyfika pomocy spotecznej. Wydawnictwo
Slask, Katowice 1998, s.87.

28 Szerzej na ten temat - patrz: Z. Kawczynska-Butrym: Niepetnosprawnos¢ - specyfika...,
op. cit.
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przez lekarzy czy pracownikéw socjalnych. Wazne jest rowniez, aby osoby, ktore
rezygnuja z pracy zawodowej na rzecz opieki nad bliskim byli dalej traktowani jak
osoby wykonujace zawdd opiekuna i otrzymywali stosowne wsparcie finansowe.

Obecnie system opieki nad osobami starszymi chorymi na demencje stano-
wig: stuzba zdrowia, pomoc spoteczna, organizacje pozarzadowe, opiekunowie
rodzinni i Srodowisko lokalne. S3 to jednak odrebne systemy, niezobowigzane zad-
nym aktem prawnym do wspdtpracy na rzecz chorego i jego rodziny, co niestety
ma swoje odbicie w jakosci i organizacji opieki oraz zwigzanych z nig problemach
opiekundéw. Mozliwos¢ integracji tych systeméw stanowi nadal wyzwanie dla pol-
skich wtadz. Opieka zintegrowana rozumiana jest jako: ,(...) wspotpraca instytucji
ochrony zdrowia z pomoca spoteczng, we wspdtdziataniu z organizacjami pozarza-
dowymi i Srodowiskiem lokalnym”??. ,Konstrukcja systemu opieki zdrowotnej nie
daje lekarzowi rodzinnemu faktycznych uprawnien do koordynowania dziatan in-
nych specjalistow lub pracownikéw niemedycznych”3°. Tym samym czesto brakuje
osoby, ktéra nie tylko bedzie leczyta chorego, ale holistycznie obejmie opieka cata
rodzine i skoordynuje dziatania innych niezbednych specjalistéw. Problem stanowi
takze niedostateczne badanie srodowiska rodzinnego i opiekunéw nieformalnych.
Istniejg - cho¢ nielicznie - publikacje dotyczace tego stanu u oséb opiekujacych sie
chorymi z demencja. Brakuje jednak nadal badan jakosciowych, ktére by ukazaty,
jakie doswiadczenia towarzysza opiekunom rodzinnym i nieformalnym oséb z cho-
roba Alzheimera, jakie sg motywy do podjecia opieki, jakie znaczenia opiekunowie
jej nadaja oraz jak wyobrazajg sobie swoje zycie po jej ustaniu. Odpowiedzi na te
pytania prowadzi¢ moga do petniejszej diagnozy tej grupy spotecznej, obcigzonej
trudami opieki, czesto przez wiele lat.

Edukacja dla podniesienia jakosci opieki

Barbara Woynarowska edukacje zdrowotng okresla jako: ,(...) catozyciowy proces
uczenia ludzi jak zy¢, aby: zachowa¢ i doskonali¢ zdrowie wtasne i innych; w przy-
padku wystgpienia choroby lub niepetnosprawnosci aktywnie uczestniczy¢ w le-
czeniu, radzi¢ sobie i zmniejszac jej negatywne skutki”3*. Edukacje oséb przewlekle
chorych uzna¢ mozna za podstawowy element postepowania terapeutycznego.

29 P. Krakowiak: Wolontariat w opiece u kresu zycia. Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Mi-
kotaja Kopernika, Torun 2012, s. 61.

30 |bidem.

31 B.Woynarowska: Koncepcje i podstawy teoretyczne edukacji zdrowotnej. [w:] B. Woynarowska
(red.): Edukacja zdrowotna. Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2007, s. 262-264.
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W przypadku zaawansowanej choroby Alzheimera trudno méwic¢ o edukacji
samego pacjenta, ktory czesto nie jest Swiadomy wtasnej sytuacji zdrowotnej ani
nastepstw, ktére jego chorobie towarzysza. Bardzo wazna w tej sytuacji jest edu-
kacja bliskich chorego, by - jak zostato to okreslone powyzej - w przypadku wystga-
pienia choroby lub niepetnosprawnosci aktywnie uczestniczy¢ w leczeniu, radzic¢
sobie i zmniejszac jej negatywne skutki. Chorobie Alzheimera towarzyszg objawy,
ktérych nie mozna cofngé, mozna je jedynie spowolnié, a ta informacja powinna
stac sie podstawowa dla wszystkich opiekunéw oséb z tym schorzeniem.

Moja wieloletnia praktyka pracy w srodowisku domowym dowodzi, ze rodzi-
ny pacjentéw bardzo czesto nie maja nawet podstawowe]j wiedzy dotyczacej cho-
réb otepiennych. Jesli chory nie byt profesjonalnie diagnozowany w instytucji do
tego przygotowanej, to czesto o jego stanie dowiaduja sie jedynie z jednego zdania
w wypisie szpitalnym po przypadkowej diagnozie, a pozostate informacje zdoby-
waja, bazujac na wiedzy potocznej. Taki start w chorobe osoby bliskiej powoduje,
ze opiekun zazwyczaj sadzi, iz jesli wtozy dostatecznie duzo pracy i energii w opie-
ke, to stan chorego bedzie sie sukcesywnie polepszat. Brak oczekiwanego sukcesu
staje sie podstawa dalszego poczucia nieskutecznosci i bycia ,ztym opiekunem”.

Problem ten w Polsce polega gtéwnie na braku systemu, ktory pozwolitby
uczestniczy¢ rodzinom w szkoleniach opiekunczych i treningach komunikacji z cho-
rym. Towarzystwa Alzheimerowskie i instytucje pozarzadowe organizuja szkolenia
w formie projektéw, natomiast dostep do nich w poréwnaniu z potrzebami rodzin
mozna okresli¢ jako niski. Brakuje réwniez opieki wytchnieniowej, ktéra pozwoli-
taby chetnym rodzinom uczestniczy¢ w grupach wsparcia, warsztatach oraz innych
formach edukacyjnych i wspierajacych, podczas gdy ich chory miatby profesjonal-
ng opieke na czas ich nieobecnosci.

Przecietna rodzina sprawujgca opieke nad chorym nie ma zazwyczaj $wia-
domosci tego, gdzie szuka¢ pomocy, a w duzej mierze robi to w mniej lub bar-
dziej profesjonalnych Zrddtach internetowych, jesli do Internetu ma dostep®?.
Ugruntowana wiedza o mechanizmach choroby, jej przebiegu, czynnikach, ktére
warunkuja zachowania chorego pozwolitaby skuteczniej podejmowac dziatania
opiekunom rodzinnym. Ich poczucie skutecznosci w dziataniu i umiejetnosci prak-
tyczne w zakresie opieki i pielegnacji, przetozytyby sie tym samym na poczucie
bezpieczenstwa w tej trudnej dla nich sytuacji panowania nad nig bez wzgledu

32 Swiadcza o tym miedzy innymi moje do$wiadczenia zwiazane z prowadzeniem wspomnia-
nego bloga www.opiekanadseniorami.blogspot.com, na ktéry w ciggu miesigca odnotowuje oko-
to trzy i pot tysigca wejs¢ oséb poszukujacych informacji i wsparcia w radzeniu sobie z choroba
ich bliskich.
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na przebieg. Pogodzenie sie z chorobg osoby bliskiej i wiedza o tym, jak konczy
sie zazwyczaj zycie 0sob z chorobg Alzheimera, pozwolitoby przygotowac sie na
odejscie bliskiego, a takze utatwito przejscie przez okres zatoby. Poczucie bycia
dobrym opiekunem datoby takze mozliwos¢ unikniecia ,zespotu opiekuna”, a tym
samym podniostoby jakos¢ opieki, nie tylko z perspektywy samego opiekuna, ale
takze dla chorego, ktory nie bytby dla opiekuna ciezarem i trudem, ale partnerem
W zmaganiu sie z choroba.

Statystyki demograficzne starzejacego sie spoteczenstwa i zachorowalnosci
na choroby demencyjne ukazuja, ze problem zmagania sie z opieka w rodzinie nie
tylko jest problemem biezacym, ale nasilac sie bedzie w perspektywie najblizszych
dziesiecioleci. Wsparcie spoteczne opiekundéw oséb z chorobg Alzheimera stanowi
wyzwanie zaréwno w zakresie zaprzestania traktowania choroby jako tabu i do-
strzezenia trudu opieki nad cztonkiem rodziny, jak i przede wszystkim w zakresie
edukacji tej zagrozonej wykluczeniem grupy.

Poczucie odpowiedzialnosci za bliskg osobe w toku sprawowanej opieki i prze-
Zzywanie jej emocjonalnego odchodzenia w inna rzeczywistos¢, wptywaja na po-
czucie sensu sprawowania opieki, a cztonkowie rodziny osoby chorej zostajg trwa-
le naznaczeni stygmatem choroby demencyjnej bliskiego. Badacze i praktycy nauk
spotecznych, a szczegdlnie pedagogiki opiekunczej i pracy socjalnej, potrzebuja
dalszych badan i praktycznych narzedzi, by edukowac i wspieraé opiekunéw nie-
formalnych oséb z chorobg Alzheimera.
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Stowa kluczowe

opieka nieformalna, choroba Alzheimera, edukacja opiekunéw

Streszczenie

Choroby demencyjne mdzgu stanowig wyzwanie nie tylko w aspekcie medycz-
nym, ale takze spotecznym. Staty wzrost liczby oséb z chorobg Alzheimera po-
woduje, ze opiekunowie nieformalni chorych cztonkéw rodziny staja sie coraz
wiekszg grupg wymagajaca spotecznego wsparcia takze w zakresie edukacji
opiekunczej. Artykut ma na celu ukazanie konsekwencji dtugotrwajacego spra-
wowania opieki nad osobg z chorobg Alzheimera w domu, a takze tego, jak waz-
na jest edukacja opiekunéw nieformalnych. Moze ona przeciwdziatac ,zespo-
towi opiekuna” na zasadzie podnoszenia jakosci opieki nie tylko z perspektywy
samego pacjenta, ale takze opiekunéw zmagajacych sie z tym problemem.



Renata Deka
Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

Pacjent u kresu zycia

| wiezien-wolontariusz
— €O wynika ze spotkania
tych dwoch sSwiatdw

Réznego rodzaju podziaty i uprzedzenia staty sie wrecz nieodtgczng czescig wspot-
czesnego Swiata. Niemal codziennie mozemy spotkac sie z przejawami dystanso-
wania sie czy unikania kontaktu z osobami, ktére w jakikolwiek sposéb odbiegaja
od przyjetych w spoteczenstwie norm, zwyczajow (wyglad, zachowanie, poglady).
Osoby takie nazywa sie zwykle mianem Innych badZ Obcych, a przyczyna tego
specyficznego naznaczenia mogg by¢ czynniki, takie jak chociazby ptec, kolor
skéry, religia, pochodzenie czy widoczna niepetnosprawnos$é¢ - zaréwno fizyczna,
jak i psychiczna. Do grupy tychze czynnikéw mozna zaliczyc¢ takze przynaleznosc
do nizszej klasy spotecznej, odmiennos$¢ wyznawanych pogladéw i wartosci badz
szczegolnie widoczne atrybuty danej osoby: otyto$¢ albo nadmierne wychudze-
nie, podeszty wiek, bezdomnosé, bezrobocie. Szczegdlnie podatne na postrzeganie
w kategoriach Obcych sg osoby, ktére w jakikolwiek sposéb stanowig zagrozenie
dla porzadku spotecznego, czyli wieZniowie, niedoszli samobdjcy, osoby uzaleznio-
ne lub wywodzace sie z patologicznych srodowisk.

Do grupy Innych zaliczani sg zatem zaréwno pacjenci u kresu zycia, jak i ska-
zani odbywajacy kary pozbawienia wolnosci. Przyczyny przypisywania ich do tej
grupy sg rézne, jednak w obu przypadkach powodujg ich odsuwanie poza nawias
gtéwnego nurtu zycia spotecznego. Pomimo takiego postrzegania, obie te grupy
posiadajg duzy potencjat, a ich wspdtpraca (pozornie niemozliwa) przynosi korzy-
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$ci wszystkim, ktérzy biorg w niej udziat, co staram sie wykaza¢ w kolejnych cze-
$ciach niniejszego artykutu.

Dwa $wiaty

Zaktad karny i hospicjum to dwa catkowicie odmienne $wiaty, miejsca, ktére réznig
sie pod kazdym wzgledem.

Instytucja wiezienia jest zwigzana z rozwojem spoteczenstw od zawsze, co
wynika z faktu, ze ludzie juz od zarania dziejéw dopuszczali sie przestepstw. Jak
zauwaza Michel Foucault: ,Wiezienie jest starszej daty niz to sie twierdzi... Forma -
wiezienie preegzystuje przed jej systematycznym wykonaniem w prawie karnym...
Ogodlna forma aparatury, nadajacej jednostkom podatnos$¢ i przydatnos$¢ za pomo-
cg starannej obrobkiich ciat, przybrata konkretny ksztatt instytucji - wiezienia, za-
nim prawo zdefiniowato je, jako kare w petnym tego stowa znaczeniu”'. Zadaniem
pierwszych wiezien byto zwykle przetrzymywanie winnego, co stanowito jedynie
etap poprzedzajacy wykonanie wtasciwej kary, ktérg byta kara $Smierci. W staro-
zytnosci byta ona powszechna, prowadzono jedynie dyskusje dotyczace sposobu
jej wykonania, funkcji czy celéw?.

Pierwsze zaktady karne nie byty w zaden sposéb nadzorowane i wielokrotnie
dochodzito do sytuacji, w ktérych kilkudniowe uwiezienie prowadzito do pogrze-
bania nareszte zycia®. W dodatku warunki, w jakich przebywali skazani byty wrecz
nieludzkie. Przetrzymywano ich w lochach (lub miejscach je przypominajacych),
bez swiatta i dostatecznej ilosci powietrza, z nogami i rekoma skutymi w taricuchy,
w skrajnych warunkach sanitarnych. Zwykle doskwieraty im gtdd, pragnienie, ro-
bactwo, goraczka i r6znego typu choroby. Problemem byto takze przeludnienie
cel, w ktérych na matej powierzchni przebywato zwykle kilku, a nawet kilkunastu
skazanych jednoczesnie®.

W okresie sredniowiecza natomiast zdecydowanie najbardziej popularne byty
kary cielesne. Miaty one nie tylko spowodowac skazanemu bél i cierpienie fizycz-
ne, ale takze upokorzy¢ go, aby odstraszy¢ jego oraz innych ewentualnych prze-
stepcow od popetniania czyndéw zabronionych. Publiczne torturowanie, wtécze-

1 M. Foucault: Nadzorowac¢ i karaé. Narodziny wiezienia. Ttum. T. Komendant, Wydawnictwo
Aletheia, Warszawa 1998, s. 223.

2 Patrz: J.D. Pol: Podstawy aksjologiczne procesu resocjalizacji oséb pozbawionych wolnosci. ,Qu-
estiones Selectae”, nr 14/2002,s. 2.

8 Patrz: S. Walczak: Zasady humanitaryzmu w polskim systemie penitencjarnym. ,Przeglad Peni-
tencjarny i Kryminologiczny”, nr 9-10/1986, s. 4.

4 Patrz: S. Walczak: Zasady humanitaryzmu..., op. cit., s. 4.
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nie, rozrywanie czy bezczeszczenie ciata skazanca juz po Smierci miato czyni¢ kare
bardziej spektakularng, a tym samym przyczyniac sie do spotecznego potepienia
winowajcy. W nastepnych epokach kare traktowano takze jako forme okupu badz
przywrdécenia honoru ofierze - dgzono ponadto do pogodzenia zwasnionych stron,
pokuty lub zados$éuczynienia za popetnione przestepstwo’.

Dopiero w kolejnych stuleciach w swiadomosci spotecznej wyksztatcito sie
przekonanie o tym, iz juz sama izolacja moze stanowi¢ srodek poprawczy, umozli-
wiajacy zmiane osobowosci wieznia, co w konsekwencji przyczynito sie do stopnio-
wego ograniczania i ostatecznie wyeliminowania kary $mierci oraz kar cielesnych®.
Pozbawienie wolnosci zostato przeksztatcone w kare dopiero w XVI wieku i od
tego czasu stopniowo stawato sie karg samodzielna. Sposéb podejscia do kary po-
zbawienia wolnosci zmieniat sie pod wptywem pogladéw na samo pojecie kary, jej
celeifunkcje. Z tego tez powodu pozbawienie wolnosci stanowito przez dtugie lata
jedynie $rodek drugorzedny, bowiem celem kary byto odstraszenie i odwet, a jej
gtéwna funkcja represja’.

Wspbtczesnie pobyt w zaktadzie karnym jest postrzegany jako moment prze-
tomowy w zyciu skazanego, ktéry ma doprowadzi¢ do zmiany jego dotychczaso-
wego zachowania. Tym samym kluczowym zadaniem wiezienia stata sie resocjali-
zacja, czyli: ,(...) wzbudzanie w skazanym woli wspdétdziatania w ksztattowaniu jego
spotecznie pozadanych postaw, w szczegdlnosci poczucia odpowiedzialnosci oraz
potrzeby przestrzegania porzadku prawnego i tym samym powstrzymania sie od
powrotu do przestepstwa”8. Jednoczesnie opracowano rézne rodzaje i typy zakta-
déw karnych, systemy odbywania kary, jak rowniez kryteria klasyfikacyjne do po-
szczegdlnych jednostek.

Niejako na drugim koncu kontinuum instytucji zdaje sie znajdowac hospicjum,
ktoére ma catkowicie odmienny charakter i spetnia zupetnie inne zadania.

Historia pojecia ,hospicjum” siega czaséw poganskich, a jego znaczenie wigze
sie z goscinnoscia, domem goscinnym i ugoszczeniem. Pierwsze wzmianki na temat
tego typu instytucji (xenodochium - hospicjum) datuje sie na rok 325 - s3 one za-
warte w uchwale Soboru Nicejskiego. W starozytnosci troska o chorych i umiera-

5 Patrz: W. Ambrozik: Od kazni i tortur do uwiezionej socjalizacji. O genezie i rozwoju systemu pro-
filaktyki i resocjalizacji. ,Studia Edukacyjne”, nr 24/2013, s. 30-31.

¢ Patrz: J.D. Pol: Podstawy aksjologiczne..., op. cit., s. 2.

7 Patrz: J. Gorny: Elementy indywidualizacji i humanizacji karania w rozwoju penitencjarystyki.
Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej, Warszawa 1996,
s. 5.

8 Ustawa z dnia 6 czerwca 1997 r., Kodeks karny wykonawczy, Dz.U. 1997.90.557, art. 67.
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jacych byta raczej wyjatkiem, a reguta stata sie w chrzescijanstwie - wéwczas tez
przestano izolowa¢ ludzi starych od spoteczenstwa i zaczeto im okazywac troske
oraz wsparcie. Pierwsze znane hospicjum zostato zatozone w Rzymie przez oso-
be swiecka - nawrécong na chrzescijanstwo Fabiole, bogatg arystokratke stuzaca
biednym, pielgrzymom, wieZniom i umierajacym. Z czasem w pomoc potrzebuja-
cym coraz czesciej angazowaty sie zakony oraz organizacje Swieckie’.

Wspdtczesne rozumienie pojecia ,hospicjum” jest efektem aktywnosci siostr
zakonnych, prowadzacych dzieto mitosierdzia na podstawie $redniowiecznej idei
goscinnosci. Prekursorka takiej dziatalnosci byta siostra Jeanne Garnier - zatozy-
cielka domu dla nieuleczalnie chorych i umierajacych, nazwanego przez nig ,ho-
spicjum”. Kolejnym zakonnym hospicjum byt powotany przez Siostry Mitosierdzia
w Londynie St. Joseph’s Hospice for the Dying. Najbardziej znana jest chyba jednak
dziatalnos¢ Agnes Gonxha Bojaxhiu, czyli Matki Teresy, ktéra to zorganizowata
w Kalkucie pierwszy dom dla umierajacych®®.

Pierwszym nowoczesnym hospicjum byto Hospicjum sw. Krzysztofa, za-
tozone w 1967 roku w Londynie przez Cicely Saunders. Stanowito ono przyktad
wspdlnoty bazujacej na chrzescijanskich i humanistycznych wartosciach, otwartej
jednoczesnie na pacjentéw wszystkich religii i kultur, a jego zatozycielka doktadata
wszelkich staran, aby umierajgcy tam ludzie czuli sie jak cztonkowie rodziny, a nie
medyczne przypadki. Hospicjum $w. Krzysztofa przyczynito sie do zmian w modelu
opieki paliatywnej. W centrum uwagi lekarzy, pielegniarek i catego zespotu znalazt
sie pacjent wraz ze swoimi potrzebami. Ponownie dostrzezono réwniez niebagatel-
ne znaczenie niemedycznych elementéw opieki nad pacjentem, takich jak wsparcie
psychologiczne czy rozwéj sfery duchowej, szczegdlnie w kwestiach zwigzanych ze
Smiercig i cierpieniem??,

Niebagatelna role w rozwoju ruchu hospicyjnego odegrat takze doktor Robert
Twycross, ktéry to wyjasniat wszystkie elementy opieki paliatywnej. Podkreslat on,
iz w centrum zainteresowania zawsze musi znajdowac sie pacjent, a opieka palia-
tywna musi opierac sie na trzech filarach: leczeniu objawowym, wsparciu psycho-

? Patrz: S. Stoddard: The hospice Movement. A Better Way of Carying for the Dying. Johnathan
Cape, London 1987,s. 21.

10 Patrz: E. Mess: Historia i filozofia opieki paliatywnej. [w:] A. Chybicka (red.): Jak poméc zyé godnie
do korica. Poradnik dla wolontariuszy z zakresu opieki paliatywnej. Wydawnictwo Katedra i Klinika
Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dziecigecej Akademii Medycznej we Wroctawiu,
Wroctaw 2003, s. 14.

1 Patrz: P.Krakowiak, A. Janowicz: Historia i wspétczesnosé wolontariatu hospicyjnego. [w:] P. Kra-

kowiak, A. Modlinska, J. Binnebesel (red.): Podrecznik koordynatora wolontariatu hospicyjnego.
Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 3.



Pacjent u kresu zycia i wiezien-wolontariusz
- co wynika ze spotkania tych dwoch swiatow 119

socjalnym oraz zaangazowaniu w opieke nad pacjentem catego interdyscyplinar-
nego zespotu. Opieka ponadto winna miec elastyczny charakter, a podopiecznemu
trzeba okazac nalezny mu szacunek i dotozy¢ staran, aby przywréci¢ mu zdolnosci
tworcze i rados$c z otaczajgcego Swiata'?

Powstawanie i rozwdj hospicjéw w Polsce byto w duzej mierze inspirowane
dziatalnoscig Cicely Saunders?®?, jednak prekursorka opieki hospicyjnej w naszym
kraju byta pielegniarka Hanna Chrzanowska, ktérej dziatalnos$¢ przyczynita sie do
powstaniaw 1981 roku w Krakowie Towarzystwa Przyjaciét Chorych ,Hospicjum”
i pracujgcego réwnolegle z nim w szpitalu w Nowej Hucie pierwszego zespotu ho-
spicyjnego®*. Kolejna placéwka hospicyjna byto powotane w Gdansku w 1983 roku
przez ksiedza Eugeniusza Dutkiewicza Hospicjum Pallottinum?®.

Ruch hospicyjny w Polsce rozwijat sie i rozwija nadal nie tylko dzieki zaanga-
zowaniu interdyscyplinarnych zespotéw, w sktad ktérych wchodzg lekarze, pie-
legniarki, fizjoterapeuci, psychologowie czy duszpasterze, ale takze wielu innych
ludzi dobrej woli, a u jego podstaw lezy przekonanie, ze ,kazda para pomocnych
rak jest niezbedna do niesienia pomocy”*¢. Pomoc wolontariuszy jest niezasta-
piona, bowiem opieka paliatywno-hospicyjna finansowana jest z funduszy NFZ,
jednak jej rzeczywiste koszty znacznie przekraczajg kwoty z kontraktu. Gtéwny-
mi beneficjentami opieki paliatywno-hospicyjnej sg pacjenci cierpigcy na choroby
przewlekte (nowotworowe, neurologiczne, AIDS), a sama opieka obejmuje gtéwnie
dziatania majace na celu: zwalczanie bélu, leczenie innych dolegliwosci terminalnej
fazy choroby, pielegnacje chorego oraz wsparcie zaréwno jego, jak i jego rodziny
poprzez opieke psychosocjalng i duchowa?’.

Praca w hospicjum jest trudna i wymagajaca, dlatego tez nie kazdy moze ja
wykonywacé. Umierajacy pacjent potrzebuje innej i bardziej troskliwej opieki niz
ten, ktéry powrdci do zdrowia. Troska ta wymaga dazenia do zrozumienia tego,
co przezywa chory, spetniania jego présb - nawet tych zaskakujacych, czy na

12 Patrz: E. Mess: Historia i filozofia..., op. cit., s. 14.
13 Patrz: P. Krakowiak, A. Janowicz: Historia i wspdtczesnosc..., op. cit., s. 5.

14 Patrz: P. Krakowiak: Od biernosci do zaangazowania spotecznego na przyktadzie programu rozwo-
ju wolontariatu hospicyjnego ,Lubie pomaga¢” (z perspektywy organizatora - animatora - moderato-
ra). V1l Zjazd Polskiego Towarzystwa Psychologicznego, Torun, 20-21 wrzesnia 2010 . (referat).
15 Patrz: P. Krakowiak, A. Stolarczyk (red.): Ks. Eugeniusz Dutkiewicz SAC. Ojciec ruchu hospicyjne-
go w Polsce. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2007, s. 244-245.

16 P. Krakowiak, K. Kabasinski, E. Ptodziszewska, B. Stachowska, J. Kaczkowski, A. Modlinska,
Z.Bohdan: Formy wolontariatu hospicyjnego. [w:] P. Krakowiak, A. Modlinska, J. Binnebesel (red.):
Podrecznik koordynatora wolontariatu hospicyjnego, Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 25.

17 Patrz: P. Krakowiak: Od biernosci do..., op. cit.
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pierwszy rzut oka dziwnych, rozmowy o sensie Zycia i umierania'®. Z tego powo-
du wolontariat hospicyjny stanowi szczegdlng forme opieki, wymaga bowiem nie
tylko dobrej woli oraz zaangazowania, ale takze wielu innych umiejetnosci, jak na
przyktad dobrego kontaktu z chorym cztowiekiem. Polega on na bezposrednim
kontakcie z podopiecznym - cztowiekiem cierpigcym, Swiadomym wtasnej $mier-
ci, dlatego tez w tym kontekscie niezwykle istotny jest dobdr osdb, ktére beda
towarzyszy¢ mu u kresu jego zycia, tak by byty one Zrédtem wsparcia, a nie do-
datkowego udreczenia, spowodowanego na przyktad nierozwaznym stowem czy
czynem, dlatego tez tak istotna jest wstepna selekcja kandydatéw na wolontariu-
szy w hospicjum?.

Cho¢ zorganizowanie i prowadzenie wolontariatu w warunkach hospicjum nie
jesttatwe, to jednak daje szanse wszystkim, ktérzy w nim uczestnicza: cztowiekowi
umierajgcemu - na pomoc lekarzy i pielegniarek; drugiemu cztowiekowi na to, ze
nie bedzie sam, ze bedzie wazny i kochany; jego bliskim, ktérzy by¢ moze poczuja
sie mniej samotni i zagubieni oraz wolontariuszom, ktérzy staraja sie towarzyszyc
cztowiekowi umierajacemu. Spotkanie wolontariusza z cierpigcym cztowiekiem to
spotkanie dwojga ludzi, ktérzy wzajemnie na siebie wptywaja, wywotujac okreslo-
ne zmiany w spojrzeniu na $wiat i samych siebie. Wolontariusz ponadto powinien
sie kierowac zasadg ,przede wszystkim stuchaé, a nie zmienia¢” i pamietac przy
tym, Ze nie jest wazne to, czego on chce, tylko to, czego potrzebuje pacjent. Nie-
zwykle istotne jest réwniez stosowanie reguty matych krokéw i unikanie spekta-
kularnych dziatan?.

Wolontariat, cho¢ wymagajacy, stanowi przestrzen, w ktoérej spotkac sie moga
nawet dwa tak rézne swiaty, jak zaktad karny i hospicjum. Pomimo widocznych réz-
nic miedzy nimi sg tez elementy, ktére je tacza. Jednym z takich elementéw jest
cierpienie cztowieka. Ma ono réznorodne podtoze - w hospicjum wynika ze sSwia-
domosci, obawy przed bélem i Smiercig, w zaktadzie karnym jest konsekwencjg
utraty wolnosci, koniecznosci przebywania w zamknietej przestrzeni wraz z inny-
mi osadzonymi, znoszenia nieustannych sporéw o rzeczy, wydawatoby sie btahe.

18 Patrz: A. Jaworska: WieZniowie w wolontariacie opieki paliatywnej. [w:] D. Apanel (red.): Opie-
ka i wychowanie - tradycja i problemy wspétczesne. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2009,
s.257.

19 Patrz: K. de Walden-Gatuszko: Wprowadzenie. [w:] P. Krakowiak, A. Modlinska, J. Binnebe-
sel (red.): Podrecznik koordynatora wolontariatu hospicyjnego. Fundacja Hospicyjna, Gdansk, 2009,
s.25.

20 Szerzejnatentemat - patrz: J. Binnebesel: Opieka nad dziecmi i mtodziezq z chorobg nowotwo-
rowq - w oczach pacjenta. Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, Torun 2003.
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Spotkanie tych dwdch swiatéw pozwala stworzyé ciekawa przestrzen, petng waz-
nych wartosci i ubogacajgcg wszystkich w réznych wymiarach?'.

Wiezien-wolontariusz - abstrakcja, wyzwanie, ryzyko, szansa?

Dla wielu ludzi pomyst wtaczenia wiezniow w opieke nad pacjentami u kresu zy-
cia moze wydawac sie catkowitg abstrakcja. Czesto informacja o takim programie
wywotuje u odbiorcéw niedowierzanie i watpliwosci, pytania i reakcje typu: ,Jak
to, wiezien, przestepca ma sie opiekowac cztowiekiem umierajgcym? To chyba nie
najlepszy pomyst?”, ,Czy to na pewno bezpieczne?”, ,To chyba dobre rozwigzanie
dlawiezniéw, ale czy dla pacjentéw?”. Trudno sie dziwic takim reakcjom, biorgc pod
uwage ilos¢ funkcjonujacych w spoteczenstwie stereotypdw i uprzedzen w stosun-
ku do oséb skazanych. Takze autorzy programu nie od poczatku wierzyli w jego
sukces, a skazani nie od razu trafili na hospicyjne oddziaty. Na takie zaufanie mu-
sieli ciezko zapracowad, udowodnié, ze zastuguja na to, aby otrzymac taka szanse.

Idea wolontariatu hospicyjnego skazanych narodzita sie ze wspoétpracy Hospi-
cjumim.ks. E. Dutkiewicza oraz Zaktadu Karnego Gdansk-Przerébka. W poczatko-
wym okresie wspotpracy skazani pomagali przy ukonczeniu budowy domu hospi-
cyjnego, a nastepnie Centrum Wolontariatu Hospicyjnego. Wykonywali gtéwnie
prace budowlano-remontowe i porzadkowe. W tym okresie do hospicjum trafitich
kolega z zaktadu karnego, umierajacy z powodu raka mézgu. Z wtasnej inicjatywy
wiezZniowie zaangazowali sie w opieke nad kolega, pokazujac tym samym persone-
lowi, ze by¢ moze warto wtaczy¢ ich takze w opieke nad pozostatymi pacjentami
hospicjum?2,

W 2004 roku po raz pierwszy, po cyklu szkolen i zaje¢ praktycznych, zostali
wtaczeni w wolontariat medyczny. Do ich obowigzkéw nalezg miedzy innymi: po-
moc w karmieniu pacjentdéw i asystowanie w czasie spaceréw, pomoc w przygoto-
waniu i wykonywaniu czynnosci higieniczno-pielegnacyjnych, jak réwniez czynne
uczestnictwo w pracach medycznego zespotu hospicyjnego?. W 2008 roku na
kanwie gdanskich doswiadczen powstat program ,WHAT” (,Wolontariat Hospicyj-
ny jako narzedzie uczenia Akceptacji i Tolerancji dla oséb opuszczajacych placéwki

21 Patrz: A. Paczkowska: Wolontariat wiezniéw w hospicjum - gdariskie doswiadczenia, http://pa-
stores.pl/index.php?option=com_content&view=article&id=363%3Awolontariat-winiow-w-
hospicjum--gdaskie-dowiadczenia&catid=49%3A5522012&Itemid=63&lang=en (30.12.2016).

22 Patrz: M. Marczak (red.): Resocjalizacyjne programy penitencjarne realizowane przez stuzbe wie-
zienng w Polsce. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2009, s. 69-70.

28 Patrz: A. Jaworska: Leksykon resocjalizacji. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2012,
s. 362.
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penitencjarne”), wspotfinansowany ze srodkéw Rzadowego Funduszu Inicjatyw
Obywatelskich, koordynowany przez Fundacje Hospicyjna. Program zostat po-
nadto wtaczony w sktad wiekszego projektu pod nazwg ,Wolontariat skazanych
w Polsce”, nagrodzonego przez Komisje Europejska oraz Rade Europy prestizowg
nagroda Krysztatowej Wagi Wymiaru Sprawiedliwosci?*.

W trosce o maksymalne bezpieczenstwo pacjentow i w celu minimalizowania
ewentualnych niewtasciwych zachowan ze strony skazanych opracowano kryteria
rekrutacyjne do wolontariatu. Skazani zgtaszaja che¢ uczestnictwa w programie
dobrowolnie, jednak aby trafi¢ do hospicjum muszg spetni¢ szereg kryteriéw. Przy
ocenie kandydatéw bierze sie pod uwage nastepujace czynniki: rodzaji typ zaktadu
karnego, w ktérym skazany odbywa kare (sg to zwykle osadzeni z zaktadow pot-
otwartychiotwartych, z systemu programowanego oddziatywania); dtugos$¢ pozo-
statej do odbycia kary (w celu zapobiegniecia nadmiernej rotacji wolontariuszy nie
bierze sie pod uwage osadzonych, ktérym do korica kary pozostat mniej niz rok lub
mniej niz sze$¢ miesiecy do przedterminowego warunkowego zwolnienia); charak-
ter i rodzaj popetnionego czynu zabronionego - przede wszystkim nie moga to by¢
skazani za przestepstwa seksualne, morderstwo lub popetnione w zorganizowanej
grupie przestepczej, jak rowniez uczestniczacy w podkulturze wieziennej; postepy
w resocjalizacji. Poza tym wolontariuszem moze zostac skazany, ktory skorzystat
z dostepnej w zaktadzie terapii, a w czasie ostatniego roku nie zostat ukarany karg
dyscyplinarng. Dodatkowo musi sie on cechowac¢ brakiem sktonnosci do zacho-
wan agresywnych, umiejetnoscig kontroli emocji i réwnoczesnie ich wyrazania.
Wstepnej oceny kandydatéw dokonuje personel penitencjarny na terenie zaktadu
karnego (wychowawca, psycholog, terapeuta), jednak ostateczne decyzje dotycza-
ce tego, ktérzy z nich moga uczestniczyé w bezposredniej opiece nad pacjentami,
a ktérzy pomagaja na przyktad w kuchni podejmuja juz cztonkowie zespotu opie-
kunczego na terenie danego hospicjum?.

Jak zaznaczytam powyzej, skazani zgtaszaja sie dobrowolnie do udziatu w wo-
lontariacie, jednak motywy, jakimi kierujg sie przy podejmowaniu decyzji sa rézne.
Zasadniczo mozna wskazac wérdd nich:

- cheé¢pomocy innym,

- dazenie do zdobycia kwalifikacji przydatnych do zycia na wolnosci,

- cheé przemiany duchowej,

24 Patrz: B. Gruszczynski: Krysztatowa waga wymiaru sprawiedliwosci. ,Przeglad Wieziennictwa
Polskiego”, nr 64-65/2009, s. 9-14.

25 Patrz: P. Krakowiak, A. Paczkowska: Wtgczanie skazanych do wolontariatu opieki paliatywno-
-hospicyjnej na swiecie i w Polsce. Dobre praktyki wspétpracy systemu penitencjarnego ze srodowi-
skiem opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce. ,Probacja”, nr 2/2014,s.57.



Pacjent u kresu zycia i wiezien-wolontariusz
- co wynika ze spotkania tych dwoch swiatow 123

- prébe odkupienia swoich win,

- wtasne przezycia,

- dazenie do nadania sensu nudnemu zyciu podczas odbywaniakary poprzez
kontakt z ludZmi na wolnosci,

- podjecie wyzwania i udowodnienie sobie oraz innym swojej wartosci.

Zdarzajg sie tez przypadki wiezniow, ktérzy przed umieszczeniem w zaktadzie
karnym pomagali juz osobom niepetnosprawnym intelektualnie, chorym dzieciom
lub w szpitalach czy domach opieki spotecznej i chca wykorzystac te doswiadcze-
nia oraz czas, jakim dysponujg w zaktadzie do pomocy umierajgcym?.

Korzysci wynikajace z wolontariatu hospicyjnego wiezniow
Dzieki zaangazowaniu wiezniow w wolontariat na rzecz umierajgcych pacjentéw
zyskuja nie tylko oni sami, ale takze wszyscy inni, ktérzy w nim uczestnicza - pod-
opieczni oraz personel hospicjéw. Ci pierwsi dostajg dodatkowa opieke, co pozwala
na jeszcze lepsze zaspokajanie doswiadczanych przez nich potrzeb. Maja u swoje-
go boku osobe, ktéra, w przeciwienstwie do innych wolontariuszy (majagcych dom
i prace, do ktoérej trzeba wracac) ma czas i nigdzie sie nie spieszy, a co za tym idzie,
moze spokojnie usigs¢ przy tézku chorego, porozmawiaé, poczytaé mu, czy zwy-
czajnie by¢ przy nim. Dzieki nim pacjenci czuja sie znowu potrzebni, wazni dla ko-
gos$, odzyskujg wiare w to, ze jeszcze komus$ moga sie do czegos przydac. Personel
hospicyjny zyskuje z kolei ,dodatkowg pare rak” do pomocy w opiece nad chorymi
- cenng w duzym stopniu takze dlatego, ze to silne, meskie rece, ktére w sSrodowi-
sku zdecydowanie zdominowanym przez kobiety wydajg sie nie do zastgpienia?’.
Wreszcie wiezniowie-wolontariusze. To grupa, ktéra wydaje sie zyskiwac naj-
wiecej na udziale w wolontariacie, przy czym owe korzysci dotycza réznych sfer
ich funkcjonowania. Przede wszystkim wolontariat jest formg aktywnosci wiez-
niéw, ktéra ma miejsce poza murami zaktadu karnego, a tym samym daje szanse
na oderwanie sie od codziennej zaktadowej rutyny i aktywnos¢ w zupetnie innym
srodowisku spotecznym. Tym samym ogranicza negatywne konsekwencje izolacji
wieziennej, ogranicza ryzyko wystapienia zachowan agresywnych i zwieksza szan-
se na udany powrét do spoteczenstwa wolnosciowego po odbyciu wymierzonej
kary. Zwieksza réownoczes$nie prawdopodobienstwo na znalezienie zatrudnienia

26 Patrz: A. Jaworska: WieZniowie w wolontariacie..., op. cit., s. 259.

27 Patrz: A. Paczkowska, P. Krakowiak, R. Witkowski: Wolontariat hospicyjny jako narzedzie rein-
tegracji spotecznej 0séb pozbawionych wolnosci. [w:] Z. Jasinski, D. Widelak (red.): W poszukiwaniu
optymalnego modelu wiezienia resocjalizacyjnego. Wydawnictwo Uniwersytetu Opolskiego, Opole
2010,s.227-235.
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- w czasie wolontariatu skazani majg mozliwos¢ ukonczenia kurséw opiekuna oséb
chorych i niepetnosprawnych, co daje im formalne kwalifikacje do pracy, ktére
wzbogacone o praktyczne doswiadczenia zwiekszajg ich konkurencyjnosé na ryn-
ku pracy. W czasie wolontariatu skazani stajg sie czescig grupy, zespotu hospicyj-
nego, dzieki czemu nabywajg umiejetnosci wspdétpracy z innymi oraz konstruktyw-
nego rozwigzywania problemow. Staja sie wspdtodpowiedzialni za realizacje celéw
grupy, ksztatcac w sobie jednoczesnie takie cechy, jak: odpowiedzialnos¢, sumien-
nos$¢, punktualnosc.

Praca z nieuleczalnie chorymi pacjentami zmienia takze optyke osadzonych,
ich sposéb postrzegania starosci, Smierci - uswiadamia im, ze sa to nieodtaczne
elementy ludzkiego Zycia, ktérych nie da sie unikngé. Zetkniecie z ludzka $miercia,
cierpieniem pozwala jednoczes$nie przebudowac dotychczasowa hierarchie war-
tosci, w ktérej na znaczeniu zyskuja rodzina, bliscy, zdrowie. Pod wptywem pracy
w hospicjum zmianie ulega takze stosunek do pracy. WieZniowie, ktérzy przed osa-
dzeniem czestokro¢ nie podejmowali regularnego zatrudnienia, wyrabiajg w sobie
nawyk pracy i zmieniajg stosunek do niej.

Kontakt z podopiecznymi podnosi réwniez samoocene wolontariuszy - uswia-
damia im, ze dla kogos sa wazni, potrzebni. Wielokrotnie korzystnie wptywa takze
na relacje z wtasng rodzing, motywujac do odbudowania badz naprawienia relacji
nadszarpnietych na skutek pobytu w zaktadzie?.

Korzysci z zaangazowania w wolontariat hospicyjny zdajg sie potwierdzaé wy-
powiedzi samych wieZniéw-wolontariuszy:

- W Hospicjum pracuje od roku. Nie czutem wiekszych obaw, gdy rozpoczynatem
prace. Wszystko sie zmienito, kiedy wszedtem na oddziat dzieciecy. To dramat,
jaki trudno opisac. Teraz juz wiem, Ze nie zamienitbym tej pracy na zadng inng.
Chciatbym powiedziec¢ tym, ktérzy zastanawiajq sie nad podjeciem wspétpracy
z zaktadem karnym, Ze nie wszyscy wieZniowie to kryminalisci. Kazdemu trzeba
dac szanse. Hospicjum jest wyjgtkowym miejscem, gdzie takie osoby jak ja prze-
chodzqg prawdziwg rewolucje. Tomasz K.

- Wmoim Zyciu, odkqd pracuje w hospicjum troche sie zmienito - jestem bardziej
cierpliwy, wyrozumialszy, milszy, mam inne podejscie do starszych ludzi; ta praca
pomogta mi w przemysleniach, co dalej moge zrobic¢ ze swoim zyciem?’.

28 Patrz: R. Deka, P. Krakowiak, A. Paczkowska: Inkluzja zamiast ekskluzji - wolontariat szansq na
udany powrét do spoteczeristwa oséb odbywajqcych kare pozbawienia wolnosci. [w:] J. Lesny, J. Ny¢-
kowiak (red.): Badania i Rozwéj Mtodych Naukowcéw w Polsce - Nauki humanistyczne i spoteczne.
Wydawnictwo Mtodzi Naukowcy, Poznan 2016, s. 120-126.

29 P.Krakowiak, A. Paczkowska: Wtqczanie skazanych..., op. cit., s. 60.
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- Jest to nauka bycia cztowiekiem. Kiedys traktowatem staros¢ jako cos, co mnie
nie dotyczy. Nie moja sprawa. Teraz wiem, ze mnie tez to czeka. | wtedy chciat-
bym, zeby inny cztowiek nie bat sie mnie dotkngc®°.

- Tak naprawde to nie ja im pomagam, tylko oni mnie. Pacjenci chetnie opowia-
dajg o swoim zyciu, ja tez im méwie o swoim i tak sie wspdlnie nad tym Zyciem
zastanawiamy. Whioski sq rézne: ze pewnych rzeczy robic nie nalezy, ze rodzina
jest najwazniejsza®'.

Zakonczenie

Wolontariat mozna poréwnac do drogi - drogi do poznania i akceptacji same-
go siebie. Dopiero akceptacja wtasnych niedoskonatosci, zrozumienie faktu, ze mo-
zemy sie myli¢ i upadaé, pozwala nam skupic¢ sie nad odchodzacym cztowiekiem
i wystuchac go. Nie chodzi wéwczas o oklaski i widoczne gesty, ale o drobne, z po-
zoru nieistotne czyny?2.

Zaangazowanie w wolontariat daje ponadto mozliwos¢ wykazania sie inicja-
tywa, indywidualnosciag oraz okazje do doskonalenia samego siebie. Umozliwia
budowanie i rozwijanie umiejetnosci spotecznych, takich jak: zdolno$¢ wspotpra-
cy, odpowiedzialnos¢, cierpliwosé, tolerancja odmiennosci fizycznej i psychicznej
podopiecznego, asertywnosc czy wrazliwosé, pozwala lepiej poznaé samego siebie
- swoje dobre i stabe strony, a wskazujac sfery, nad ktérymi warto jeszcze praco-
wac moze stac sie motywacja do dalszego rozwoju. Praca spoteczna daje szanse
zdobycia nowych doswiadczen, oddziatujacych na przyjmowane postawy i zacho-
wania wzgledem osdb starszych, niepetnosprawnych czy cierpigcych. Przezycia te
wptywaja na dotychczasowe cele i wartosci zyciowe, sktaniaja do zadawania sobie
pytan typu ,po co?” czy ,dlaczego?”.

Wolontariat umozliwia ponadto zwiekszenie zakresu posiadanej wiedzy oraz
predyspozycji praktycznych osoby, jak na przyktad pisania réznego typu dokumen-
tow czy organizowania przedsiewzie¢ charytatywnych®:.

30 R.Socha: Tam gdzie mieknq twardziele. ,Polityka”, nr 2/2007,s. 79.
3t | Swierzewska: Wspétczesne dobre totry. ,|dziemy”, nr 51/2010, s. 34.

32 ), Binnebesel: Pedagogiczne aspekty wolontariatu w hospicjum. [w:] P. Krakowiak, A. Modlin-
ska, J. Binnebesel (red.): Podrecznik koordynatora wolontariatu hospicyjnego. Fundacja Hospicyjna,
Gdansk 2009, s.224.

33 A, Paczkowska: Psychologiczne aspekty wolontariatu hospicyjnego. [w:] J. Binnebesel, A. Ja-
nowicz, P. Krakowiak, A. Paczkowska (red.): Pozamedyczne aspekty opieki paliatywno-hospicyjnej,
Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2010, s. 55.



126 Renata Deka

Pomimo korzysci, jakie z udziatu w wolontariacie czerpig wolontariusze, ich
liczba w ostatnich latach zmniejsza sie. Niezbednym staje sie zatem poszukiwanie
nowych rozwigzan, nowych grup, ktére mozna by wigczy¢ w tego typu dziatalnosé.
Bez watpienia takg grupa sa osoby pozbawione wolnosci, ktérych potencjat bardzo
czesto jest niedostrzegany i niedoceniany - w roli wolontariuszy hospicyjnych, jak
do tej pory, odnajdujg sie doskonale. Jak zaznaczytam w tytule, wolontariat hospi-
cyjny daje ponadto szanse na pewnego rodzaju oswojenie ,Obcosci” obu tych grup,
tym samym przyczynia sie do przetamywania funkcjonujacych na ich temat stereo-
typéw oraz uprzedzen. Pozwala wysnu¢ wniosek, ze warto podejmowac dziatania
majace na celu rozszerzenie funkcjonujacej obecnie wspotpracy miedzy zaktadami
karnymi a placéwkami hospicyjnymi.
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Streszczenie

Celem artykutu jest przedstawienie okolicznosci realizacji programu ,WHAT”
(,Wolontariat Hospicyjny jako narzedzie uczenia Akceptacjii Tolerancji dla oséb
opuszczajacych placéwki penitencjarne”) tworzonego pod auspicjami gdanskiej
Fundacji Hospicyjnej. Autorka prezentuje réwniez historie rozwigzan peniten-
cjarnych oraz ruchu hospicyjnego na swiecie i w Polsce; mozliwosci wspétpra-
cy srodowiska oséb osadzonych z placéwkami hospicyjnymi. Zwraca uwage na
kryteria rekrutacji wolontariuszy, wskazuje wynikajgce z tej wspotpracy obo-
pdlne korzysci i szanse.
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Zagadnienie

cierpienia i Smierci

w przestrzeni szkolnej.
Propozycje ksztatcenia

nauczycieli w ramach kampanii
Fundacji Hospicyjnej

Czy wspotczesna szkota jest miejscem podejmowania zagadnien cierpienia, Smier-
ci, zatoby? Zwigzane z nimi tematy s3 tatwe czy trudne? Czy nauczyciel wie, jak je
podejmowac i prowadzi¢? A moze nalezatoby zadaé pytanie, czy w ogéle zasadnym
jest podejmowanie owych tematéw w szkole? Oczywistym jest, ze zaden nauczyciel
tematow cierpienia i $mierci nie uniknie. W spotecznosci szkolnej, w jej réznorod-
nosci i interdyscyplinarnym rozwoju znajduje swoje miejsce réwniez éw temat. To,
czy sie go podejmie i w jaki sposéb sie z nim zmierzy, ma niebagatelny wptyw nalosy
uczniéw i ich rodziny. Rola nauczyciela w podejmowanym temacie staje sie niejed-
nokrotnie bardzo istotna. Stoja przed nim piekne, czesto nietatwe zadania wspiera-
nia ucznia w trudnych dla niego momentach zycia. Choroba bliskiej osoby w rodzinie
ucznia, kolezanki czy kolegi ze szkoty, $mier¢, zatoba czy osierocenie to zjawiska,
ktérym czesto towarzyszy uczucie smutku, przygnebienia, osamotnienia czy leku®.

1 Szerzejnatentemat - patrz: A. Nowicka, J. Babka: Profil kompetencyjny pedagoga w zakresie re-
alizacji opieki paliatywnej nad dzie¢mi i mtodziezq z chorobg nowotworowgq. [w:] J. Binnebesel, A. Ja-
nowicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawiaé z uczniami o koricu zycia i wolontariacie hospicyjnym.
Fundacja Hospicyjna, Gdarisk 2009.
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Nie sg wiec to tatwe do podjecia zagadnienia, a raczej wyzwanie dla kazdego na-
uczyciela.

Jozef Binnebesel podkresla, iz niezmiernie waznym jest, aby wszyscy nauczy-
ciele potrafili pomac uczniowi w okolicznosciach dotykajacej go $mierci, pamieta-
jac o podstawowych zasadach postepowania?. Mozemy jednak zada¢ sobie pyta-
nie, czy kazdy nauczyciel jest Swiadomy tego, co przezywa w takich chwilach jego
wychowanek? Czy wie, jak postepowac? Jak pomaoc?

B. Stelcer i B. Block w jednym z artykutéw pisza: ,Nauczyciele w toku swoje-
go ksztatcenia pedagogicznego niewiele uczg sie o tym, jak nalezy obchodzi¢ sie
ze smutkiem i strata, podczas gdy wtasciwe reakcje, w ktérych poswieca sie wy-
starczajgco duzo uwagi pograzonemu w smutku uczniowi, sprawiaja, ze nie tylko
tatwiej mu radzic sobie z zalem i smutkiem w przysztosci, ale réwniez wspomina on
ciepto i z uznaniem czas spedzony w szkole”3. Jak widaé niezmiernie istotnym staje
sie umiejetne wspieranie dzieci w radzeniu sobie ze strata, rozumienie ich reakcji,
wstuchiwanie sie w ich przezycia. Wazng jest aktywna obecnos¢ nie tylko rodzica,
lecz takze nauczyciela przyzwalajaca na wyrazenie bélu i emocji w taki sposéb, aby
przejs$¢ ze smutku do radosci“.

Powszechnie wiadomo, iz temat $mierci, choroby, cierpienia nie jest we wspot-
czesnym $wiecie mile widziany, a wrecz stat sie tabu. Doskonale obrazujg stan rze-
czy stowa B. Blocka i B. Stelcera: ,Gtéwnym przestaniem zyciowym jest uczynic¢
zycie przyjemnym, tatwym i mitym. Definiowane jest ono jako «przyjemna zaba-
wa» ludzi majetnych, mtodych, zdrowych, szczuptych (...) i wysportowanych - oto
wspotczesny idol - cztowiek sukcesu. (...) Smier¢, cierpienie, zatoba i zal po stra-
cie s tu niemile widzianymi gos¢mi, z ktérymi nie bardzo wiadomo, co zrobi¢, po-
niewaz tylko psujg nastroj beztroskiej zabawy. Smutna twarz dziecka, zaptakane
oczy zaburzaja ten iluzoryczny porzadek”. Tak wiec widzimy, jak waznym staje sie,
aby elementy rzeczywistosci cierpienia, choroby, Smierci, a takze starosci, ktére

2 Patrz: J. Binnebesel: Ku tanatopedagogice - krok pierwszy. [w:] T. Zétkowska (red.): Konteksty
pedagogiki specjalnej. Wydawnictwo Print Group, Szczecin 2007,s. 121-126.

3 B. Stelcer, B. Block: Mitos¢ i bezpieczenstwo wolne od bélu - refleksje na temat $Smierci i zatoby
dzieci w szkole. [w:] J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawiac z uczniami o koni-
cu zycia i wolontariacie hospicyjnym. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 75.

4 Szerzejnatentemat - patrz: M. Herbert: Zatoba w rodzinie. Jak pomdéc cierpigcym dzieciom i ich
rodzinom. Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2005.
5 B.Block, B. Stelcer: Smier¢ i zatoba w szkole - implikacje praktyczne. [w:] J. Binnebesel, A. Jano-

wicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawiac z uczniami o koricu Zycia i wolontariacie hospicyjnym. Fun-
dacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 149.
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wspoétczesnie uchodza za nietaktowne, wstydliwe i czesto niewygodne, byty po-
dejmowane, dostrzegane i nieignorowane. Omijanie ich tematéw powoduje lek,
ktéry z uptywem czasu sie umacnia, a w gruncie rzeczy powraca wzmozony?®. Istot-
nym jest, aby rozmawiac z dzie¢mi i mtodziezg o przezywanym smutku, umieraniu,
emocjach i innych uczuciach, ktére przezywaja, a takze umiejetnie ukazywac im
sens ludzkiego cierpienia i jego moralng wartosc’.

Trudnych sytuacji nie ominiemy i nie unikniemy w zyciu prywatnym, jak i w zy-
ciu szkoty. Dlatego tez otwartos¢ nauczyciela na podejmowanie z wychowankami
dyskusji o Smierci, cierpieniu i zatobie, przezywaniu ich i radzeniu sobie z nimi, staje
sie nieoceniona. Jego gotowos¢ do pomocy, okazanie troski, umiejetne przeprowa-
dzenie rozméw z uczniami czesto chroni przed pojawieniem sie niewtasciwych za-
chowan oraz powstawaniem nieporozumien?®. Szczegdlna role odgrywa nauczyciel,
ktéry pozwala na wyrazenie emocji, ttumaczy sytuacje radzenia sobie ze smutkiem
i omawia z dzie¢mi czy mtodzieza temat $Smierci. Pomaga to nie tylko osobie prze-
Zywajacej strate, ale pozwala zrozumiec zaistniatg sytuacje catej spotecznosci kla-
sowej czy szkolnej, przy jednoczesnym zapobieganiu reakcjom obojetnosci, spra-
wiajacym bdl uczniowi dotknietemu cierpieniem.

Niezmiernie waznym staje sie dostrzezenie przez nauczyciela potrzeby po-
dejmowania owych zagadnien wséréd wychowankow, jego swiadomos$é mozliwo-
$ci pomocy uczniowi, niesienia pomocy wychowawczej rodzicom, czy uwrazliwia-
nia na drugiego cztowieka. Nauczyciel w chwili przezywania przez ucznia choroby,
zatoby lub osierocenia odgrywa decydujaca role. W momencie gdy w rodzinie
dziecka sytuacja ulega diametralnym zmianom, to zycie w szkole pozostaje bez
zmian i w dalszym ciggu jest petne przewidywalnosci, statosci czynnosci i zwycza-
jow, ktore dajg poczucie pewnosci. Uczern ma mozliwos$é czuc sie nadal tym samym
cztonkiem grupy, jednakze aby mogto tak by¢, to kluczowe zadanie musi podjag¢
nauczyciel. Dobrze jest, kiedy uzna, ze wszystkie emocje w zyciu cztowieka, za-
réwno te pozytywne, jak negatywne sg czyms zupetnie naturalnym i w oczywisty
sposob bedzie wspierac¢ ucznia poprzez okazywanie mu zrozumienia, cierpliwosci,
poswiecenie uwagi.

¢ Patrz: B. Block, B. Stelcer: Smier¢ i zatoba w szkole..., op. cit., s. 149.

7 Szerzej na ten temat - patrz: C. Piecuch: Cztowiek metafizyczny. Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa 2001; K. Dorosz: Metafizyka wyzwolenia. Wydawnictwo WAM, Krakéw 2013.

8 Szerzejnatentemat - patrz: M. Keirse: Smutek, strata, Zatoba. Jak sobie z nimi radzi¢? Jak poméc
innym? Ttum. M. WeZowska, Wydawnictwo Polwen, Radom 2004.
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Nauczyciel stajacy sie Zrédtem oparcia, ktéremu mozna zaufaé i na ktérym
mozna polegac daleki jest od dawania dobrych rad i pouczania. Dostrzega i rozpo-
znaje niewerbalne oznaki smutku ucznia, jego przygnebienia, osamotnienia, prze-
zywania trudnych chwil. ,Dziecko moze sie wydawac mniej spontaniczne, bardziej
apatyczne i zniechecone, nieumiejace tak jak dotad okazywad radosci w zabawach.
Jezeli nauczyciel potrafi zrozumied, jaki wptyw wywiera smier¢ kogos bliskiego na
uczucia dziecka, bedzie mu tez tatwiej traktowac je z cieptem, cierpliwoscia i zro-
zumieniem, a na pogarszajace sie wyniki w nauce reagowac raczej zacheta niz kry-
tyka”?. Jak widac, zadanie stojace przed nauczycielem w chwili przezywania przez
ucznia cierpienia zwigzanego ze stratg czy choroba nie jest tak tatwe, jak mogtoby
sie to wydawad. Dlatego niezmiernie istotnym staje sie, aby kazdy z nich byt przy-
gotowany do takiej pracy, wiedziat co w danym czasie powinien zrobi¢, jak sie za-
chowad, jak poméc uczniowi w potrzebie i otaczajgcym go Srodowisku.

Niebagatelna role w uswiadamianiu spotecznosci szkolnej, a przede wszystkim
nauczycielio roliich pracy z uczniamiirodzinami dotknietymi cierpieniem, choroba
czy $miercig odegrat program Fundacji Hospicyjnej ,Lubie pomagac”, realizowany
na Pomorzu w latach 2007-2009. Z zatozenia miat to by¢ program rozwoju wolon-
tariatu hospicyjnego. Przystgpito do niego sto dwanascie o$rodkéw paliatywno-
-hospicyjnych z catego kraju, z ktérych po jednej lub dwie osoby wziety udziat w ty-
godniowym szkoleniu odbywajacym sie w Gdansku, majgcym na celu przygotowac
wyspecjalizowanych koordynatoréw wolontariatu®. Do programu przystepowali
réwniez nauczyciele, a ich wzajemna wspétpraca z koordynatorami przyniosta nie-
mate sukcesy. W programie wzieto udziat kilkadziesigt szkot i uczelni z Gdanska,
ktére wtaczyty sie we wspotprace z osrodkami paliatywno-hospicyjnymit?,

Cele, ktére realizowano w ramach programu to uwrazliwienie mtodego poko-
lenia, uczenie postawy szacunku wobec zycia i $mierci, propagowanie idei wolon-
tariatu i bezinteresownosci, co jest bezkonkurencyjnym czynnikiem pomagajacym
mtodemu cztowiekowi w samorealizacji oraz samoakceptacji siebie. Kazda bezinte-
resowna pomoc wyzwalaw cztowieku rados¢ i pozwala mu spojrzec na siebie w po-

? B.Block, B. Stelcer: Smierc i zatoba w szkole..., op. cit., s. 152.

0 Patrz: P. Ktawsiué: Wolontariat hospicyjny w szkotach wedtug badar Fundacji Hospicyjnej.
[w:] J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawiac z uczniami o koticu Zycia i wolon-
tariacie hospicyjnym. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 135.

1 Patrz: P. Krakowiak: Wyzwania stojqgce przed wolontariatem hospicyjnym w szkotach. [w:] J. Bin-

nebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawia¢ z uczniami o koricu zycia i wolontariacie
hospicyjnym. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 141.
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zytywny sposéb'?. Program ,Lubie pomagac¢”’ miat rowniez na celu przekazanie
praktycznejwiedzy na temat pomocy osobom ciezko chorym w ostatnim etapie ich
zycia, zapoznanie z mozliwosciami takiej pracy i przygotowanie do niej. Interesuja-
cym celem byta réwniez pomoc nauczycielom i rodzicom w przezywaniu zatoby,
a takze nabywanie umiejetnosci pracy w zespole przez mtodziez przygotowujaca
sie do podjecia pracy zawodowe]. Wspdtpraca z hospicjum zostata ukazana jako
szansa stawania sie lepszym, potrzebnym, odpowiedzialnym, w szczegdlny sposéb
rowniez dla oséb zagrozonych wykluczeniem.

W wyniku wspétpracy szkét i uczelni z osSrodkami paliatywno-hospicyjnymi
podjeto szereg réznorodnych dziatan, ktére udowodnity stusznos¢ realizacji pro-
gramu. Na poczatku zachecano i organizowano akcje adresowane do wychowaw-
céw i nauczycieli - miedzy innymi spotkania z koordynatorami wolontariatu ho-
spicyjnego ukazujace dziatalnos$¢ hospicyjng i r6zne formy wspotpracy®e. Koordy-
natorzy przede wszystkim poswiecali czas na omawianie obaw, jakie moga wigzac
sie z podjeciem owej wspotpracy i z czego moga wynikaé. Podkreslali, iz wszelkie
niepokoje czesto sg wynikiem osobistych przezy¢ zwigzanych z utratg bliskiej oso-
by, a takze uswiadamiali i w ostatnim etapie programu wykazali, ze wizyty uczniéw
Z nauczycielami w hospicjum oraz towarzyszace temu dziatania charytatywne sg
nieodzowng czescig edukacji spotecznej na temat korica zycia i przemijania.

W ramach akcji ,Lubie pomagac¢” odbyt sie cykl warsztatéw dla nauczycieli,
ktéry miat im postuzy¢ jako pomoc w pracy i podejmowaniu tematéw cierpienia,
Smierciizatoby. Wydane zostaty rowniez ksigzki, w ktérych zostaty przedstawione
praktyczne rady dla nauczycieli. Ksigzka ,Jak rozmawiac z uczniami o koricu zycia
i wolontariacie hospicyjnym”** jest owocem projektu i wydaje sie by¢ cenng pomo-
cg metodyczng dla nauczyciela, ktéry znajdzie w niej przyktadowe scenariusze za-
je¢ dostosowane do wieku ucznidéw, propozycje pomocy do zajed, takie jak filmy,
literatura czy dzieta sztuki, za pomoca ktérych mozna przyblizy¢ uczniom temat
cierpienia, Smierci, przezywania zatoby?*®.

12 Patrz: J. Kaczkowski: Wolontariat 0séb niedostosowanych spotecznie. [w:] P. Krakowiak, A. Mo-
dlinska, J. Binnebesel: Podrecznik koordynatora wolontariatu hospicyjnego. Fundacja Hospicyjna,
Gdansk 2008, s. 49-52.

13 Patrz: K. Kabasinski: Jak poprowadzi¢ dobrq prelekcje w szkole. ,Hospicjum to tez Zycie”,
nr 3/2007,s. 8.

14 Patrz: J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak (red.): Jak rozmawiac z uczniami o koricu zycia
i wolontariacie hospicyjnym. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009.

15 Patrz: www.fundacjahospicyjna.pl (10.12.2016).
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Efektem wspdtpracy hospicjow z wieloma placowkami jest réwniez powstanie
platformy szkoleniowej dla nauczycieli - forum, gdzie wolontariusze i nauczyciele
moga wymieniac sie informacjami, radosciami i obawami¢. Ciekawga i bardzo wazna
w owej wspotpracy wydaje sie by¢ obecnosé przedstawiciela hospicyjnego, wolon-
tariuszy, koordynatoréw czy psychologédw w szkotach. Ich obecnos¢ jest niejedno-
krotnie bardzo potrzebna i niezwykle pomocna. Spotkania psychologa z klasg cze-
sto pomagaja roztadowad emocje ucznidéw. Zaczynajg oni rozmawiac¢ o uczuciach,
swoich przezyciach i doswiadczeniu straty. Nikt nie czuje sie oceniany, wypowiedzi
nie sg komentowane, a ewentualne zachowania niepozadane, jak napad $miechu,
krzyk, ptacz, wybiegniecie z sali lekcyjnej - zrozumiane i akceptowane?’. Efektem
takich spotkan jest nawigzanie dialogu z osobami nieradzgcymi sobie ze stratg, po-
grazonymiw smutku i samotnosci, przepracowanie z nimi uczué¢ i emocji z uwzgled-
nieniem tego, iz zte uczucia i emocje nie wystepuja, sa tylko dobre?®. Konsekwencja
jest wyzbycie sie leku, zycie w radosci i nadziei.

Osiagniecia programu ,Lubie pomaga¢” jesli chodzi o edukacje nauczycieli
sg wielorakie i niezmiernie cenne dla szerszych kregdéw spoteczenstwa. Ukazu-
jg one, iz nauczyciel poprzez bezposrednig pomoc chorym i umierajagcym w ho-
spicjum w klasach starszych, a takze posrednia pomoc w klasach mtodszych
wprowadza ucznidéw w nietatwy Swiat Smierci, zatoby i cierpienia. Wspaniatym
efektem wspétpracy szkoty z osrodkiem paliatywno-hospicyjnym jest rowniez
budzenie wrazliwosci mtodego cztowieka, ktéry dzieki takim akcjom niejedno-
krotnie decyduje sie na odwiedziny starszych oséb w hospicjum, chorych w ro-
dzinie czy szpitalu.

Osiagnieciem programu jest réwniez przekazanie nauczycielom przez wolon-
tariat hospicyjny wiedzy zwigzanej z kor\cem zycia i choroba, ktérg mogli wykorzy-
staé¢ w bezposrednim doswiadczeniu pracy. Wszelkie przeprowadzone szkolenia,
warsztaty oraz opracowane materiaty stuzg nauczycielom do pogtebiania swoich
umiejetnosci edukacyjnych w zakresie towarzyszenia dziecku w chwili przezywa-
nej zatoby lub choroby bliskiej osoby. Nauczyciele w trakcie realizacji programu
zdobyli wiedze na temat swojego zachowania i umiejetnosci pomocy w sytuacji
$mierci ucznia, a takze jego bliskich. Uswiadomiono im istote roli, ktérg odgrywaja
w zyciu kazdego ucznia oraz jak waznym jest, aby pamietali, iz to wtasnie ich po-

16 Patrz: www.forumhospicjum.pl (13.12.2016).

17 Szerzej na ten temat - patrz: P. Krakowiak, A. Modlinska, J. Binnebesel (red.): Podrecznik ko-
ordynatora wolontariatu hospicyjnego. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2008.

18 Szerzej na ten temat - patrz: J. Pawlik: Psychoterapia analityczna. Procesy i zjawiska grupowe.
Wydawnictwo Eneteia, Warszawa 2008.
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trzebuja dzieci i mtodziez w ztozonym procesie przezywanego cierpienia zwigza-
nego ze Smiercia.

W ramach Kampanii Hospicyjnej realizowane sg takze inne programy. W 2014
roku zapoczatkowano program ,Tumbo pomaga” trwajacy do dzis. Jest to program
wsparcia psychologicznego adresowany do wszystkich dzieci osieroconych orazich
rodzin®. W ramach projektu odbywa sie wiele szkolen skierowanych do nauczycieli
i pedagogéw szkolnych, ktére majg na celu doskonalenie w zakresie procesu zatoby,
osierocenia, cierpieniai $mierciw spotecznosci szkolnej. Powstata rowniez dostep-
na dla wszystkich strona online zawierajgca bezptatne materiaty edukacyjne dla
nauczycieli, rodzicéw, a takze mtodziezy. Celem programu jest przede wszystkim
niesienie pomocy psychologicznej osieroconym dzieciom i mtodziezy. W momen-
cie straty osoby bliskiej kazde dziecko i kazdy nastolatek przezywa nieprawdopo-
dobnie silne emocje i wigzace sie z nimi uczucia, ktére sg niezmiernie trudne, a tym
samym staje sie bardzo waznym, aby zostaty one wyrazone i ujawnione?. Program
ma stuzy¢ pomocga takim dzieciom i mtodziezy, a takze przygotowywac osoby wo-
két nich do niesienia kompetentnej pomocy. Niezmiernie waznym jest, aby osoby
bedace blisko osoby osieroconej wiedziaty jak postepowac, a tym samym jak po-
moc takiej osobie??.

Celem programu ,Tumbo pomaga” jest réwniez pomoc w odzyskaniu poczu-
cia bezpieczenstwa przez osoby dotkniete zatoba, a takze pomoc w swiadomym
jej przezywaniu. W materiatach edukacyjnych programu, przygotowanych specjal-
nie dla nauczycieli mozna odnalez¢ wskazéwki dotyczace towarzyszenia osobom
w zatobie, szereg cennych i odpowiednio przygotowanych dla pedagoga przykta-
dowych sposobéw zachowania sie oraz zdan pomagajacych w nawigzaniu kontak-
tu z dzieckiem w Zatobie, z rodzicami czy tez uczniami w szkole, ktérych dotyka
$Smierc kolegi ze szkoty?2. Dla 0séb szukajacych pomocy powstata specjalna Tumbo
linia, z ktorej moga korzystac wszyscy potrzebujacy wsparcia i porady wyspecjali-
zowanego psychologa. Tumbo linia jest nieodptatna, a psycholog udziela wszelkich
porad zwigzanych z sytuacjg straty, zatoby i osierocenia.

W ramach programu ,Tumbo pomaga” przeprowadzono szereg szkolen, z kto-
rych materiaty zostaty udostepnione zainteresowanym na stronie internetowe;.

¥ Patrz: www.tumbopomaga.pl (13.12.2016).

20 Szerzej na ten temat - patrz: B. Cramer: Co wyrosnie z naszych dzieci. Wydawnictwo Nisza,
Warszawa 2008.

21 Szerzej naten temat - patrz: M. Keirse: Smutek dziecka. Jak poméc dziecku przezyé strate i zato-
be? Ttum. M. Wezowska, Wydawnictwo Polwen, Radom 2005.

22 Szerzej naten temat - patrz: tumbopomaga.pl/dla-rodzicow-i-opiekunow (13.12.2016).
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Projekt zawiera rowniez konkretng oferte dla szkét, nauczycieli i wychowawcéw,
proponujac przeprowadzenie w szkotach ,Dnia Tumbo”, ktérego celem jest uswia-
damianie dzieci, mtodziezy, ale réwniez samych nauczycieli o tym, jak waznym jest,
aby rozmawiac o przezywanym cierpieniu i stracie, o towarzyszacym tym sytu-
acjom uczuciach i emocjach.

Program oferuje szeroki wachlarz pomocy naukowych, srodkéw edukacji
i specjalnie przygotowanych materiatéw dla nauczycieli chcacych pogtebia¢ swo-
ja wiedze o niesieniu pomocy osobom, ktérych dotyka $mier¢ bliskich. Nauczyciel
podczas szkolent oraz poprzez lekture materiatéw dostepnych na stronie ,Tum-
bo pomaga” ma szanse zdobycia lub pogtebiania swojej wiedzy na temat $mierci
w spotecznosci szkolnej. Dowiaduje sie o zadaniach szkoty w przypadku $mierci
pracownika szkoty lub ucznia, a takze o postepowaniu w przypadku Smierci sa-
mobadjczej. Nauczyciel ma mozliwosé zgtebienia wiedzy na temat informowania
ucznioéw o $mierci, a moga mu w tym poméc dostepne na stronie przyktadowe dia-
logi. Dowiaduje sie rowniez o sposobach uczczenia pamieci o zmartym oraz oka-
zywania mu nalezytego szacunku. Nieoceniong pomoca sg wszelkie wskazéwki
postepowania w przypadku Smierci w rodzinie ucznia, a takze na temat niesienia
pomocy uczniowi w zatobie majagcemu problemy z nauka.

Program ,Tumbo pomaga” przywraca rados$¢ zycia dzieciom i mtodziezy po
stracie bliskiej osoby. Jego waznym elementem jest przekazywanie przez eksper-
téw przyktadéw postepowania nauczycielom, gdyz petnig oni istotng role w pra-
cy z uczniami dotknietymi smiercig bliskich. Kazdy nauczyciel dzieki materiatom
,fumbo pomaga” zdobywa i pogtebia wiedze o uczuciach i zachowaniach dziecka
w zatobie?®, Poprzez zgtebianie informacji na temat reakcji i uczué¢ w okresie Zato-
by, takich jak: zal, bunt, agresja, tesknota, lek czy rozpacz, nauczyciel ma szanse
bardziej wnikliwego i szybszego rozpoznania potrzeby udzielenia odpowiedniej
pomocy. Istotnym jest, aby wiedziat w jaki sposéb wesprzec¢ dziecko w Zatobie, ja-
kich sformutowan unika¢, a jakich uzywac, gdyz z doswiadczenia pracy ekspertow
,fumbo pomaga” wynika, iz ogromna liczba dzieci czuje sie w tym czasie niezrozu-
miana, bagatelizowana i niewystuchana?.

28 Szerzej na ten temat - patrz: tumbopomaga.pl/dla-nauczycieli/zaloba-dzieci-i-mlodziezy-
poradnik-dla-nauczycieli/75-dla-rodzicow-i-opiekunow/543-uczucia-i-zachowania-w-zalobie
(28.12.2016).

24 Szerzej na ten temat - patrz: tumbopomaga.pl/dla-nauczycieli/zaloba-dzieci-i-mlodziezy-

poradnik-dla-nauczycieli/75-dla-rodzicow-i-opiekunow/539-jak-wspierac-dziecko-w-zalobie
(28.12.2016).
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Kazdy dorosty w obliczu przezywanej przez dziecko $miercii zatoby mado zre-
alizowania zadanie umiejetnej pomocy - nie zawsze tak oczywistej, jak mogtoby sie
towydawac. Wystraszony i bezradny dorosty wywotuje sytuacje, w ktérej dziecku
jest jeszcze trudniej poradzi¢ sobie z wszelkimi emocjami i uczuciami?®. Przygoto-
wane dla nauczycieli materiaty oraz szkolenia z zakresu wsparcia dziecka w zatobie
przez program ,Tumbo pomaga” stajg sie bardzo waznym elementem w procesie
edukacji spotecznosci szkolnej, a takze szerzej patrzac - catego spoteczenstwa.
Przedstawione nauczycielom zasady aktywnego stuchania ucznia w zatobie i dzia-
tania wtasciwego postepowania pozwalajg zdobywac coraz wieksze umiejetnosci
w tym zakresie, aby dziecko mogto czué sie wazne, zrozumiane, zaproszone do roz-
mowy, dostrzezone wraz z jego problemem, a tym samym mogto poczu¢ ukojenie
bolu i otrzymac poczucie bezpieczenstwa?.

Wiadomym jest, iz zasady odpowiedniego postepowania i udzielania pomocy
muszg by¢ dostosowane do wieku ucznia, dlatego niezmiernie istotnym staje sie,
aby nauczyciel potrafit rozpoznaé najczestsze reakcje dzieci na strate bliskiej osoby
dostosowane do odpowiedniego poziomu rozwoju?’. Nie kazde dziecko potrafi wy-
razi¢ i nazwac swoje uczucia, dlatego zadaniem kazdego pedagoga i rodzica bedzie
mu w tym odpowiednio poméc i kompetentnie wspierac.

Omowione powyzej programy i podejmowane w nich dziatania ukazujg
i uswiadamiaja potrzebe docierania z tematem $mierci, zatoby oraz cierpienia do
coraz szerszego grona nauczycieli i Srodowisk szkolnych. Dziatania te pomagaja
w poszukiwaniu odpowiedzi na pytanie: ,Czego brakuje we wspdtczesnym sys-
temie ksztatcenia nauczycieli odnosnie do pracy z dzieckiem dotknietym zatobg,
$miercia bliskiej osoby, cierpieniem?”. Mozna tez dostrzec potrzebe przygotowy-
wania dzieci do kontaktu z tymi zagadnieniami poprzez prowadzenie zajec na ten
temat nie tylko w momencie pojawienia sie nagtej sytuacji (np. koniecznosci wspar-
cia ucznia), lecz w ogole cyklicznego podejmowania tego tematu.

Nieodzownie jawi sie zatem organizowanie warsztatéw dla nauczycieli na te-
renie catego kraju, ich przygotowanie i mobilizacja do poszerzania wiedzy o Smierci
i cierpieniu przezywanym przez uczniéw, ich rodziny i samych nauczycieli. Palgcg

25 Patrz: A. Dodziuk: O $mierci - z dzie¢mi tak jak z dorostymi. [w:] J. Binnebesel, A. Janowicz,
P. Krakowiak (red.): Jak rozmawia¢ z uczniami o koricu zycia i wolontariacie hospicyjnym. Fundacja
Hospicyjna, Gdansk 2009, s. 175.

26 Szerzej na ten temat - patrz: tumbopomaga.pl/dla-nauczycieli/zaloba-dzieci-i-mlodziezy-
poradnik-dla-nauczycieli/75-dla-rodzicow-i-opiekunow/539-jak-wspierac-dziecko-w-zalobie-
#fagnoanchor (28.12.2016).

27 Szerzejnatentemat - patrz: tumbopomaga.pl/dla-nauczycieli/zaloba-dzieci-i-mlodziezy-po-
radnik-dla-nauczycieli/75-dla-rodzicow-i-opiekunow/614-wiek-a-zaloba-dziecka (28.12.2016).
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potrzeba wspotczesnej edukacji zdaje sie by¢ rowniez promowanie wolontariatu
wsréd ucznidw w szkotach i na studiach wyzszych, a ponadto angazowanie nauczy-
cieli do wspétpracy z hospicjami. Przeprowadzone akcje wspoétpracy szkét z ho-
spicjum na Pomorzu wykazaty, jak wiele zyskujg oba sSrodowiska oraz ze warto te
wspoétprace promowac i uswiadamiad jej istote i sens. Zaangazowanie w bezintere-
sowna pomoc, niesienie usmiechu i poswiecanie czasu osobom cierpigcym, chorym
oraz wszystkim u kresu zycia jest praktyczng lekcja wychowawczg dla kazdego za-
angazowanego, a obcowanie i wspdtpraca z cierpigcym przede wszystkim pozwala
spojrzec¢ na ludzkie zycie z innej perspektywy?8.

Potrzeba staje sie zatem, aby uswiadamia¢ dyrektoréow szkét i nauczycieli
o istotnosci poruszania tematéw $mierci, zatoby i cierpienia, a takze motywowac
ich do podejmowania z uczniami réznorakich dziatan majacych na celu niesienie
pomocy innym, ale réwniez im samym. Istotne jest, aby nauczyciel nie ograniczat
swojej roli do zwyktej kwestii uczenia innych, ale wykraczat poza nia, wykazujac
pozytywna postawe wobec swojej pracy i odpowiedzialnosci za nig?’. Taka posta-
wa otwartosci pozwala na owocna wspotprace z psychologiem, koordynatorem
wolontariatu hospicyjnego czy samymi uczniami i ich rodzinami znajdujgcymi sie
w sytuacji $mierci lub cierpienia osoby bliskiej.

Konkludujac, nalezy stwierdzi¢, ze dziatania podejmowane przez Fundacje
Hospicyjng na Pomorzu odgrywaja niebagatelnag role, niosac pomoc dzieciom
i ich rodzinom pograzonym w zatobie i cierpieniu, jak réwniez w procesie edukacji
nauczycieli, ktérych rola wydaje sie by¢ niezmiernie wazna i sensowna. Biorac za
przyktad wspomniang aktywnos$¢ w zakresie niesienia pomocy dzieciom i mtodzie-
zy, wspotpracy osrodkéw hospicyjnych ze szkotami, szkolen dla nauczycieli, a tak-
Ze zainicjowanie i propagowanie programu wsparcia psychologicznego ,Tumbo
pomaga”, nalezy stwierdzi¢, ze przeprowadzenie tego typu dziatan przydatoby sie
w catej Polsce. Docieranie do szerokiej spotecznosci szkolnej, uswiadamianie i edu-
kowanie nauczycieli, ktérych pomoc moze stac sie prawdziwa misjg bezinteresow-
nego przekazywania dobra przyczyniajgcego sie do radosci zycia dzieci i mtodzie-
Zy, powinno stac sie zadaniem wszystkich $wiadomych owego dobra. Promowanie
ksztatcenia nauczycieli w zakresie $mierci, zatoby i cierpienia, docieranie do nich
z ofertg wsparcia i pomocy realizacji zaje¢ dla dzieci i mtodziezy oraz informacjami
dotyczacymi form pomocy, zdaja sie by¢ wspdtczesnie bardzo potrzebne. Realiza-

26 Szerzej na ten temat - patrz: www.podarujzycie.org/w_obliczu_ludzkiego_cierpienia
(29.12.2016).

29 Szerzej na ten temat - patrz: D. Fontana: Psychologia dla nauczycieli. Ttum. M. Zywicki. Wy-
dawnictwo Zysk i S-ka, Poznan 1998.
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cja tego zadania daje nadzieje, ze dla wiekszej czesci spoteczenstwa zagadnienie
$mierci i cierpienia przestanie by¢ tabu, a stanie sie wyzwaniem do niesienia dobra
i pracy nad tym, aby kazdego dnia stawac sie lepszym cztowiekiem.
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Streszczenie

Celem artykutu jest préba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposéb pomoc i przy-
gotowac wspoétczesnego nauczyciela do pracy z dzieémi i mtodziezg przezywa-
jacymi $mier¢ bliskich oséb, pograzonymi w zatobie i cierpieniu. Autorka przed-
stawia analize programéw Fundacji Hospicyjnej realizowanych na Pomorzu, ad-
resowanych do nauczycieli niosgcych pomoc dzieciom i mtodziezy dotknietych
$miercig bliskich oséb. Programy ,Lubie pomaga¢” i ,Tumbo pomaga” charakte-
ryzuje pod katem przydatnosci do zastosowania w szkole.
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Fundacja ,,Dr Clown” dziata w Polsce od 1999 roku, a jej oddziat w Bydgoszczy po-
wstat dziewiec lat pdzniej. Jako pierwsza organizacja pozarzadowa realizuje ogél-
nopolski program terapii Smiechem i zabawa dla oséb chorych oraz niepetnospraw-
nych, przebywajacych w 158 szpitalach i placowkach specjalnych w okoto 60 mia-
stach naszego kraju. Gtéwnym celem Fundacji jest prowadzenie terapii $miechem
i zabawa w szpitalach, placéwkach opiekunczo-wychowawczych, domach dziecka,
placéwkach specjalnych i wszedzie tam, gdzie przebywaja chore i niepetnosprawne
dzieci. Rocznie odwiedzanych jest okoto 59 tys. podopiecznych'. Zadaniem dokto-
réw klaunéw jest wywotanie usmiechu na twarzy drugiej osoby; sprawianie, aby
dziecko cho¢ na chwile zapomniato o swojej chorobie, bélu, cierpieniu i smutku.
Terapia Smiechem uaktywnia pozytywne myslenie i zwieksza wiare we wtasne
sity oraz pomaga choremu zaakceptowac siebie takim, jakim jest. Roztadowuje tez
stres i napiecia spowodowane chorobg, procesem leczenia oraz czesto skompliko-
wang sytuacja rodzinna.

L Patrz: www.drclown.pl (27.12.2016).
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Do bydgoskiego oddziatu Fundacji ,Dr Clown” nalezy wielu wolontariuszy
w roznym wieku, ludzi dobrego serca - studentéw kierunkéw medycznych i peda-
gogicznych, oséb uczacych sie i pracujacych. Poswiecajg swéj wolny czas i energie
na spotkania w szpitalu z matymi pacjentami Kliniki Pediatrii, Onkologii i Hema-
tologii Dzieciecej w Szpitalu Uniwersyteckim nr 1 im. A. Jurasza w Bydgoszczy.

Najczesciej nasze standardowe wejscia do szpitala odbywajg sie wedtug po-
dobnego schematu. Kazdy z wolontariuszy ma swoja funkcje, jest odpowiedzialny
za zabranie artykutéw animacyjnych, takich jak: balony, banki mydlane, rekwizyty
terapeutyczne, gry i - co najwazniejsze, nasz atrybut - czerwony nos klauna, kté-
ry jest ,lekarstwem na wszystkie smutki”. Z uSmiechem na twarzy wchodzimy do
kazdej szpitalnej sali, by nies¢ rados¢ i dzieli¢ sie pozytywna energia z pacjenta-
mi. Czasem wygtupiamy sie ponad wszystko, czasami tylko rozmawiamy, a niekie-
dy siadamy obok i po prostu jestesmy. Raz na jakis$ czas chcemy zrobi¢ co$ wiece;j.

Udato nam sie juz zorganizowac kilka edycji ,Dnia Pieknosci” dla dzielnych
,Onko-Mam”. Swietlica szpitalna zamienia sie wéwczas w salon kosmetyczno-fry-
zjerski. Naszych podopiecznych odwiedza takze zaprzyjazniony z Fundacja magik-
-iluzjonista Mariusz Czajka i swoimi artystycznymi wystepami wprowadza dzieci
w zaczarowany swiat magii.

Przeprowadzilismy réwniez dwie edycje ,Onkolandii” - sesji zdjeciowej,
w trakcie ktorej spetniane sa marzenia dzieci. Sesja zdjeciowa zorganizowana przez
wolontariuszki Bydgoskiego Oddziatu Fundacji ,Dr Clown” byta czescia projektu
JIskierka Usmiechu - animator z czerwonym nosem i ja” realizowanego w ramach
kampanii ,Tesco - decydujesz, pomagamy”. Zdjecia pacjentéw zrobiono w paz-
dzierniku i listopadzie 2016 roku. Podczas ,Onkolandii” moglismy poznac¢ marzenia
dzieci i ich inne oblicze. Sesja kazdego dziecka byta inna i nigdy nie wiedziaty$my,
czego mozemy sie spodziewac, gdy nasi modele stawali przed obiektywem. Poczat-
kowo wiekszosci towarzyszyta lekka trema, jednak szybko udawato sie jg pokonac
i zacheci¢ dzieci do zabawy. Dzieciaki lubig zaskakiwa¢, wiec pojawito sie wiele nie-
planowanych i zabawnych sytuacji. Mamy nadzieje, ze wszystkim podobajg sie nasi
bohaterowie w wymarzonych kreacjach.

Po kilku latach dziatalnosci za kazdym razem od nowa uswiadamiamy sobie,
jak trudnym pod wzgledem relacji spotecznych miejscem jest oddziat, na ktérym le-
czone s3 dzieci z chorobami nowotworowymi. U dzieci wystepujg one stosunkowo
rzadko i stanowig tylko okoto 1% wszystkich zachorowan. Obecnie stwierdza sie,
ze w Polsce na choroby nowotworowe zapada okoto 1100-1200 dzieci rocznie?.

2 Patrz: A. Chybicka, K. Sawicz-Birkowska: Onkologia i hematologia dziecieca. Tom 1. Wydawnic-
two Lekarskie PZWL, Warszawa 2008, s. 25-26.
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Az 70-80% chorych onkologicznie dzieci zostaje wyleczonych. Mimo tak dobrego
wyniku i rzadkiego wystepowania choréb nowotworowych u dzieci, z badan wy-
nika, Ze sg one drugg co do czestosci przyczynag zgondw wsrdd tej populacji. Naj-
czestsza przyczyna niepowodzenia w leczeniu jest zbyt pdzno postawiona diagno-
za, co jest spowodowane rzadkoscig wystepowania poszczegdlnych przypadkow
oraz unikalnoscig budowy histologicznej nowotworéw dzieciecych. Do najczesciej
wystepujacych nowotworéw wieku dzieciecego naleza biataczki, chtoniaki i nowo-
twory osrodkowego uktadu nerwowego?.

Dzieci z chorobg nowotworowa, objete ciezkim i zmudnym leczeniem onkolo-
gicznym, narazone sg na ogromny stres, nagta zmiane ich beztroskiego dotad zy-
cia. Nie tylko dla samego dziecka, ale i dla catej rodziny, w momencie postawienia
przez lekarza diagnozy ,$wiat wali sie w utamku sekundy”. W przebiegu choroby
nowotworowej wyrdéznia sie pie¢ podstawowych etapéw, z ktérymi musi zmierzy¢
sie maty pacjent i jego rodzina. S3 to: diagnoza, leczenie, faza remisji i zakoriczenia
leczenia, faza nawrotu/przerzutéw i faza terminalna. Nie kazdy pacjent przechodzi
przez wszystkie te fazy. Bardzo czesto choroba konczy sie na etapie remisji. Pewne
jest jednak to, ze na kazdym etapie choroby zaréwno maty pacjent, jak i jego rodzi-
na potrzebuje ogromnego wsparcia*.

Nowa sytuacja, jaka jest koniecznos$¢ dtugotrwatego pobytu w szpitalu, nowe
miejsce, nowe l6zko, brak swoich zabawek, rodzenstwa - te czynniki sprawiaja,
ze dziecku ciezko zrozumiec¢ sytuacje i sie w niej odnalez¢. Zastosowane leczenie
(radioterapia czy chemioterapia) powoduje zmiany w organizmie i samopoczuciu.
Dziecko Zle sie czuje, czesto wymiotuje, traci apetyt - co wptywa na jego nastrdj,
cheé do zabawy czy rozméw. Dodatkowym i bardzo silnym czynnikiem stresuja-
cym dziecko jest tzw. ,biaty fartuch”, czyli wszyscy lekarze i personel medyczny,
wykonujacy zwykle nieprzyjemne i bolesne dla pacjentéw czynnosci. Maluchy
zwyczajnie sie ich boja. Pielegniarki kojarza sie dziecku z gabinetem zabiegowym,
wktuwaniem wenflondw, zastrzykami, zmiang opatrunku, podtgczaniem kropld-
wek?>. Dlatego tez my, doktorzy klauni, nie uzywamy w strojach koloréw biatego
ani czarnego, nosimy kolorowg i jaskrawa odziez. Nasz wizerunek jest z zatozenia
bajkowy, pozytywny, fartuchy w kolorowe misie czy kwiatki, a koszulki czerwone
lub niebieskie.

3 Patrz: A. Balcerska: Epidemiologia choréb nowotworowych u dzieci. ,Forum Medycyny Rodzin-
nej”, nr 1/2009, s. 61-63.

4 Patrz: O. Ktoda-Krajewska: Psychoonkologia na réznych etapach choroby nowotworowe;. ,Gtos
Pacjenta Onkologicznego”, nr 3/2012,s. 3.

5 Patrz: Pobyt w szpitalu oczami dziecka z perspektywy czasu, www.familie.pl (27.12.2016).
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Wydawac by sie mogto, ze doktorzy klauni nie majg w swej dziatalnosci zad-
nych problemow, niezrozumiatych sytuacji, watpliwosci czy chwil stabosci. Prze-
ciez ubierajg czerwone nosy, kolorowe stroje, przynosza magiczne balony, z kté-
rych wyczarowuja zwierzatka, bawig sie, Spiewaja... Nic prostszego! Wydaje sie, ze
dziecko przeciez zawsze chce sie bawi¢, zawsze ma ochote w co$ zagrac, posmiac
sie i ,powariowac” - wszak takie jest dziecinstwo. Przekraczajac jednak prég od-
dziatu onkologii dzieciecej, dziecinstwo zmienia sie w walke - walke z najgorszym
i silnym przeciwnikiem, jakim jest rak.

Mamy wiele przyktadéw, z doswiadczenia wtasnego i pozostatych wolontariu-
szy, ze nasze zadanie rozémieszania, terapii Smiechem, nie jest takg prostg sprawa,
jak mogtoby sie wydawac. Nie na tym oddziale. Praktycznie za kazdym razem na-
potykamy problemy zwigzane nie tylko z relacjami z samym dzieckiem dotknietym
chorobg, ale réwniez rodzicami, ktérzy przezywaja chorobe swojego dziecka. Cze-
sto zdarza sig, ze z powodu boélu, smutku czy ztego samopoczucia nie mozemy spet-
ni¢ swojego zadania, tak jak by$my tego chcieli. Czasami na site prébujemy rozémie-
szy¢, zabawié¢ malucha - w koncu po to przyszliSmy na oddziat... Jednak trzeba umieé
,Cczyta¢ miedzy wierszami”. Moze akurat dzis dziecko gorzej sie czuje, moze jest zme-
czone po catym dniu badan lekarskich, po zastrzykach, lecacej w kropléwce chemii.
Nie zawsze powie nam wprost, ze nie ma ochoty, nie tym razem. Niestety, czesto
odbieramy to jako swego rodzaju porazke, wydaje nam sie, ze nie zrobiliSmy wszyst-
kiego dobrze, a moze za mato sie postarali$my, moze trzeba byto zrobic¢ co$ wiece;.

Trudnoscia dla nas, wolontariuszy, okazuje sie czasem réwniez relacja z rodzi-
cem, ktéry przebywajac na oddziale z dzieckiem przez miesigc, dwa czy nawet wie-
cej, czuje sie samotny, zagubiony, czesto nie ma komu zwierzy¢ sie ze swoich uczud.
Czasami rodzice poszukuja w nas oparcia, mozliwosci pomocy czy rozmowy. Nieste-
ty, nie kazdy zwolontariuszy czuje sie na sitach, by wystucha¢, porozmawiac na temat
choroby dziecka. Zdarza sie, ze rodzic, ktory bardzo otworzy sie przed nami, zadaje
nam jedno z najtrudniejszych pytan: ,Dlaczego? Dlaczego to akurat jego dziecko?”...
Na to pytanie nie znamy odpowiedzi. Nikt z nas nie zna. Rodzic cierpi, a my nie po-
trafimy mu odpowiedziec. Niekiedy wystarczy, ze po prostu jestesSmy obok. Dajemy
takiemu rodzicowi mozliwos¢ ,wygadania sie” czy wyptakania na naszym ramieniu.

Niektorzy ludzie nazywaja nas aniotami. Méwia, ze mamy w sobie tyle dobra,
tyle mitosci do drugiego cztowieka, bo przeciez mitos¢ to nie tylko uczucie do ro-
dzica, meza, zony, dziecka. Jak powiedziat Rainer Maria Rilke: ,Mito$¢ to czuwa-
nie nad cudzg samotnoscig™. Cytat ten oddaje istote mitosci - Ze to nic innego,

¢ Za: www.aforyzmy.com.pl/milosc/milosc-to-czuwanie-nad-cudza-samotnoscia
(31.01.2017).
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jak czuwanie przy drugiej osobie. Cicha, niepozorna obecnos$¢, ktéra zapewnia
poczucie bezpieczenstwa. Mitos¢ jest podstawg inteligencji i przejawia sie na
rézne sposoby. Czesto utozsamiamy mitos¢ ze stowem ,kocham”. Czy to jednak
wszystko? Czy o to chodzi? Naszym zdaniem, mitos¢ to przede wszystkim obec-
nosé, bezinteresowna pomoc, okazywanie zainteresowania i poswiecenie czasu.
Mitos¢ jest w kazdym z nas, mozemy tez doswiadczyc¢ jej wszedzie. My doswiad-
czamy jej za kazdym razem, kiedy jeste$my na oddziale. Dotyka nas mito$¢ dziata-
jacawdwie strony, od wolontariusza do dziecka, a takze odwrotnie - wdziecznos¢
i uSmiech dziecka jest dla nas swego rodzaju mitos$cia. Oddziat onkologii dziecie-
cej to miejsce, gdzie bdl, cierpienie, krzyk sg na porzadku dziennym. To smutny
oddziat, na ktérym codziennie stycha¢ monotonng prace monitoréw, szum respi-
ratoréw, pisk elektrod i szum tézek szpitalnych. Jest to tez miejsce, gdzie stychac
ptacz, cichy ptacz rodzicéw i dzieci.

Powszechnym zjawiskiem na oddziale onkologii jest Obcos$¢. Czesto zadajemy
sobie pytanie, jak jg zdefiniowacé? Czym wtasciwie jest? Obcos¢ zas moze pojawié
sie nagle, jesli méwimy o nieszczesliwym wypadku, badZ narasta stopniowo - na
przyktad w przypadku choroby przewlektej. Obcos¢ przejawia sie tym, ze osoba,
ktdéra dotychczas zachowywata sie i wygladata normalnie, zmienia swoje zachowa-
nie, wyglada zupetnie inaczej. Chory staje sie inny niz dotychczas. Doswiadczenie
choroby uczy go odmiennego spojrzenia na swiat. Choroba zaktéca funkcjonowa-
nie rodziny’. Ciezko jest wszak pozostac sobg, gdy ciato sie zmienia, a tryb zycia jest
mocno zaktécony. Onkologiczni pacjenci czesto nie méwia wprost o swoich potrze-
bach, a charakter oddziatu nastraja negatywnie. Jak zatem stworzy¢ serdeczng at-
mosfere? Jak pobudzi¢ do interakcji? Zastanawiamy sie nieustannie, w jaki sposdb
budowad wartosciowe relacje z matymi pacjentami.

Jak sie wydaje, rozwigzanie problemu moze by¢ bardzo proste. W komunikacji
z drugg osobg chodzi przede wszystkim o szacunek. To wtasnie szacunek powinien
by¢ wartoscig nadrzedna. Stowo ,szacunek” (ang. respect) pochodzi od tacinskiego
re, coO oznacza ,ponownie” oraz spektare, co oznacza ,spojrz”. Dostownie oznacza
wiec ,spojrz ponownie” - zastanow sie, wrdé, spojrz na pacjenta raz jeszcze. Nie daj
sie omamic¢ pierwszym wrazeniom, spéjrz drugi raz, bez etykietek, stereotypow.
Ujrzyj w pacjencie cztowieka, ktéry nie wymaga od ciebie cudéw, tylko serdeczno-
$ci. Ciepto i otwartosé sprawig, ze pacjent poczuje sie wyjgtkowo?.

7 Patrz: A. Lauveng: Bytam po drugiej stronie lustra. Wygrana walka ze schizofreniq. Wydawnic-
two Smak Stowa, Sopot 2006, s. 106.

8 A.Lauveng: Niepotrzebna jak réza. Wydawnictwo Smak Stowa, Sopot 2009, s. 28.
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Nasuwa sie pytanie, gdzie w takiej sytuacji jest miejsce na usmiech i Smiech?
Czy chory ma prawo do radosci? Czy w tak trudnym momencie mozna doswiad-
czy¢ mitosci? Nasz wolontariat i praca z drugim cztowiekiem nie tylko ucza empatii,
czy pokory, co pokazuja, ze cuda dokonujg sie w najmniejszych drobiazgach co-
dziennosci. Nasi mali onkologiczni podopieczni cieszg sie kazdym dniem. Dla nich
najmniejszy szczegodt, gest czy po prostu dobre stowo jest radoscia. Kazde dziecko
jest wyjatkowe, nie ma dwdch takich samych rodzin, nie ma dwdch takich samych
chorych. My, jako wolontariusze, wchodzac do sali szpitalnej musimy instynktow-
nie ogarnia¢ sytuacje i by¢ swego rodzaju artystami. W swoim dziataniu musimy
wykazywac sie otwartoscia i kreatywnoscia. Pamietamy, ze relacja wolontariusz-
-pacjent powinna opierac sie na dobrym humorze, empatii i mitosci. To interakcja,
w ktérej kazda ze stron moze byc¢ sobga’.

By jeszcze bardziej i doktadniej przyblizy¢ Czytelnikowi specyfike relacji wo-
lontariusz-pacjent na oddziale onkologii dzieciecej, oto opowie$é o naszym pod-
opiecznym w relacji wolontariuszki Dominiki:

Dawid byt pacjentem oddziatu onkologicznego przez pét roku. Poznatam go w mo-
mencie, kiedy miat 17 lat. To wtasnie Dawid nauczyt mnie szacunku, pokory i mitosci do
drugiego cztowieka. Choroba nowotworowa zaatakowata go z dnia na dzien. Przebieg
choroby postepowat gwattownie, gdyz guzy uciskaty na pétkule mézgowe. Dawid byt
sparalizowany i miat zaburzone procesy poznawcze.

Zastanawiatam sie, co wtasciwie moge zrobic dla Dawida? Jak mu poméc? Czas po-
kazat mi, ze to Dawid wyznaczat tor naszej znajomosci. On wyznaczat granice. Jego cho-
roba nauczyta mnie pokory i cierpliwosci. Wiele razy byto tak, ze cos sobie zaplanowa-
tam, ale stan zdrowia Dawida uniemozliwiat mi to. Dawid nie wymagat ode mnie cudéw,
chciat, bym byta obok. Chciatam swojq postawg wzmacnia¢ Dawida i dawac mu site na
kazdy dzien. Staratam sie, by pomimo postepdw choroby byto normalnie, by nie odbierac
Dawidowi hobby czy zainteresowan. Dlatego potrafilismy godzinami oglgda¢ mecze, czy
dyskutowacé na temat Realu Madryt.

Ostatnie miesigce byty trudne zaréwno dla Dawida, jak i dla mnie. Ciezko towarzy-
szy sie choremu, ktéry zdaje sobie sprawe z zagrozenia, jakim jest Smierc. Trudno jest
rozweselic takiego pacjenta. Dawid nauczyt mnie tego, ze nie musze byc¢ super, Ze nie mu-

? Szerzejnatentemat - patrz: P.P. Grzybowski: Czerwony nos i radosc Zycia. Dziatalnos¢ doktoréw
klaunéw w opiniach wolontariuszy. [w:] P.P. Grzybowski, N. Woderska (red.): Wolontariat - czas stra-
cony czy bezcenny? Akademickie Centrum Wolontariatu - Uniwersytet Kazimierza Wielkiego,
Bydgoszcz 2014, s. 95-125; P.P. Grzybowski: Doktor Klaun! Terapia Smiechem, wolontariat, eduka-
cja miedzykulturowa. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2012; P.P. Grzybowski: Patch Adams.
Od poczucia nieréwnosci po rewolucje mitosci w medycynie i edukacji. ,Parezja”, nr 2/2015, s. 66-76.
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sze sie smiac, by by¢ dobrym Klaunem - Towarzyszem. Dawid pokazat mi, ze w swoich
dziataniach musze byc¢ niestereotypowym Klaunem, otwartym na drugiego cztowieka
i jego chorobe, lecz takze na zblizajqcq sie smieré. W swoich dziataniach staram sie da-
wac pacjentom swobode i wolnos¢. Gdy pacjent chce sie pomodli¢ - modlimy sie, gdy
chce ptakac - ptaczemy, a gdy chce sie Smiac - po prostu sobie zartujemy.

Wazne jest, by pacjenci pomimo choroby mogli poczuc sie spetnieni. Dawid ktéregos
razu zazyczyt sobie pizzy z sosem czosnkowym i pieczarkami. To byto jego marzenie. Po
konsultacjach z ordynatorem udato sie dostarczyc pizze na oddziat. Usmiech pacjenta byt
bezcenny, a rados¢ na wage ztota. To byty jego ostatnie miesiqce zycia. Nie miatam wpty-
wu na to, co wydarzy sie péZniej. Miatam za to wptyw na tamten moment. Najwazniejsze
byto to, by pacjent byt szczesliwy.

Istotg mitosci jest czuwanie nad drugqg osobq.

Z powyzszych refleksji wynika, ze pomimo tego, iz praca na oddziale onkolo-
gii dzieciecej jest niesamowicie trudna, a wolontariusz napotyka wiele przeszkéd
i trudnosci, jest to najlepsza forma pomocy drugiemu cztowiekowi, jakg mozemy
ofiarowac. Kazdy wywotany usmiech, kazde chociaz chwilowe zapomnienie o cho-
robie sprawia, ze wysitek wtozony w nasza prace jest tego wart, zostaje bowiem
doceniony, a my czujemy sie przez to spetnieni.
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Streszczenie

W artykule zostata przedstawiona dziatalno$¢ Fundacji ,Dr Clown”, w ktorej
wolontariusze prowadzg terapie Smiechem w bydgoskich szpitalach i placéw-
kach opiekunczo-wychowawczych. W pierwszej czesci zostaty opisane wybra-
ne projekty realizowane w Klinice Pediatrii, Onkologii i Hematologii Dzieciecej
w Szpitalu Uniwersyteckim nr 1im. A. Jurasza w Bydgoszczy. Autorki nastepnie
przedstawiajg specyfike tego oddziatu i jego pacjentow, koncentrujac sie szcze-
gblnie na relacjach wolontariuszy z pacjentami i ich rodzinami.
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| umierajgcy jako Inni i Obcy”
(Bydgoszcz, 25 listopada 2016)

W gmachu Biblioteki Gtéwnej Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy
25 listopada 2016 roku odbyto sie miedzyuczelniane sympozjum naukowo-meto-
dyczne pt. ,Wspodlne obszary tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykulturowe;j.
Chorzy, cierpigcy i umierajacy jako Inni i Obcy”. Jego gtéwnymi organizatorami
byli pracownicy i doktorantka Zaktadu Pedagogiki Ogdlnej i Poréwnawczej Uni-
wersytetu Kazimierza Wielkiego, natomiast do wspétpracy wtaczyli sie badacze
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i doktoranci z Katedry Pracy Socjalnej (Uniwersytet Mikotaja Kopernika), Kate-
dry Studiow nad Niepetnosprawnoscia i Tanatopedagogika (Uniwersytet Mikotaja
Kopernika), Katedry i Kliniki Pediatrii, Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia
Dzieci (Uniwersytet Medyczny w Gdansku), Zaktadu Mysli Spotecznej i Edukacji
Srodowiskowej (Uniwersytet Kazimierza Wielkiego). Do wspétpracy zostali za-
proszenia takze specjalisci i wolontariusze z Domu Sue Ryder w Bydgoszczy, byd-
goskiego oddziatu Fundacji ,Dr Clown” oraz Akademickiego Centrum Wolontaria-
tu dziatajacego przy Uniwersytecie Kazimierza Wielkiego.

Zarys problematyki referatéw przedstawionych w trakcie sympozjum oraz na-
wigzujacej do nich dyskusji przedstawia sie nastepujaco.

Choroba, cierpienie, towarzyszace im przemiany ciata i samopoczucia, a takze
kwestie ostateczne bedace nieodtgcznym elementem schytku zycia, dotycza jed-
nostki w jej najblizszym srodowisku (rodziny, przyjaciot, znajomych, wspotpracow-
nikow itp.) oraz wiazg sie ze zmiang stanu i zachowania do tego stopnia, ze pewnego
dnia kto$ bliski jest juz nie tylko Innym, ale staje sie wrecz Obcym. Kwestia spo-
tecznego wykluczania chorych, cierpigcych i umierajacych, ze wzgledu na ich cechy
i perspektywy, jest niezwykle delikatna i w zwigzku z tym rzadko podejmowana
w kontekscie edukacji. Zagadnienia te stanowig wspélny przedmiot zainteresowan
tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykulturowej. Mozna wrecz méwic o przenika-
niu sie obszaréw zainteresowan czy tozsamosci celéw badaczy tych zjawisk i pro-
cesow, a takze dziatan oséb zaangazowanych w opieke nad chorymi, cierpigcymi,
umierajacymi i ich bliskimi oraz twércami dotyczacych ich koncepcji edukacji - co
otwiera interesujaca ptaszczyzne dialogu.

Organizatorzy miedzyuczelnianego sympozjum naukowo-metodycznego
,Wspdlne obszary tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykulturowej. Chorzy, cier-
piacy i umierajacy jako Innii Obcy” zaprosili jego uczestnikéw do wspadlnej refleksji
i dyskusji, koncentrujac sie wokét nastepujgcych probleméw:

- Jakie czynniki warunkuja postrzeganie chorych, cierpigcych i umierajacych

jako Innych i Obcych?

- W jakich okolicznosciach odmiennos¢ chorych, cierpigcych i umierajacych
utrudnia ich relacje w rodzinie, srodowisku placéwki medycznej, opiekun-
czejoraz w przestrzeni publicznej?

- Najakich zasadach i w jakich formach, w procesie przetamywania wzajem-
nej Obcosci, mozna wspierac chorych, cierpigcych i umierajacych oraz oso-
by opiekujace sie nimi?

- Zjakimiwyzwaniamiidylematami zmagaja sie tworcy koncepcji wychowa-
nia do chorowania, cierpienia i umierania?
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Oto szczegdtowe informacje na temat wygtoszonych referatéw.

Prof. UMK dr hab. Jézef Binnebesel (Uniwersytet Mikotaja Kopernika) w referacie
Wprowadzenie do tanatopedagogiki przedstawit zatozenia teoretyczne i ideologicz-
ne tanatopedagogiki. Referujacy, bedac twoércg oryginalnej koncepcji pedagogicz-
nej refleksji nad wychowaniem do chorowania, cierpienia i umierania wspomniat
dokonania licznych specjalistow, ktérych badania go zainspirowaty. Wskazat moz-
liwosci zastosowania kategorii pojeciowych z dziedziny tanatopedagogiki do opisu
zjawisk i proceséw zwigzanych z doswiadczaniem i przezywaniem m.in. cierpienia,
straty, zatoby.

Doc. dr hab. med. Zbigniew Bohdan (Uniwersytet Medyczny w Gdarnsku) w cha-
rakterystycznym dla tego specjalisty stylu wypowiedzi, petnym budzacych emocje
stuchaczy przenosni, ilustracji i poetyckich odniesien, rozwazat temat Cierpienie
ojcow. Wypowiadajac sie jako lekarz pediatra i paliatywista uczestniczacy m.in.
w pracach hospicjow domowych, scharakteryzowat relacje w rodzinach, w kté-
rych Obcos$¢ wynikajaca z nieuleczalnej choroby jednego z jej cztonkdw, wigze sie
z przemianami zachowania wszystkich domownikéw. Niezwykle rzadko porusza-
ne w badaniach naukowych zjawisko cierpienia mezczyzn (szczegdlnie ojcow), to-
warzyszacej mu samotnosci oraz Obcosci przejawiajgcej sie w braku zrozumienia
przez znajomych i przyjacioét, zostato tu przedstawione jako powazny problem spo-
teczny o dalekosieznych implikacjach dla sfery edukacji i pedagogiki.

Dr Elzbieta Okonska (Uniwersytet Kazimierza Wielkiego) w referacie Inny, bo cier-
piqcy czy cierpigcy, bo Inny? O dialogu z Innym w sytuacjach granicznych uwag kilka
przedstawita filozoficzne przestanki Innosci w sytuacjach granicznych, zwracajac
szczegblng uwage na dialogiczny wymiar cierpienia Innego, ktory w zwigzku ze
swa chorobg i niepetnosprawnoscia szczegdlnie potrzebuje obecnosci i zrozu-
mienia innych oséb. Jako jeden z najistotniejszych czynnikéw radzenia sobie z te-
go rodzaju sytuacjami, referujgca wskazata budzenie nadziei i podtrzymywanie
w Innym przekonania o wtasnej wartosci i sensie wspdélnego przezywania sytu-
acji granicznej.

Mgr Magdalena Pluta (Uniwersytet Kazimierza Wielkiego) w bogato ilustrowanej
prezentacji Szpital jako pogranicze kulturowe. Zmagania z wzajemnq Obcosciq odnio-
sta sie do przyktadow z literatury, w ktérych chory, bedac Obcym dla 0séb z naj-
blizszego oraz dalszego srodowiska zmaga sie takze z nieprzychylnymi zjawiskami
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charakterystycznymi dla osrodkéw opieki medycznej bedacych elementami roz-
budowanego systemu stuzby zdrowia. Przedstawiajac przypadki Arnhild Lauveng
i Trei Wilber, referujaca podkreslita potrzebe zachowania zwtaszcza przez perso-
nel medyczny postawy szacunku wobec odmiennosci chorego, cho¢by nawet sys-
tem nie stwarzat do tego odpowiedniej okazji.

Mgr Katarzyna Wolszczak bedaca koordynatorka zespotu psychologéw Domu
Sue Ryder w Bydgoszczy i na co dzien zajmujaca sie m.in. sprawami podopiecz-
nych w hospicjum domowym, odniosta sie do okolicznosci swej pracy w referacie
Dotykanie smierci. Jak zmieniajq sie bliskie relacje u kresu zycia. Opierajac sie na do-
Swiadczeniach wtasnym oraz cztonkéw swojego zespotu, opowiadata o zmaganiu
sie z Obcoscig oséb w terminalnej fazie zycia, o stereotypach zwigzanych z potrze-
bami i oczekiwaniami umierajgcych oraz o wyzwaniach czekajacych wolontariuszy
hospicyjnych.

Mgr Magdalena Bednarczyk (Uniwersytet Mikotaja Kopernika) wygtosita referat
Temat cierpienia i smierci w przestrzeni szkolnej - propozycje ksztatcenia nauczycieli
poprzez kampanie Fundacji Hospicyjnej. Przedstawita w nim ideologiczne podstawy
dziatalnosci Fundacji Hospicyjnej oraz dostepne dzieki portalowi internetowemu
srodki dydaktyczne dla oséb interesujacych sie wychowaniem do chorowania, cier-
pienia i umierania oraz realizujacych zwigzane z nimi koncepcje edukacji w szkole.
Referujgca podkreslita role nauczyciela w procesie oswajania ucznidéw z nieunik-
niong Obcoscia (zaréwno wtasna, jak i ich bliskich) oraz mozliwosci wykorzysta-
nia srodkéw dydaktycznych opracowanych przez gdanska Fundacje Hospicyjna do
pracy z uczniami.

Mgr Renata Deka (Uniwersytet Mikotaja Kopernika) w referacie Pacjent u kresu zy-
cia i wiezien wolontariusz - co wynika ze spotkania tych dwdch swiatéw scharakteryzo-
wata projekty edukacyjne, w ramach ktérych do pracy w hospicjach zostali zaan-
gazowani wiezniowie. Zaréwno oni jako pensjonariusze zaktadéw penitencjarnych,
jak i pacjenci hospicjéw s postrzegani jako Inni i Obcy, co wigze sie z postawami
nieufnosci, niecheci, niepewnosci itp. Opisane przez referujaca projekty (z wyko-
rzystaniem bogatego materiatu ilustracyjnego) pozwolity stuchaczom na refleksje
o potencjalnych mozliwosciach wykraczania poza standardowe schematy w edu-
kacji i opiece paliatywne;j.
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Mgr Karolina Kramkowska bedaca stuchaczka studiéw doktoranckich przy Uni-
wersytecie Kazimierza Wielkiego i koordynatorkg prac Akademickiego Centrum
Wolontariatu UKW przygotowata obszerny referat na temat Edukacja nieformal-
nych opiekundéw oséb z chorobqg Alzheimera formq optymalizowania jakosci opieki spra-
wowanej w domu. Nawigzujac do wtasnych doswiadczen jako opiekunki nad osoba-
mi z chorobg Alzheimera, przedstawita dane statystyczne dotyczace tego zjawiska;
codzienne problemy, z ktérymi zmagaja sie chorzy i ich opiekunowie; a takze za-
tozenia koncepcji opieki holistycznej realizowanej przez nieformalnych opiekunéw
0so6b dotknietych tym schorzeniem.

Mgr Alicja Moczulska, mgr Marta Lubinska i Dominika Szubinska to wolontariuszki
bydgoskiego oddziatu Fundacji ,Dr Clown”. Realizujac liczne zadania wolontaryj-
ne na oddziatach dla dzieci w szpitalach w Bydgoszczy, dokonaty ich reasumpcji
w referacie Doktorzy klauni w relacjach z pacjentami bydgoskich szpitali. Przedstawity
okolicznosci relacji ze swymi podopiecznymi i ich rodzinami - niekiedy trudnych,
bo obarczonych poczuciem niepewnosci i w wielu przypadkach nieuchronnoscia
dramatycznych perspektyw kontaktéow z nieuleczalnie chorymi. W ich relacji te-
rapia $miechem przeprowadzana przez doktoréw klaunéw zostata ukazana jako
czynnik poprawy jakosci zycia i integracji spotecznosci szpitalne;.

Podsumowania sympozjum dokonat dr hab. Przemystaw Pawet Grzybowski
(Uniwersytet Kazimierza Wielkiego), sytuujac watki podejmowane przez poszcze-
gblnych referujgcych w strukturze referatu Obcy zrozumie Obcego. Patch Adams
i doktorzy klauni w relacjach z cierpigcymi. Na tle opowiesci o zyciu i dziatalnosci
pioniera terapii Smiechem, wskazat mozliwe ptaszczyzny wzajemnej Obcosci w od-
niesieniu do chorowania, cierpienia i umierania oraz preferowane przez Patcha
Adamsa formy przeciwdziatania wyobcowaniu - zaréwno w warunkach placéwki
opiekunczo-medycznej, jak i w pozasystemowych relacjach z chorymi, cierpigcymi
i umierajagcymi.

W dyskusji zabrato gtos osiem 0séb przystuchujacych sie obradom. Nawigza-
ty do przedstawionych referatow oraz podzielity sie wtasnymi doswiadczeniami
zwigzanymi z relacjami chorych, cierpigcych i umierajgcych z ich krewnymi, opie-
kunami i pracownikami placowek opiekunczych i medycznych.
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W przedsionku auli, w ktérej odbywaty sie wyktady, mozna byto obejrze¢ mini-
wystawe przygotowang przez dr. hab. Przemystawa Grzybowskiego - Patch Adams
i doktorzy klauni. Rewolucja mitosci w medycynie i edukacji. Na pieciu tablicach zostaty
przedstawione okolicznosci rozpoczecia dziatalnosci spotecznej przez swiatowej
stawy lekarza i terapeute $miechem Huntera ,Patcha” Adamsa oraz jego wypo-
wiedzi dotyczace zagadnien zwigzanych z opieka nad chorymi cierpigcymi oraz
edukacjag we wspdétczesnym swiecie. Zostaty one zilustrowane kilkudziesiecioma
barwnymi fotografiami obrazujgcymi aktywnos$¢ doktoréw klaunéw w miedzyna-
rodowych projektach dobroczynnych w Peru, Polsce, Rumunii i Syrii.

Uczestnictwo w sympozjum byto bezptatne i otwarte dla wszystkich zainte-
resowanych, ktérzy zarejestrowali sie droga elektroniczna. Referujacy dojechali
na swoj koszt i nie otrzymali wynagrodzen. W sympozyjnych wyktadach i dyskusji
wzieto udziat ponad osiemdziesiat oséb z Bydgoszczy, Gdanska, Elblaga, £odzi, To-
runia i Stupska.



Przewodnik
bibliograficzny

Czytelnik znajdzie tu wybor najpopularniejszych, dostepnych w jezyku polskim
lektur poswieconych zagadnieniom tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykultu-
rowej.

Adamkiewicz M.: Oblicza smierci. Propedeutyka tanatologii. Europejskie Centrum Edukacyj-
ne, Torun 2004.

Alexander H.: Doswiadczenie zatoby. Rézne rodzaje Smierci, rézne typy zatoby. Wydawnictwo
W drodze, Poznan 2001.

Antoszewska B.: Dziecko z chorobq nowotworowgq. Problemy psychopedagogiczne. Oficyna
Wydawnicza Impuls, Krakéw 2006.

Antoszewska B. (red.): Dziecko przewlekle chore - problemy medyczne, psychologiczne i pedago-
giczne. Heurystyczny wymiar ludzkiej egzystencji. Wydawnictwo Edukacyjne ,AKAPIT”,
Torun 2011.

Antoszewska B., Binnebesel J. (red.): Porozmawiajmy o $mierci... Wydawnictwo Uniwersyte-
tu Warminsko-Mazurskiego, Olsztyn 2014.

Bajkowski T., Sawicki K., Namiotko U. (red.): Diagnostyka i metodyka psychopedagogiczna
w warunkach wielokulturowosci. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 2014.

Baranski J., Pigtkowski W. (red.): Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii medycy-
ny. Oficyna Wydawnicza ATUT, Wroctawskie Wydawnictwo Os$wiatowe, Wroctaw
2002.

Barnard Ch.N.: Godne Zycie, godna Smierc. Wybitny kardiolog o eutanazji i samobdjstwie. Wy-
dawnictwo Jacek Santorski & Co, Wydawnictwo Cis, Warszawa 1996.

Bartoszek A.: Cztowiek w obliczu cierpienia i umierania. Moralne aspekty opieki paliatywnej.
Ksiegarnia $w. Jacka, Katowice 2000.

Bartoszewska E.: Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie w hospicjum. Ofi-
cyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005.



158

Bauman Z.: Smier¢ i niemiertelnos¢. O wieloci strategii zycia. Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 1998.

Benedyktowicz Z.: Portrety ,obcego”. Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, Krakow
2000.

Bernacka-Langier A., Janik-Ptocinska B., Kosowicz A., Pawlic-Rafatowska B., Piegat-Kacz-
marzyk M., Walczak G., Rejmer Z., Wasilewska-taszczuk J., Zasunska M.: Inny w pol-
skiej szkole - poradnik dla nauczycieli pracujgcych z uczniami cudzoziemskimi. Fundacja
Polskie Forum Migracyjne, Biuro Edukacji Miasta Stotecznego Warszawy, Warszawa
2009.

Biatek K., Kowalska A., Kownacka E., Piegat-Kaczmarzyk M.: Warsztaty kompetencji mie-
dzykulturowych - podrecznik dla treneréw. Uniwersytet Warszawski, Miedzynarodowe
Centrum Adaptacji Zawodowej, Warszawa 2008.

Binnebesel J.: Opieka nad dzieckiem z chorobq nowotworowgq: aspekt pozamedyczny. Wydaw-
nictwo Naukowe Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, Torun 2003.

Binnebesel J.: Opieka nad dzie¢mi i mtodziezq z chorobg nowotworowg w doswiadczeniu pacjen-
tow. Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, Torun 2003.

Binnebesel J.: Tanatopedagogika w doswiadczeniu wielowymiarowosci cztowieka i Smierci. Wy-
dawnictwo Adam Marszatek, Torun 2013.

Binnebesel J., Bteszynski W. (red.): Wielowymiarowos¢ cierpienia. Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Mikotaja Kopernika, Torur 2008.

Binnebesel J., Bteszynski J., Domzat Z. (red.): Wielowymiarowos¢ cierpienia. Wyzsza Szkota
Edukacji Zdrowotnej i Nauk Spotecznych, £6dz 2010.

Binnebesel J., Bohdan Z., Krakowiak P., Krzyzanowski D., Paczkowska A., Stolarczyk A.:
Przewlekle chore dziecko w domu. Poradnik dla rodziny i opiekunéw. Fundacja Hospicyjna,
Gdansk 2012.

Binnebesel J., Janowicz A., Krakowiak P. (red.): Jak rozmawiac z uczniami o koricu Zycia i wolon-
tariacie hospicyjnym. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2009.

Binnebesel J., Krakowiak P., Paczkowska A. (red.): Pozamedyczne aspekty opieki paliatywno-
-hospicyjnej. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2010.

Blackman N., Todd S.: Jak wspierac umierajqce osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng. Wy-
dawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej, Warszawa 2010.

Bonfantini M., Motta M.: Od poczwarki do motyla. Jak przezwyciezy¢ bdl Smierci i zatoby. Dru-
karnia i Ksiegarnia Swietego Wojciecha, Poznar 2004.

Bonino S.: Tysigce nici mnie tu wigze. Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej
im. M. Grzegorzewskiej, Warszawa 2010.

Bortkiewicz P.: Tanatologia. Zarys problematyki moralnej. Wydawnictwo Naukowe Uniwersy-
tetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2000.

Bortnowska H. (red.): Sens choroby, sens $mierci, sens zycia. Wydawnictwo Znak, Krakow
1984,

Bréhant J.: Thanatos. Chory i lekarz w obliczu smierci. Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa
1980.

Burszta W.J. (red.): Strategie $mierci - formy umierania. Swiadectwa literackie i kulturoznawcze.
Wydawnictwo Academica SWPS, Warszawa 2004.



Przewodnik bibliograficzny 159

Chojnacka-Szawtowska G.: Zmeczenie a zdrowie i choroba. Oficyna Wydawnicza Impuls, Kra-
kow 2009.

Cytowska B., Winczura B. (red.): Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne. Ofi-
cyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2007.

Czerniejewska I. (red.): Wielokulturowos$¢ na co dzieh. Materiaty dla nauczycieli. Stowarzysze-
nie Willa Decjusza, Krakéw 2006.

Czerniejewska |.: Edukacja wielokulturowa. Dziatania podejmowane w Polsce. Wydawnictwo
Naukowe Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, Torun 2013.

Dabrowski M.: Swéj/obcy/inny. Z probleméw interferencji i komunikacji miedzykulturowej. Swiat
Literacki, Izabelin 2001.

Dodziuk A.: Nie ba¢ sie smierci. Instytut Psychologii Zdrowia, Warszawa 2001.

Dodziuk A.: Zal po stracie, czyli o przezywaniu zatoby. Instytut Psychologii Zdrowia, Warsza-
wa 2007.

Dolto F.: Rozmowy z dzieckiem o sSmierci. Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2002.

Drazkiewicz J. (red.): W strone cztowieka umierajgcego. O ruchu hospicjow w Polsce. Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 1989.

Drogos S.: Cztowiek w obliczu smierci. Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2001.

Encrevé-Lambert M.-H.: Czy dziadzius poszedt do nieba? Jak rozmawia¢ z dzieckiem na tematy
zwiqgzane ze Smierciqg? Wydawnictwo ESPe, Krakéw 2006.

Europejski Ruch Mtodziezy przeciwko Rasizmowi, Ksenofobii, Przejawom Antysemityzmu
i Nietolerancji: Kazdy inny, wszyscy réwni... Harcerskie Biuro Wydawnicze Horyzonty,
Warszawa 2003.

Gatuszka M., Szewczyk K. (red.): Narodziny i smier¢. Bioetyka kulturowa wobec stanéw granicz-
nych zycia ludzkiego. Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2002.

Gatuszka M., Szewczyk K. (red.): Umierac bez leku. Wstep do bioetyki kulturowej. Wydawnic-
two Naukowe PWN, Warszawa 1996.

Gérecki M.: Hospicjum w stuzbie umierajqcych. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa
2000.

Grzybowski P.P.: Doktor klaun! Terapia smiechem, wolontariat, edukacja miedzykulturowa. Ofi-
cyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2012.

Grzybowski P.P.: Edukacja miedzykulturowa - konteksty. Od tozsamosci po jezyk miedzynarodo-
wy. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2011.

Grzybowski P.P.: Edukacja miedzykulturowa - przewodnik. Pojecia, literatura, adresy. Oficyna
Wydawnicza Impuls, Krakéw 2008.

Hartman J., Szbat M.: Problematyka umierania i Smierci w perspektywie medyczno-kulturowe;j.
Wydawnictwo Wolters Kluwer Polska, Warszawa 2016.

Hennezel C.: W imieniu Zycia. Opowiedz mi o $mierci... Wydawnictwo Klucze, Gdansk 2007.

Herbert M.: Zatoba w rodzinie. Jak poméc cierpigcym dzieciom i ich rodzinom. Gdanskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2005.

Idzik 1., Nitka J., Marcinowska H., Onuchowska A., Kasprzyk T., Bityk K., Reich A., Mackie-
wicz K., Cieslinski t.: Program edukacyjny ,Rézni - réwni”. Podrecznik dla prowadzqgcych
lekcje na temat mniejszosci narodowych i etnicznych. Stowarzyszenie ,Jeden Swiat”, Po-
znan 2004.



160

Janowicz A., Krakowiak P., Paczkowska A., Sikora B. (red.): Sztuka komunikacji z osobami
u kresu zZycia. Poradnik dla profesjonalistéw i opiekunéw nieformalnych - rodzin i wolonta-
riuszy. Fundacja ,Lubie pomagac¢”, Gdansk 2013.

Janowicz A., Krakowiak P., Sikora B.: Zdrowa rozmowa. Sztuka komunikacji z osobami u kresu
zycia i ich opiekunami. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2014.

Janowicz A., Krakowiak P., Stolarczyk A. (red.): Solidarni. Opieka paliatywno-hospicyjna w Pol-
sce. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2015.

Jundzitt E., Pawtowska R.: Pedagog wobec osoby chorego. Wydawnictwo Harmonia, Gdansk
2010.

Kapciak A., Korporowicz L., Tyszka A. (red.): Komunikacja miedzykulturowa - zblizenia i impre-
sje. Instytut Kultury, Warszawa 1995.

Kapuscinski R.: Spotkanie z Innym jako wyzwanie XX| wieku. Universitas, Krakéw 2004.

Kaufmann J.C.: Kiedy ja jestem Innym. Oficyna Naukowa, Warszawa 2013.

Keirse M.: Smutek dziecka - jak poméc dziecku przezy¢ strate i Zatobe? Polskie Wydawnictwo
Encyklopedyczne, Radom 2005.

Kielar-Turska M.: Zy¢ wspdlnie: odkrywac innego, przeciwdziata¢ zniewoleniu, realizowaé wspél-
ne cele. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2007.

Kossak-Gtowczewski K., Kozyczkowska A. (red.): Wielokulturowo$é. Miedzy edukacjq regio-
nalng i edukacjg miedzykulturowq. Dylematy i konteksty tozsamosciowe. Oficyna Wydaw-
nicza Impuls, Krakéw 2015.

Krakowiak P.: Spoteczne i edukacyjne funkcje opieki paliatywno-hospicyjnej. Badanie w dziataniu
2002-2010. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2012.

Krakowiak P.: Strata, osierocenie i Zatoba. Poradnik dla pomagajqgcych i dla oséb w zatobie. Fun-
dacja Hospicyjna, Gdansk 2008.

Krakowiak P.: Wolontariat w opiece u kresu zycia. Geneza, rozwéj, funkcjonowanie, mozliwosci
optymalizacji i integracji. Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Mikotaja Kopernika,
Torun 2012.

Krakowiak P.: Zdgzy¢ z prawdq. O sztuce komunikacji w hospicjum. Fundacja Hospicyjna,
Gdansk 2006.

Krakowiak P., Krzyzanowski D., Modlinska A.: Przewlekle chory w domu. Poradnik dla rodzin
i opiekunéw. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2011.

Krakowiak P., Modlinska A. (red.): Podrecznik wolontariusza hospicyjnego. Fundacja Hospicyj-
na, Gdansk 2008.

Krakowiak P., Modlinska A., Binnebesel J. (red.): Podrecznik koordynatora wolontariatu hospi-
cyjnego. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2008.

Krakowiak P., Stolarczyk A. (oprac.): Ksigdz Eugeniusz Dutkiewicz SAC. Ojciec ruchu hospicyj-
nego w Polsce. Fundacja Hospicyjna, Gdarsk 2008.

Kusio U.: Dialog w komunikacji miedzykulturowej. Ideaty a rzeczywistosé¢. Uniwersytet Marii
Curie-Sktodowskiej, Lublin 2011.

Klbler-Ross E.: Dzieci i smieré. Jak dzieci i ich rodzice radzq sobie ze Smierciqg. Wydawnictwo
Media Rodzina, Poznan 2007.

Kiibler-Ross E.: Koto zycia - autobiografia. Wydawnictwo Swiat Ksigzki, Warszawa 2000.

Kibler-Ross E.: Rozmowy o smierci i umieraniu. Wydawnictwo Media Rodzina, Poznan 2007.



Przewodnik bibliograficzny 161

Kiibler-Ross E.: Smier¢. Ostatni etap rozwoju. MtBiznes Sp. z 0.0., Warszawa 2008.

Kiibler-Ross E.: Zyciodajna $mier¢. Ksiegarnia Swietego Wojciecha, Poznan 1996.

Lauveng A.: Bytam po drugiej stronie lustra. Wygrana walka ze schizofreniqg. Wydawnictwo
Smak Stowa, Sopot 2008.

Lauveng A.: Niepotrzebna jak réza. Potrzeba normalnosci w chorobie psychicznej. Wydawnic-
two Smak Stowa, Sopot 2009.

Lewowicki T. (red.): Edukacja miedzykulturowa w Polsce i na swiecie. Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Slaskiego, Katowice 2000.

Lewowicki T., Chojnacka-Synaszko B., Kwadrans t. (red.): Aksjologiczne konteksty edukacji
miedzykulturowej. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza
Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Wydawnictwo Adam Marszatek, Stowarzy-
szenie Wspierania Edukacji Miedzykulturowej, Cieszyn-Warszawa-Torun 2015.

Lewowicki T., Nikitorowicz J., Pilch T., Tomiuk S. (red.): Edukacja wobec tadu globalnego. Wy-
dawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 2002.

Lewowicki T., Ogrodzka-Mazur E. (red.): Edukacja miedzykulturowa - teorie, poglqdy, doswiad-
czenia spoteczne. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza
Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Wydawnictwo Adam Marszatek, Cieszyn-
-Warszawa-Torun 2010.

Lewowicki T., Ogrodzka-Mazur E. (red.): Polityka spoteczna i oswiatowa a edukacja miedzykul-
turowa. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza Szkota
Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Cieszyn-Warszawa 2005.

Lewowicki T., Ogrodzka-Mazur E. (red.): W poszukiwaniu teorii przydatnych w badaniach mie-
dzykulturowych. Uniwersytet Slaski - Filia w Cieszynie, Cieszyn 2001.

Lewowicki T., Ogrodzka-Mazur E. (red.): Z teorii i praktyki edukacji miedzykulturowej. Wydziat
Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza Szkota Pedagogiczna ZNP
w Warszawie, Cieszyn-Warszawa 2006.

Lewowicki T., Ogrodzka-Mazur E., Gajdzica A. (red.): Swiat wartosci i edukacja miedzykulturo-
wa. Uniwersytet Slaski - Filia w Cieszynie, Wyzsza Szkota Pedagogiczna ZNP w War-
szawie, Cieszyn-Warszawa 2003.

Lewowicki T., Ogrodzka-Mazur E., Urban J. (red.): Spofeczne uwarunkowania edukacji mie-
dzykulturowej. Konteksty teoretyczne. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersyte-
tu Slaskiego, Wyzsza Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Wydawnictwo Adam
Marszatek, Cieszyn-Warszawa-Torun 2009.

Lewowicki T., Suchodolska J.: Dzieci i mtodziez w procesie ksztattowania postaw kulturowych.
Przewodnik po sciezkach edukacji regionalnej, wielo- i miedzykulturowej. Uniwersytet Sla-
ski - Filia w Cieszynie, Wyzsza Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Oficyna Wy-
dawnicza Impuls, Cieszyn-Warszawa-Krakéw 2012.

Lewowicki T., Suchodolska J. (red.): Rodzina, wychowanie, wielokulturowos¢. Uniwersytet
Slaski - Filia w Cieszynie, Wyzsza Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Cieszyn-
-Warszawa 2000.

Lewowicki T., Szczurek-Boruta A., Grabowska B. (red.): Spoteczne uwarunkowania edukacji
miedzykulturowej. Problemy praktyki oswiatowej. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji



162

Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Wydawnic-
two Adam Marszatek, Cieszyn-Warszawa-Torun 2009.

Lewowicki T., Szczurek-Boruta A., Ogrodzka-Mazur E. (red.): Teorie i modele badan miedzy-
kulturowych. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Wyzsza
Szkota Pedagogiczna ZNP w Warszawie, Cieszyn-Warszawa 2006.

Lewowicki T., Szlosek F. (red.): Ksztatcenie ustawiczne do wielokulturowosci. Wydawnictwo
Instytutu Technologii i Eksploatacji, Radom 2009.

Majerek B.: Mtodziez wobec innych. Studium empiryczne na temat nietolerancji spotecznej. Wy-
dawnictwo Naukowe Akademii Pedagogicznej, Krakéw 2005.

Mamzer H.: Czy warto ufa¢ obcym? Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mic-
kiewicza, Poznan 2011.

Mamzer H.: Tozsamos¢ w podrdzy. Wielokulturowos¢ a ksztattowanie tozsamosci jednostki. Wy-
dawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2003.

Martinelli S., Taylor M. (red.): Uczenie sie miedzykulturowe. Pakiet szkoleniowy nr 4. Rada Euro-
py i Komisja Europejska, Strasburg 2000.

Melosik Z.: Teoria i praktyka edukacji wielokulturowej. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow
2007.

Murray Parkes C., Laugani P., Young B. (red.): Przemijanie w kulturach. Obyczaje zatobne, po-
cieszenie i wsparcie. Wydawnictwo Astrum, Wroctaw 2001.

Nikitorowicz J. (red.): Edukacja miedzykulturowa. W kregu potrzeb, oczekiwan i stereotypdw.
Wydawnictwo Trans Humana, Biatystok 1995.

Nikitorowicz J.: Grupy etniczne w wielokulturowym swiecie. Gdanskie Wydawnictwo Psycho-
logiczne, Gdansk 2010.

Nikitorowicz J. (red.): Rodzina wobec wyzwan edukacji miedzykulturowej. Wydawnictwo Trans
Humana, Biatystok 1997.

Nikitorowicz J., Halicki J., Muszynska J. (red.): Miedzygeneracyjna transmisja dziedzictwa kul-
turowego. Wydawnictwo Trans Humana, Biatystok 2003, t. 1-2.

Nikitorowicz J., Muszynska J., Bo¢winska-Kiluk B. (red.): Od wielokulturowosci miejsca do
miedzykulturowosci relacji spotecznych. Wspétczesne strategie kreowania przestrzeni zycia
jednostki. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa 2014.

Nikitorowicz J., Muszynska J., Sobecki M. (red.): Wspdlnoty z perspektywy edukacji miedzykul-
turowej. Wydawnictwo Trans Humana, Biatystok 2009.

Nikitorowicz J., Sobecki M. (red.): Edukacja miedzykulturowa w wymiarze instytucjonalnym.
Wydawnictwo Trans Humana, Biatystok 1999.

Nikitorowicz J., Sobecki M., Misiejuk D. (red.): Kultury tradycyjne a kultura globalna. Konteksty
edukacji miedzykulturowej. Wydawnictwo Trans Humana, Biatystok 2001, t. 1-2.

Nowicka E., Nawrocki J. (red.): Inny - obcy - wrég. Oficyna Naukowa, Warszawa 1996.

Ogryzko-Wiewidrkowska M.: Rodzina i Smieré. Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-
-Sktodowskiej, Lublin 1994.

Ogryzko-Wiewidrkowska M.: Rodzina w obliczu smierci. Wydawnictwo Uniwersytetu Marii
Curie-Sktodowskiej, Lublin 1992.

Parfieniuk I.: Nauczyciel w sytuacji dialogu kultur. Wydawnictwo Trans Humana, Biatystok
2006.



Przewodnik bibliograficzny 163

Pearson L. (red.): Smierc¢ i umieranie. Postepowanie z cztowiekiem umierajgcym. Panstwowy
Zaktad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1973.

Pichler E., Richter R.: Nasze dziecko ma nowotwoér - pokonaé chorobe. Wydawnictwo Zysk
i S-ka, Warszawa 1995.

Piegat-Kaczmarczyk M., Rejmer Z.: Szkota integracji miedzykulturowej. Model pracy miedzy-
kulturowej WISE i przyktadowe scenariusze zajec. Polskie Forum Migracyjne, Warszawa
2014.

Pilch T. (red.): O potrzebie dialogu kultur i ludzi. Wydawnictwo Akademickie ,Zak”, Warszawa
2000.

Reynolds S., Valentine D.: Komunikacja miedzykulturowa. Przewodnik. Wydawnictwo Wolters
Kluwer Polska, Warszawa 2009.

Roczen R.: Na pograniczu zycia. Wydawnictwo Naukowe Semper, Warszawa 2007.

Sanders C.M.: Jak przezy¢ strate dziecka. Powrét nadziei. Gdanskie Wydawnictwo Psycholo-
giczne, Gdansk 2001.

Sanders C.M.: Powrét nadziei. Jak sobie poradzic z cierpieniem i pustkq po stracie bliskiej osoby.
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 1996.

Steuden S., Okta W. (red.): Jakos¢ zycia w chorobie. Wydawnictwo Katolickiego Uniwersyte-
tu Lubelskiego, Lublin 2007.

Stewart J. (red.): Mosty zamiast muréw. Podrecznik komunikacji interpersonalnej. Wydawnic-
two Naukowe PWN, Warszawa 2003.

Syrek E.: Jakos¢ zycia w chorobie. Spoteczno-pedagogiczne studium indywidualnych przypad-
kéw. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2001.

Szahaj A.: E pluribus unum? Dylematy wielokulturowosci i politycznej poprawnosci. Wydawnic-
two Universitas, Krakow 2004.

Szczurek-Boruta A.: Edukacja i odkrywanie tozsamosci w ramach wielokulturowosci. Szkice pe-
dagogiczne. Wydziat Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego, Oficyna Wy-
dawnicza Impuls, Katowice-Cieszyn-Krakéw 2007.

Szerlag A. (red.): Wielokulturowos¢ - miedzykulturowo$c¢ obszarami edukacyjnych odniesien.
Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005.

Szkudlarek T. (red.): Réznica, tozsamosé, edukacja. Szkice z pogranicza. Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakéw 1995.

Szopski M.: Komunikowanie miedzykulturowe. Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, War-
szawa 2005.

Switata M., Ktawsiu¢ P.: Podréz za horyzont. Pie¢ lat pézniej. Fundacja Hospicyjna, Gdarisk
20009.

Todorov T.: Podbéj Ameryki. Problem innego. Fundacja Altheia, Warszawa 1996.

Waldenfels B.: Topografia obcego. Studia z fenomenologii obcego. Oficyna Naukowa, Warsza-
wa 2002.

Walden-Gatuszko de K.: U kresu. Opieka paliatywna, czyli jak poméc rodzinie i personelowi
medycznemu Srodkami psychologicznymi. Wydawnictwo Medyczne Makmed, Gdansk
1996.



164

Walden-Gatuszko de K.: Wybrane zagadnienia psychoonkologii i psychotanatologii. Psycholo-
giczne aspekty choroby nowotworowej, umierania i Smierci. Wydawnictwo Uniwersytetu
Gdanskiego, Gdansk 1992.

Widera-Wysoczanska A.: Rozmowy o przemijaniu: hermeneutyczna analiza doswiadczen czto-
wieka. Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw 2002.

Wilber K.: Smiertelni niesmiertelni. Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2007.

Woolf V.: O chorowaniu. Wydawnictwo Czarne, Warszawa 2010.

Wojtowicz A.: Zjawisko Smierci w naukach przyrodniczych i religii. Dwugtos nauki i teologii. Tek-
sty wyktaddéw wygtoszonych na sympozjum naukowym zorganizowanym przez Oddziat Pol-
skiej Akademii Nauk w Poznaniu i Wydziat Teologiczny Uniwersytetu im. Adama Mickiewi-
cza dnia 21 kwietnia 1999 roku. Osrodek Wydawnictw Naukowych, Poznan 1999.

Zaporowski A.: Czy komunikacja miedzykulturowa jest mozliwa? Strategia kulturoznawcza. Wy-
dawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2006.

Zych A.A.: Przekraczajgc smuge cienia. Szkice z gerontologii i tanatologii. Biblioteka Pracownika
Socjalnego, Wydawnictwo Slask, Katowice 2009.

(opracowat Przemystaw Pawet Grzybowski)



‘ 0 autorach

dr Beata Antoszewska - adiunkt w Katedrze Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu
Warminsko-Mazurskiegow Olsztynie. Interesujg ja zagadnienia pedagogiki specjal-
nej, pedagogiki opiekunczej, psychoonkologii - zwtaszcza choroba nowotworowa
u dzieci; Smier¢ i zatoba oraz relacje miedzy lekarzem i pacjentem. Wybrane publi-
kacje: Dziecko przewlekle chore - problemy medyczne, psychologiczne i pedagogiczne.
Heurystyczny wymiar ludzkiej egzystencji (redakcja); Dziecko z chorobq nowotworowg.
Problemy psychopedagogiczne.

mgr Magdalena Bednarczyk - doktorantka na Wydziale Nauk Pedagogicznych
Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu; nauczycielka i wychowawczyni
w Szkole Podstawowej Towarzystwa Salezjanskiego w Toruniu; cztonkini stowa-
rzyszenia wspoétpracownikéw salezjanskich; wolontariuszka aktywnie pracujaca
z mtodzieza. Podejmuje dziatania majgce na celu uchroni¢ mtode pokolenie przed
demoralizacja, uczac oraz wychowujac dzieci i mtodziez do wartosci takich, jak
prawda, wolnos¢, sprawiedliwos¢, poczucie wspdlnego dobra i stuzby. Zaangazo-
wana w organizacje kolonii, zimowisk, stuzbe na rzecz ubogich, dziatalno$¢ chary-
tatywna, wspoétprace z osrodkami misyjnymi. Jej zainteresowania badawcze kon-
centruja sie wokét proceséw spotecznych i edukacyjnych wystepujacych w rodzi-
nach, a gtbwnym obszarem zainteresowan pedagogicznych jest wspoétpraca szkot
salezjanskich z rodzinami oraz ich pomocniczej roli wychowawczej. Swiadoma
kruchosci i przemijalnosci zycia podejmuje zadanie niesienia drugiemu cztowieko-
wi radosci, nadziei i pokoju.



166

prof. UMK dr hab. J6zef Binnebesel - pedagog, wyktadowca Uniwersytetu Miko-
taja Kopernika w Toruniu (kierownik Katedry Studiéw nad Niepetnosprawnosciag
i Tanatopedagogiki). Jest pionierem polskiej tanatopedagogiki, przewodniczacym
Komitetu Naukowego Fundacji Hospicyjnej, przewodniczagcym Komitetu Nauko-
wego Fundacji Lubie Pomaga¢, autorem i redaktorem licznych publikacji na temat
opieki paliatywnej, wolontariatu hospicyjnego, cierpienia, chorowania i umierania
w réznych kontekstach spotecznych. Wybrane publikacje: Opieka nad dzie¢mi i mto-
dziezq z chorobg nowotworowq - w oczach pacjenta; Opieka nad dzieckiem z chorobq
nowotworowq: aspekt pozamedyczny; Tanatopedagogika w doswiadczaniu wielowymia-
rowosci cztowieka i Smierci.

doc. dr hab. med. Zbigniew Bohdan - pracownik naukowy Kliniki Pediatrii, Ga-
stroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci Uniwersytetu Medycznego w Gdan-
sku. W 2017 roku obchodzi jubileusz czterdziestu lat pracy na Uczelni, w zwigzku
z czym twierdzi: schodze wiec powoli z mojej géry. Pediatra, trener psychoonkologii,
animator wolontariatu, wyktadowca z zakresu opieki paliatywnej i komunikacji, pe-
dagogiki specjalnej, wychowawca zawodowy (25 specjalizantow z pediatrii). Jego
nieumiarkowane pasje poznawcze i apetyty na zycie to ,tazenie” po goérach, tury-
styka, kolekcjonerstwo (ksigzki, muzyka jazzowa, obrazy i grafiki Ryszarda Stryjca),
kajakowanie, uprawy ogrodowe bylin, kulinaria.

mgr Renata Deka - doktorantka na Wydziale Nauk Pedagogicznych Uniwersytetu
Mikotaja Kopernika w Toruniu; pedagog resocjalizacyjny, do niedawna wolonta-
riuszka w zaktadzie karnym. Interesuja j3 zagadnienia szeroko rozumianej resocja-
lizacji i penitencjarystyki oraz wolontariat hospicyjny oséb pozbawionych wolno-
sci. Wybrane publikacje: Wolontariat zza krat - prezentacja realizowanych przez Stuz-
be Wiezienng w Polsce programéw; Inkluzja zamiast ekskluzji - wolontariat szansqg na
udany powrét do spoteczenstwa oséb odbywajqgcych kare pozbawienia wolnosci (wraz
z P. Krakowiakiem i A. Paczkowska); Rodziny wiezniéw zaangazowanych w wolonta-
riat hospicyjny - przyczynek do badan resocjalizacji inkluzyjnej (wraz z M.M. Urlinska).

prof. UKW dr hab. Przemystaw Pawet Grzybowski - wyktadowca w Katedrze
Pedagogiki Ogdlnej i Porownawczej Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego w Byd-
goszczy. Interesuja go zagadnienia pedagogiki miedzykulturowej i poréwnawczej,
a takze zjawisko Smiechu w edukacji. Koordynator ,Miedzyszkolnika” Forum Mto-
dych Pedagogéw przy Komitecie Nauk Pedagogicznych Polskiej Akademii Nauk;
opiekun Akademickiego Centrum Wolontariatu przy Uniwersytecie Kazimierza
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Wielkiego; wolontariusz ruchu doktoréw klaunéw. Wybrane publikacje: Doktor
klaun! Terapia smiechem, wolontariat, edukacja miedzykulturowa; Edukacja europejska
- od wielokulturowosci ku miedzykulturowosci; Edukacja miedzykulturowa - konteksty.
Od tozsamosci po jezyk miedzynarodowy; Edukacja miedzykulturowa - przewodnik.
Pojecia, literatura, adresy; Spotkania z Innymi. Czytanki do edukacji miedzykulturowej;
Smiech w edukacji. Od szkolnej wspélnoty $miechu po edukacje miedzykulturowg. Pu-
blikacje sa dostepne w catosci lub fragmentach na stronie internetowe;j:
http://strefa.academia.edu/PrzemystawGrzybowski

mgr Karolina Kramkowska - pedagog, filozof, doktorantka pedagogiki na Wy-
dziale Pedagogiki i Psychologii Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy
i koordynatorka Akademickiego Centrum Wolontariatu w tejze uczelni. Pracownik
dydaktyczny Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu, specjalistka opieki do-
mowej nad osoba przewlekle chora, trener przedmiotéw zawodowych powiaza-
nych ze wsparciem i opiekg nad osobami starszymi. Badania, ktére przeprowadzi-
ta na potrzeby rozprawy doktorskiej ,Doswiadczenia opieki nad osoba z choroba
Alzheimera w Srodowisku domowym” odpowiadaj3 jej pasji oraz blisko dziesiecio-
letniej praktyce w zakresie opieki nad osobami starszymi i przewlekle chorymi,
w tym osobami z demencja. Autorka bloga w zakresie opieki nad seniorami www.
opiekanadseniorami.blogspot.com. Wybrane publikacje: Kampania spoteczna jako
forma aktywnosci mediéw na rzecz ksztattowania odpowiedzialnosci spotecznej wobec
0s6b z chorobq Alzheimera i ich rodzin; Mozliwosci poprawy jakosci opieki nad osoba-
mi u kresu zycia przez wtqgczenie wolontariuszy w dziatania opiekuncze. Adaptacja do-
brych praktyk z Wielkiej Brytanii do Polski; Poszukiwania sensu zycia w rodzinie osoby
doswiadczajqcej przewlektych choréb demencyjnych mézgu; Potrzeba ksztattowania
odpowiedzialnosci spotecznej wobec rodzin oséb z chorobami demencyjnymi w Polsce
(wraz z P. Krakowiakiem).

mgr Marta Lubinska - wolontariuszka w Fundacji ,Dr Clown” (od grudnia 2012
roku), aktualnie koordynuje dziatania Fundacji w Klinice Pediatrii, Hematologii
i Onkologii w Szpitalu Uniwersyteckim nr 1im. A. Jurasza w Bydgoszczy. Wolonta-
riat daje jej poczucie spetnienia, a wywotanie kazdego, nawet najmniejszego usmie-
chu jest dla niej najwiekszym sukcesem. Kazda spedzona chwila na oddziale, kazdy
usmiech jest jej zdaniem bezcenny i stanowi sens bycia wolontariuszem. Z zawodu
magister fizjoterapii, czynnie pracujacy w gabinecie rehabilitacji dzieciecej. Jej naj-
wiekszg pasja jest zdobywanie polskich Tatr.


http://strefa.academia.edu/Przemys%C5%82awGrzybowski

168

mgr Alicja Moczulska - wolontariuszka Fundacji ,Dr Clown” od poczatku istnie-
nia jej Oddziatu Bydgoskiego (od 2008 roku). W czerwcu 2010 roku przejeta sta-
nowisko petnomocnika Oddziatu. Z zawodu pedagog z uprawnieniami w zakresie
oligofrenopedagogiki, profilaktyki spotecznej oraz opieki i wychowania. Od kilku
lat prowadzi zajecia rewalidacyjne i terapie zajeciowa z dzie¢mi z réznymi dysfunk-
cjami od zaburzen ruchowych po autystyczne. Wolontariat to dla niej czes¢ zycia,
bez ktérej nie mozna zy¢, to niesamowita satysfakcja z pomagania innym i dzielenia
sie dobrem, wsparciem, stowem, radoscia. Lubi by¢ potrzebna innym, a magia czer-
wonego nosa doktora klauna daje jej site i energie do dziatania. Jej zainteresowania
to mito$¢ do gor, zwierzat i sporty zimowe.

dr Elzbieta Okonska - adiunkt w Zaktadzie Filozofii Edukacji i Metodologii Badan
Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy, wyktadowca w sekcji bydgo-
skiej Wydziatu Teologicznego Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza. Dodatkowo
ukonczyta fakultet historii na Wydziale Humanistycznym Wyzszej Szkoty Peda-
gogicznej w Bydgoszczy, a takze studiowata teologie w Prymasowskim Instytucie
Kultury Chrzescijanskiej. Cztonkini Zespotu w projekcie NCN dr hab. Heleny Ostro-
wickiej prof. UKW Urzqgdzanie uniwersytetu - dyskursywny obraz wspétczesnej refor-
my szkolnictwa wyzszego w Polsce; cztonkini Zespotu Pedagogiki Chrzescijanskiej,
Zespotu Pedagogiki Mtodziezy, Zespotu Edukacji dla Bezpieczenstwa przy Komite-
cie Badan Pedagogicznych PAN. Prezes ,Fundacji Laboratorium Bezpieczenstwa”.
Jej gtéwne obszary zainteresowan naukowo-badawczych to: dialog i komunikacja
spoteczna, dialog akademicki, dialog edukacyjny na réznych szczeblach nauczania,
dialog edukacyjny w Kosciele katolickim. Pasje: dziatalnos¢ spoteczna, kultura, je-
zyk i kuchnia wtoska. Najwazniejsze publikacje to: Nauczyciel religii w szkole. Tezy.
Poszukiwania. Propozycje; Co sie dzieje z wartosciami? Préba diagnozy (redakcja wraz
z K. Stachewiczem).

mgr Magdalena Pluta - doktorantka | roku pedagogiki na Uniwersytecie Kazimie-
rza Wielkiego w Bydgoszczy. Absolwentka animacji spoteczno-kulturowej, opieki
nad dzieckiem i wczesnego wspomagania rozwoju oraz promocji zdrowia z marke-
tingiem spotecznym. Wolontariuszka w Klinice Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Dzieciecej w Szpitalu Uniwersyteckim Nr 1im. A. Juraszaw Bydgoszczy. Interesuje
sie szeroko rozumiang pedagogika terapeutyczno-lecznicza oraz pedagogika mie-
dzykulturowg - zwtaszcza w kontekscie edukacji dzieci chorych przewlekle i pro-
blemoéw wynikajgcych z ich trudnej sytuacji zyciowe;j.
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Dominika Szubinska - wolontariuszka Fundacji ,Dr Clown”, studentka Il roku
audiofonologii w Collegium Medicum im. L. Rydygiera w Bydgoszczy. W Fundacji
dziata od 2014 roku - swojg prace wolontaryjng rozpoczeta w Klinice Pediatrii,
Hematologii i Onkologii Dzieciecej w Szpitalu Uniwersyteckim nr 1 im. A. Jurasza
w Bydgoszczy. Od wrzesnia 2016 roku petni funkcje liderki grupy wolontariuszy
w Wojewddzkim Szpitalu Dzieciecym im. J. Brudzinskiego w Bydgoszczy. Na co
dzien studiuje i pracuje w Centrum Medycznym Sir Med w Inowroctawiu jako asy-
stentka osoby niepetnosprawnej. Od najmtodszych lat dziata na rzecz drugiego
cztowieka. Wolontariat jest istotng czescia jej zycia, a uSmiech pomaga rozswietli¢
jej droge do ludzi.

mgr Katarzyna Wolszczak - psycholog, absolwentka Uniwersytetu Kazimierza
Wielkiego w Bydgoszczy oraz Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu. Pet-
ni funkcje Koordynatora Zespotu Psychologéw w Domu Sue Ryder w Bydgoszczy
(o$rodek prowadzony przez Pallmed Sp. z 0.0. ul. Roentgena 3, 85-796 Bydgoszcz,
domsueryder.org.pl). Wspiera chorych przebywajacych na Oddziale Opieki Palia-
tywnej oraz udziela pomocy psychologicznej w Poradni dla Oséb Osieroconych
i Poradni Leczenia Bolu. Zawodowo zainteresowana przede wszystkim neuropsy-
chologiag oraz psychosomatyka. Wybrane publikacje: Satysfakcja z zycia oséb bez-
domnych (wraz z M.A. Basinska i A. Sucharska-Daraz); Skad sie bierze wyuczona bez-
radnosé? Lokalizacja poczucia kontroli a afektywnos¢ dzieci bezdomnych.



