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Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorob¹
nowotworow¹ – koniecznoœæ, naturalnoœæ czy klêska?

Silence and remaining silent when facing a child with cancer –
necessity, naturalness or failure?

Silence and remaining silent occupy a significant position in human life. We need silence to think
over many matters, and sometimes it is necessary to re-think them, especially considering mod-
ern civilization overwhelmed with noise, chaos, haste and overuse of words lacking meaning. We
need silence to express our respect for human dignity by remaining silent. This article will first
present a general understanding of silence and remaining silent. Then we will refer these notions
to situations when a space of silence and remaining silent emerges around a child with cancer.
The sources of such specific space will be indicated. Silence and remaining silent do not concern
only the child itself, but also the child’s relatives – parents and siblings, as well as all those indi-
viduals who come into contact with such a child. Silence and remaining silent when facing a child
with cancer will be analyzed from various perspectives and dimensions, including diagnosis and
treatment. For us, the most significant and at the same time the most unique situation is the one
when silence and remaining silent embrace a child who cannot be cured and inevitably ap-
proaches death.In this paper we will attempt to answer a few key questions: Are silence and re-
maining silent a necessity or perhaps a natural reaction to the surrounding reality? Or, perhaps,
their appearance is definitely unjustified. Maybe they should not accompany a child with cancer.
Is it better or would it be better to speak or remain silent? And finally – where can the sources of
such silence and remaining silent be found?
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Wprowadzenie

Cisza i milczenie to zjawiska towarzysz¹ce cz³owiekowi od zawsze, choæ ró¿ne
by³y ich znaczenia i konteksty. Milczy siê wówczas, kiedy nie chce siê wypowia-



daæ s³ów, zabieraæ g³osu w dyskusji, czyli chce siê coœ przemilczeæ. Milczeæ mo¿na
wówczas, kiedy chcemy zaakcentowaæ nasz¹ emocjonaln¹ reakcjê na rzeczywi-
stoœæ. Œwiadome powstrzymywanie siê od mówienia posiada wartoœæ etyczn¹
(np. dochowanie tajemnicy, trwanie wobec w³asnych wartoœci, idea³ów) (Olear-
czyk 2010, s. 53). „O czym nie mo¿na mówiæ, o tym trzeba milczeæ” pisa³ Ludwig
Wittgenstein (Regiewicz, ¯ywio³ek 2014, s. 11).

Milczeæ mo¿na tak¿e, kiedy chce siê zrozumieæ, odnaleŸæ znaczenie wypowia-
danego s³owa, czyli coœ przemyœleæ. Powiadaj¹ „Cisza milczenia ustanawia zna-
czenie” (tam¿e, s. 12). Milczenie zas³ania to czego wypowiedzieæ nie mo¿na, nada-
je temu sens. „Stosowany celowo brak s³ów wskazuje na dodatkowy sens, ale jest
tak¿e odwrotnie – umiejêtne pos³ugiwanie siê s³owami otwiera wypowiedŸ na to,
co pozostaje w sferze niewypowiedzianego” (Korwin-Piotrowska 2014, s. 36).

I w koñcu mo¿na chcieæ przekazaæ znaczenie, zakomunikowaæ szacunek, daæ
wyraz pamiêci lub zupe³nie przeciwnie – wskazaæ na lekcewa¿enie i obojêtnoœæ.

Warto zaznaczyæ, i¿ literatura nauk spo³ecznych i humanistycznych ma bo-
gat¹ reprezentacjê ró¿norodnych opracowañ na temat ciszy i milczenia. Ka¿da
nauka, podkreœlaj¹c odmienne aspekty wskazanych pojêæ, przyczynia siê do zbu-
dowania pe³nego ich obrazu. Jêzykoznawstwo odnosi siê do milczenia przede
wszystkim jako zachowania komunikacyjnego. Psychologia interesuje siê milcze-
niem w ró¿nych zaburzeniach psychicznych. Pedagogika poszukuje drogi wyko-
rzystania ciszy i milczenia w wychowaniu.

S³owa „cisza” i „milczenie” w jêzyku polskim, choæ posiadaj¹ ró¿ny zakres
znaczeniowy, s¹ stosunkowo czêsto stosowane zamiennie. Cisza to brak wszel-
kich odg³osów (milczenie); stan atmosfery bez wiatru lub z bardzo s³abym powie-
wem; spokojne ¿ycie, bez niezwyk³ych wydarzeñ i wstrz¹sów. To w koñcu spokój
wewnêtrzny. Z kolei milczenie oznacza niemówienie, nieodzywanie siê (cisza);
brak reakcji na coœ, niezabieranie g³osu w jakiejœ sprawie. Cisza jest nastêpstwem
milczenia, a milczenie wywo³uje ciszê. Cisza mo¿e przejawiaæ siê w milczeniu,
w kontemplacji czy medytacji (Olearczyk 2010).

Milczeæ mo¿na w ha³asie. Cisza jednak wyklucza jego istnienie. Milczenie
wspó³tworzy ciszê, mo¿e w niej trwaæ. Z kolei milczenie nie zawsze jest cisz¹
(tam¿e, s. 54). Milczenie, jak i cisza mog¹ prowadziæ do uzyskania wiedzy niedo-
stêpnej za pomoc¹ innych sposobów. Milczenie przekazuje wartoœci i pojêcia
istniej¹ce poza s³owem (Niedzia³kowski 1998, s. 16). „Milczenie mo¿e coœ komuni-
kowaæ, ale wy³¹cznie w odpowiednim kontekœcie. Bez wyznaczaj¹cego ramy in-
terpretacyjne kontekstu, milczenie jest tylko niem¹ cisz¹” (Przybyszewski 2013).

Poœród wielu rodzajów milczenia jest i to, przypisywane ludziom, którzy ju¿
odeszli. Oni nie maj¹ wyboru miêdzy milczeniem a mówieniem i w tym sensie jest
to milczenie transcendentne (tam¿e). Nam taki rodzaj milczenia nie jest jeszcze
dostêpny. „Milczenie, które istnieje poza s³owami. Milczenie to uwidacznia siê
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w ludzkich postawach, ³¹czy ludzi i jest wyrazem ludzkiej œwiadomoœci” (Nie-
dzia³kowski 1998, s. 19).

Ludzie s¹ w wiêkszoœci uzale¿nieni od s³ów, którymi nie s¹ w stanie wyraziæ
wielu uczuæ. Milczenie jako œwiadoma rezygnacja z mowy mo¿e zobrazowaæ te
uczucia (tam¿e, s. 16). Gregory Bateson uznaje, i¿ „Nie mo¿na nie komunikowaæ”.
Oznacza to, ¿e milczenie zawsze coœ wyra¿a, coœ komunikuje. Jest noœnikiem wielu
znaczeñ obecnych w kontekœcie pozajêzykowym i zwi¹zanych z tym, kto milczy
i wobec kogo to czyni (Rakoczy 2014, s. 460).

... wokó³ diagnozy/rozpozania

Choroba nowotworowa u dzieci w wielu przypadkach zaczyna siê podstêp-
nie i do w³aœciwego rozpoznania dochodzi czêsto po kilku tygodniach, a nawet
miesi¹cach1. W tym czasie jeszcze nikt nie spostrzega niepokoj¹cych objawów
i nie podejrzewa „trudnej” dla wszystkich przysz³oœci2. Po ust¹pieniu pierwszych
dolegliwoœci, samopoczucie dziecka zaczyna nieco siê poprawiaæ – jednak nie na
d³ugo. Wydaje siê, ¿e ponownie dziecko s³abnie, boryka siê z niedyspozycj¹3.
Kontakt z lekarzem skutkuje pojawieniem siê obaw i podejrzeñ, którym towarzy-
szy szereg czynnoœci diagnostycznych i czêsto obfituje w „zmowê milczenia”. Jej
Ÿród³em s¹ niekorzystne mity i uprzedzenia wi¹¿¹ce siê z chorob¹ nowotworow¹.
Zapewne ma ono swoje uzasadnienie4. Lekarz pierwszego kontaktu nie jest w sta-
nie postawiæ ostatecznego rozpoznania, nawet jeœli ma g³êboko uzasadnione po-
dejrzenie. Takie rozpoznanie mo¿e byæ postawione tylko w wyspecjalizowanym
oœrodku diagnostycznym. Jednak lekarz kieruj¹cy powinien wyjaœniæ rodzicom,
¿e celem skierowania jest wykonanie specjalistycznych badañ pomocnych w wy-
jaœnieniu niecharakterystycznych objawów i dolegliwoœci. Jeœli rodzice domagaj¹
siê wiêcej informacji, wówczas lekarz powinien wymieniæ im schorzenia brane
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1 A. Chybicka pisze, ¿e „Nowotwory rozwijaj¹ siê z zasady podstêpnie i nawet w zaanga¿owanym
procesie czêsto stan ogólny dziecka jest dobry. Wymaga to zachowania czujnoœci onkologicznej
przez lekarzy pierwszego kontaktu. Niezbêdne s¹ staranne badania fizykalne obejmuj¹ce ca³ego
ma³ego pacjenta” (Chybicka 2009, s. IX).

2 Najczêœciej rodzice zg³aszaj¹ siê do lekarza rodzinnego z powodu w ich mniemaniu, stosunkowo
³agodnych i typowych objawów, jak brak apetytu, infekcja, bóle koñczyn (Kowalczyk, Samardakie-
wicz 1998, s. 37).

3 Wywiad prowadzony z rodzicami dzieci, u których rozpoznano ostr¹ bia³aczkê limfoblastyczn¹
wskazuje na wystêpowanie: apatii, os³abienia, sk³onnoœci do siniaczenia siê pod wp³ywem b³ahych
urazów, pokrwawienie z b³on œluzowych jamy ustnej i nosa, powiêkszenie wêz³ów ch³onnych ob-
wodowych, postêpuj¹c¹ bladoœæ (Radwañska 1998, s. 57).

4 Autorzy zajmuj¹cy siê problematyk¹ choroby nowotworowej zarówno w wymiarze medycznym,
jak i pozamedycznym twierdz¹, i¿ przekazanie rodzicom informacji o rozpoznaniu powinno
nast¹piæ po wykonaniu niezbêdnych badañ potwierdzaj¹cych postawion¹ przez lekarzy hipotezê.
Zatem czas diagnozowania i oczekiwania na wyniki wype³niony jest cisz¹ i milczeniem.



pod uwagê, w tym chorobê nowotworow¹ jako jedn¹ z mo¿liwoœci. Na tym etapie
nie jest wskazane przedstawienie schorzenia nowotworowego, jako najbardziej
prawdopodobnego rozpoznania, nawet wówczas, kiedy przemawia za tym wiele
danych (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998, s. 38).

Jeœli rodzice poznaj¹ przypuszczenia rozpoznania, wówczas zachowuj¹ mil-
czenie wobec dopytuj¹cego siê dziecka. Wokó³ chorego pojawia siê zatem cisza.

Czas od otrzymania wyników do spotkania z lekarzem cechuje milczenie per-
sonelu pielêgniarskiego, który nie jest upowa¿niony do przekazywania informa-
cji. Wielu rodziców chc¹c jak najszybciej poznaæ diagnozê dopytuje napotkane
osoby z personelu. Jednak pytania pozostaj¹ bez odpowiedzi. Zachowanie to jest
jak najbardziej odpowiednie5, bowiem to na lekarzu spoczywa obowi¹zek infor-
mowania6. Lekarz spoœród zawodów medycznych dysponuje najszersz¹ wiedz¹
medyczn¹ i to on ma najszersze kwalifikacje do udzielania œwiadczeñ zdrowot-
nych (Dercz, Izdebski, Rek 2015, s. 136).

Milczenie przerywa rozmowa w gabinecie kierownika kliniki. W czasie pierw-
szej rozmowy rodzice zwykle s³uchaj¹ tego co ma do powiedzenia lekarz i czasem
zadaj¹ pytania dotycz¹ce przyczyn choroby, mo¿liwoœci leczenia i wyleczenia
dziecka. Lekarz po przekazaniu rodzicom rozpoznania zachowuje zwykle milcze-
nie, które jednak nie jest oznak¹ tajemnicy i niemówienia. Wyra¿a zupe³nie coœ
odmiennego. Jest oznak¹ wspó³czucia. W tym milczeniu zawarte s¹ najczêœciej
wszystkie jego emocje i szacunek dla powagi sytuacji (Bohdan 2011). Ten rodzaj
milczenia, kiedy nie wypowiada siê s³ów „pocieszania na si³ê”, mog¹cych
zafa³szowaæ rzeczywistoœæ, jest niezbêdny w rozmowie z rodzicami. Warto w tym
miejscu przypomnieæ tak¿e s³owa Bogdana de Barbaro (2005), który wskazuje, ¿e
w medycynie diagnoza jest kluczem do dialogu, porozumienia. Nie mo¿e byæ ona
s³owem zaklêciem wy³¹cznie dla wtajemniczonych. Nie powinna byæ zlepkiem
niezrozumia³ych s³ów. Lekarz w tym dialogu jest odpowiedzialny za umiejêtne
rozpoznanie intencji pacjenta (w przypadku dziecka najpierw s¹ to rodzice), co
on chce wiedzieæ lub co nale¿y mu przekazaæ. Diagnoza zatem mo¿e stworzyæ re-
lacjê lekarza z pacjentem.

Zupe³nie inaczej sprawa mo¿e przedstawiaæ siê w odniesieniu do dziecka. Po-
mimo jego prawa do informacji mo¿e ona do niego nie dotrzeæ. Mo¿e zostaæ za-
trzymana ze wzglêdu na „jego dobro”. Czasem milczenie, które jest wstrzymywa-
niem siê od przekazania informacji, trwa „za d³ugo”, a¿ w koñcu jest po prostu za
póŸno (zob. Antoszewska 2007). Milczenie maj¹ce na celu dochowanie tajemnicy,
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5 Pielêgniarka mo¿e udzieliæ pacjentowi lub jego rodzinie informacji o stanie zdrowia pacjenta w za-
kresie koniecznym do sprawowania opieki pielêgnacyjnej. Zob. Ustawa o zawodach pielêgniarki
i po³o¿nej (art. 16, pkt 2) (Dercz, Izdebski, Rek 2015).

6 Podkreœla to ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, jak i ustawa o zawodach leka-
rza i dentysty.



ukrycie prawdy, doprowadza do naruszenia zaufania, którym dziecko darzy ro-
dziców.

Motywy milczenia zwykle bior¹ siê z przera¿enia, lêku jaki budzi choroba no-
wotworowa. Dla wielu rodziców nowotwór oznacza to samo co wyrok œmierci.
Dla innych mówienie prawdy jest zadaniem ponad si³y. Nie potrafi¹ oni us³yszeæ,
o co pyta chore dziecko.

Kwestia informowania chorego dziecka powinna byæ uzale¿niona od tego czy
ono chce wiedzieæ, czy pyta na co jest chore i w koñcu, czy mówi co chce wiedzieæ.
Jeœli milczy lub odmawia przyjêcia informacji o rozpoznaniu, nikt nie ma prawa
mu ich przekazywaæ. W onkohematologii dzieciêcej ustalono szereg rekomendacji
dotycz¹cych ró¿nych etapów leczenia, wœród nich mo¿na odnaleŸæ te zwi¹zane
z informowaniem o rozpoznaniu choroby nowotworowej7. Podkreœla siê w nich,
i¿ najbardziej aktualnym pytaniem, jakie stawiaj¹ sobie lekarze onkolodzy i psy-
cholodzy, jest to: „na ile i kiedy, w jaki sposób z tak¹ diagnoz¹ zaznajamiamy dzie-
cko” (Kowalczyk, Samardakiewicz 2000, s. 732). Wiele lat wczeœniej wyznawano
zasadê nie informowania. Wskazywano, ¿e dziecku nie jest potrzebna wiedza
o naturze choroby i nie potrzebuje ono znaæ jej nazwy. Powinno jednak wiedzieæ,
¿e zaanga¿owanie w proces leczenia warunkuje jego wynik (Zdebska, Armata
1982). „Gdy rozpoznanie jest pewne, prawda musi byæ podana rodzicom, nigdy
dziecku, i wyt³umaczona w jasnych i zrozumia³ych s³owach, bez zbêdnego wpro-
wadzania ich w zawi³oœci lekarskiego myœlenia” (tam¿e, s. 369–381).

Prowadzone badania i obserwacje wskazuj¹, ¿e przekazanie informacji wymu-
sza kompleksowe wsparcie dziecka w trakcie choroby. Komitet Psychospo³eczny
SIOP przedstawia wiele propozycji, w jakich okolicznoœciach tê wiadomoœæ prze-
kazaæ otwieraj¹c w ten sposób mo¿liwoœæ wyboru najlepiej odpowiadaj¹cej opcji.
Dziecko, u którego rozpoznano nowotwór, musi zrozumieæ przyczynê, z powodu
której jego ¿ycie w najbli¿szej przysz³oœci zostanie zmienione (Kowalczyk, Samar-
dakiewicz 1998, s. 42).

„(…) Powiedzia³ mi o biopsjach, guzach, kostniakomiêsaku, remisjach. Moi rodzice
s³uchali go, ja robi³em notatki, ca³y czas notowa³em. To dziwne, ale notuj¹c, poczu³em
siê lepiej. To by³o tak, jakbym formu³uj¹c pytania, zapisuj¹c je na kartkach, odziera³ je
z tajemnicy, strachu, grozy.
Kiedy lekarz skoñczy³, spojrza³ na mnie i zapyta³:
– Jakieœ pytania?
Odpowiedzia³em, ¿e mam czterdzieœci dwa. Tylko tyle zd¹¿y³em zapisaæ. Tamtego
dnia lekarz odpowiedzia³ na moje czterdzieœci dwa pytania, ale nasunê³o mi siê dwa-
dzieœcia kolejnych. Im wiêcej lekarz mi wyjaœnia³, tym wiêcej mia³em pytañ, ale im
wiêcej udziela³ mi odpowiedzi, tym wiêkszy czu³em spokój. To by³ taki cykl, korzystny
zarówno dla mnie, jak i dla niego” (Espinosa 2015, s. 55–56).
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7 Komitet Psychospo³eczny Miêdzynarodowego Towarzystwa Onkologów Dzieciêcych (Samarda-
kiewicz, Kowalczyk 2000, s. 729–735).



Zapewne nie mo¿na unikn¹æ momentów ciszy i milczenia zarówno w samym
sposobie przekazywania informacji, jak i ich przyjmowania. Milczeniem, które
z jednej strony mo¿e wyra¿aæ szacunek wobec dziecka i jego trudnej, najbli¿szej
przysz³oœci, jak i milczeniem zwi¹zanym z ograniczonymi mo¿liwoœciami jêzy-
ka/mowy (sytuacje dotycz¹ce najm³odszych lub niepe³nosprawnych intelektual-
nie pacjentów, choæ zapewne nie tylko tych). Mo¿e siê równie¿ pojawiæ milczenie
zwi¹zane z ograniczonymi informacjami, wiedz¹ o danym rodzaju nowotworu,
jego mo¿liwoœciach terapeutycznych, jak i milczeniem, w którym chory chce
prze¿yæ diagnozê w ciszy.

…. wokó³ leczenia

W trakcie leczenia pojawiaj¹ siê momenty, w których przez gard³o rodzica nie
przechodz¹ z³e wiadomoœci. Chc¹c „chroniæ” dziecko przed smutkiem, zapobie-
gaæ za³amaniu, wycofaniu z leczenia rodzice nie przekazuj¹ wszystkich informacji
pojawiaj¹cych siê w trakcie leczenia. Doroœli staraj¹c siê zrozumieæ doœwiadcze-
nia psychiczne dziecka z chorob¹ nowotworow¹ wielokrotnie zapominaj¹ b¹dŸ
przeceniaj¹ jego mo¿liwoœci poznawcze i emocjonalne. Niedoceniaj¹ tego, ¿e
dziecko ma œwiadomoœæ swojego stanu i sytuacji, w której siê znajduje. Maj¹
z³udzenie, a czêsto te¿ nadziejê, ¿e dziecko nie zdaje sobie sprawy z tego jak po-
wa¿na jest jego choroba (Korzeniewska 1999, s. 34). Milcz¹.

Czasem bliscy musz¹ uczestniczyæ d³ugo w dramacie tajemniczoœci, prze¿y-
waj¹c go bardzo boleœnie. Co wiêcej, czêsto rodzina cierpi, poniewa¿ nie mo¿e
w sposób otwarty dzieliæ swojego ¿alu z pacjentem (Strauss 1975) zw³aszcza, kie-
dy on nie chce rozmawiaæ lub jest za ma³y by podj¹æ rozmowê. Milczenie wokó³
chorego i cierpi¹cego dziecka wywo³uje u niego poczucie osamotnienia.

G³ównym rodzajem emocji, które towarzysz¹ dziecku choremu niezale¿nie
od jego wieku, jest lêk. Jako ¿e lêk dotyczy przede wszystkim sytuacji ma³o zna-
nych lub nieznanych. Lêk mo¿e wyra¿aæ siê w pytaniach: Co siê za mn¹ stanie?
Czy bêdzie mnie bola³o? Co bêdzie siê dzia³o w trakcie zabiegu? Jak d³ugo bêdê
chorowa³? Czy wyzdrowiejê? Brak jakichkolwiek informacji w obszarze kreœlo-
nych pytañ mo¿e byæ przyczyn¹ stosowania mechanizmów obronnych utrud-
niaj¹cych adaptacjê do choroby (np. zachowania agresywne, regresja, ucieczka,
wyparcie itp.).

Niekiedy – zdarza siê to raczej rzadko – dzieci nie chc¹ rozmawiaæ o chorobie –
milcz¹. Nie maj¹ ochoty, by ktokolwiek do nich mówi³. Wol¹ przez jakiœ czas byæ
same.
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…. wokó³ rodzeñstwa

Chore dziecko i jego rodzice to nie jedyne osoby, które odczuwaj¹ wp³yw cho-
roby nowotworowej. Do tej grupy zaliczyæ nale¿y zdrowe rodzeñstwo, które tak-
¿e pyta o przyczynê i naturê choroby. Rozpoznanie choroby stanowi dla niego
ogromne obci¹¿enie. Pozostaje ono w wielu przypadkach z dala od kliniki czy od-
dzia³u, w których prowadzone jest leczenie brata czy siostry. Problemy poja-
wiaj¹ce siê w obrêbie wymienionej grupy zale¿¹ w du¿ej mierze od wieku dzieci
zdrowych, poziomu ich rozwoju i wczeœniejszych doœwiadczeñ, a tak¿e od relacji
jakie panowa³y w rodzinie (zapewne to nie s¹ jedyne czynniki warunkuj¹ce poja-
wienie siê problemów). Pocz¹tkowo mo¿e dochodziæ do odrzucenia faktu choro-
by u brata czy siostry, zazdroœci o emocjonaln¹ i fizyczn¹ dostêpnoœæ rodzica8. Zo-
brazowaniem trudnej sytuacji zdrowego rodzeñstwa jest poni¿sza wypowiedŸ:
„WyobraŸ sobie, ¿e masz osiemnaœcie lat, po szkole posz³aœ na trening, w³aœnie
po¿egna³aœ siê z najlepsz¹ przyjació³k¹ i wracasz do domu. Stajesz przed domem
i zastanawiasz siê: Dlaczego nigdzie nie pali siê œwiat³o? Gdzie siê podzia³ samo-
chód rodziców? Sk¹d takie uczucie pustki? Dlaczego nawet lampa na ganku nie
jest zapalona?

Stajesz w korytarzu i s³yszysz p³acz w kuchni. Z ciemnoœci wychodzi do ciebie
jakiœ obcy cz³owiek. Po chwili zdajesz sobie sprawê z tego, ¿e to nie ¿aden obcy
tylko pan Maguire, bliski przyjaciel rodziców. Podprowadza ciê do kanapy, sadza
i mówi, ¿e twój m³odszy brat jest w szpitalu. Ma bia³aczkê.

Powtarzasz sobie w kó³ko (…) To nie mo¿e byæ prawda. Czujesz siê jak szma-
ciana lalka, któr¹ za chwilê ktoœ podniesie i zapewni, ¿e wszystko bêdzie w porz¹dku.
(…) Zostajesz sama w pustym domu, ¿eby p³akaæ… wyobra¿aæ sobie najgorsze…
i czekaæ, a¿ ta d³uga noc minie” (Bombeck 1995, s. 115–116).

Milczenie rodziców mo¿e spowodowaæ u zdrowego rodzeñstwa poczucie
opuszczenia lub nawet odrzucenia, a tak¿e obwinianie siebie za chorobê brata czy
siostry. Niekiedy pojawia siê równie¿ obawa o ¿ycie chorego rodzeñstwa, jak
równie¿ o zdrowie w³asne i rodziców (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998).

Osoby opiekuj¹ce siê chorym rodzeñstwem, a zw³aszcza rodzice powinni wy-
jaœniæ zdrowym dzieciom wa¿ne i nurtuj¹ce kwestie zwi¹zane z chorob¹ (tam¿e).
Kolejna wypowiedŸ wskazuje, w jaki sposób mo¿na przeprowadziæ tak¹ rozmo-
wê. Nie jest ona recept¹ i regu³¹ daj¹c¹ siê zastosowaæ w ka¿dym przypadku,
jedynie pewn¹ podpowiedzi¹. „Zbiera³am siê trzy dni, zastanawiaj¹c siê, co mu
powiedzieæ. Próbowa³am oceniæ, co on chcia³by wiedzieæ. Pomyœla³am, ¿e powin-
niœmy najpierw spêdziæ przyjemnie czas, byæ tylko dla siebie. On czu³, ¿e bêdzie
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8 Szerszy opis sytuacji dotycz¹cej zdrowego rodzeñstwa maj¹cego chor¹ siostrê lub brata znajduje siê
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to coœ powa¿nego: „Co siê dzieje, mamo?” – „Markus jest bardzo chory” – „Jak bar-
dzo?” – „Michael czy wiesz, co to jest rak?” – „Tak, mamo, ludzie mog¹ na to um-
rzeæ.” – „Markus ma raka, ale lekarze bêd¹ robiæ wszystko, by przezwyciê¿yæ cho-
robê”. Wyjaœni³am mu te¿, ¿e tak¹ chorobê bardzo trudno siê leczy, ¿e nikogo nie
mo¿na np. przeciw niej zaszczepiæ. Pocz¹tkowo strasznie siê rozgniewa³. Nie
móg³ zrozumieæ, ¿e lekarze s¹ tacy „g³upi”. Chcia³ wiedzieæ, sk¹d bior¹ siê takie
choroby, a tego nie umia³am mu wyjaœniæ. Obieca³am jednak, ¿e ka¿dego dnia
mo¿e pytaæ o samopoczucie Markusa. Wie, ¿e czasem bêdê bardzo zmêczona (…),
ale potem znajdê czas, by odpowiedzieæ na wszystko” Pichler, Richter 1995, s.148).

…. wokó³ rówieœników, kolegów, kole¿anek

Kolejn¹ grup¹, wokó³ której roztacza siê bardzo czêsto milczenie, s¹ rówieœni-
cy chorego dziecka, kole¿anki i koledzy z klasy. To milczenie zwykle jest spowo-
dowane chêci¹ utrzymania choroby w tajemnicy, ukrywania jej ze wzglêdu na
negatywne postawy i wci¹¿ pokutuj¹ce stereotypy.

Przerwy w uczêszczaniu do szko³y mog¹ byæ bardzo czêste, a ich d³ugoœæ
zró¿nicowana. Zale¿¹ najczêœciej od rodzaju choroby nowotworowej, sposobu jej
leczenia i reagowania dziecka na prowadzon¹ terapiê, w³aœciwoœci organizmu itp.
W przebiegu tej grupy chorób dochodzi okresowo b¹dŸ trwale do zmniejszenia
wydolnoœci wysi³kowej dziecka, która mo¿e staæ siê obiektem zainteresowania ró-
wieœników (np. oœmieszanie). Rozmowa z dzieæmi to zadanie nauczyciela – wy-
chowawcy czy psychologa, których rodzice poinformuj¹ o chorobie dziecka. Jej
celem jest wykszta³cenie u rówieœników postawy ¿yczliwoœci, zrozumienia i wza-
jemnej odpowiedzialnoœci za siebie. Informacja o chorobie nie mo¿e byæ pozosta-
wiona bez odpowiedzi na zadawane przez rówieœników pytania. Prawdziwa ¿y-
czliwoœæ i pomoc kole¿eñska mo¿e zaistnieæ tylko wówczas, kiedy choroba kolegi
czy kole¿anki nie bêdzie tematem tabu. Znajomoœæ specyfiki choroby mo¿e przy-
czyniæ siê do nawi¹zywania rozmaitych form kontaktu z chorym (listy, smsy, sky-
pe itp.), w okresach, w których kontakt bezpoœredni jest uniemo¿liwiony.

Z badañ wynika, ¿e od 40% do 60% dzieci po przebyciu choroby nowotworo-
wej cierpia³o z powodu izolacji. Doœæ szybko zmniejsza siê grono przyjació³, kole-
¿anek i kolegów, zanika ich przychylnoœæ, wspó³praca i zmniejsza liczba wspól-
nych zajêæ. Nauczyciele niekiedy stwierdzaj¹, ¿e to „samotnicy”, „mali doroœli”.
Powodów jest zapewne wiele. Czasem wynika to ze strachu przed oœmieszeniem,
okazaniem mniejszej sprawnoœci, ujawnieniem blizn pooperacyjnych itp. Cza-
sem jednak rówieœnicy odrzucaj¹ dzieci po przebyciu choroby z obawy przed za-
ra¿eniem i zachorowaniem (zob. Owsiany 1996).
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…. w okresie stanu terminalnego

„Ma³e, niewinne, proste dzieciê
Z lekkim oddechem w piersi,

Nied³ugo ¿y³o na tym œwiecie,
Có¿ ono wie o œmierci? (…)”

William Wordsworth (2007, s. 67).

Jesteœmy uczestnikami powolnej, lepszej jakoœciowo zmiany nastawienia wo-
bec umieraj¹cych. Wyra¿a siê ona w coraz szerszej dyskusji wokó³ przerywania
zmowy milczenia, a ta jest niezbêdnym warunkiem bardziej œwiadomej i dostoso-
wanej do czasu umierania opieki. Idzie zatem o „przywrócenie œmierci godnoœci”
(Alichniewicz 1996, s. 145).

Œmieræ dziecka jest trudna do zaakceptowania, a có¿ dopiero proces powolne-
go umierania z powodu nieuleczalnej choroby. Pojawiaj¹ siê wówczas pytania:
Czy powiedzieæ dziecku, ¿e umiera? Jak to zrobiæ? A mo¿e nie mówiæ? Mo¿e najlep-
szym rozwi¹zaniem jest milczenie lub przekierowywanie tematu rozmowy na
inny? Kto ma to zrobiæ?

Podjêcie decyzji o zakoñczeniu leczenia to szczególnie trudne doœwiadczenie
dla wszystkich, którzy sprawuj¹ opiekê nad umieraj¹cym dzieckiem. Stawia per-
sonel medyczny w sytuacji, w której wiedza medyczna ustêpuje miejsca doœwiad-
czeniu i umiejêtnoœci utrzymywania relacji oraz wspieraj¹cego komunikowania
z dzieckiem i rodzicami (Kêdzierska 2011). Sposób przekazywania wiadomoœci
o tym, ¿e dziecko umiera, jest szczególnym zadaniem. Jest to proces uwzglêd-
niaj¹cy zarówno wsparcie emocjonalne, jak i informacyjne wykluczaj¹ce zasianie
fa³szywej nadziei.

Milczenie, jakie mamy w tym miejscu na myœli, zwi¹zane jest z przemyœle-
niem sytuacji dziecka umieraj¹cego, rozpoznaniem czasu, w którym nale¿y zakoñ-
czyæ leczenie agresywne i rozpocz¹æ leczenie paliatywne. Milczenie to najpierw
dotyczy lekarza wraz z ca³ym zespo³em medycznym sprawuj¹cym opiekê nad
dzieckiem, a nastêpnie jego rodziców. Kwestia jest delikatna i wymaga wyczucia,
cierpliwoœci nie wspominaj¹c o wiedzy.

Niektórzy umieraj¹cy chc¹ poznaæ prawdê i powo³uj¹ siê na prawo do niej, na
godnoœæ cz³owieka. Inni natomiast przekazanie prawdy odbieraj¹ jako wyraz braku
wspó³czucia, empatii, wra¿liwoœci. Trudno odpowiedzieæ na pytanie, ile prawdy
mo¿e przyj¹æ chory? Bowiem ka¿dy cz³owiek jest inny i nie ka¿dy jest przygoto-
wany na zaakceptowanie œmierci.

To, czy umieraj¹ce dziecko zdecyduje siê na rozmowê o swojej chorobie lub
nie, zale¿y od wczeœniejszych i obecnych relacji w rodzinie. Dziecko mo¿e wybraæ
milczenie, poniewa¿ jego bliscy nie pozwalaj¹ rozmawiaæ o chorobie (nie chc¹, nie
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s¹ gotowi, nie potrafi¹) lub wprost przeciwnie, mo¿e otwarcie siê komunikowaæ,
jeœli bliscy do tego zachêcaj¹ (za: tam¿e, s. 429). Cisza, która powstaje w pierw-
szym przypadku, mo¿e generowaæ poczucie odrzucenia i izolacji, budowaæ barie-
ry pomiêdzy dzieckiem a rodzicami (tam¿e). Milczenie mo¿e byæ wówczas k³am-
stwem os³oniêtym „dobrem pacjenta”, ochron¹ jego psychiki, które s¹ wygodne
dla wszystkich otaczaj¹cych dziecko (np. lekarzy, rodziców). Umieraj¹c¹ osobê
traktuje siê jak chor¹ (zob. Alichniewicz 1996, s. 146). Anna Alichniewicz (1996,
s. 146) zauwa¿a, ¿e postêpowanie takie ma swoj¹ konceptualizacjê – dwuznaczniki
konwencjonalne. S¹ to wyra¿enia, które na mocy konwencji nabieraj¹ w danej sy-
tuacji innego znaczenia ni¿ dos³owny i funkcjonuj¹ jako oczywiste dla wszystkich
sposoby omijania odpowiedzi na pytania z ró¿nych wzglêdów niewygodne.

B. Glaser i A. Strauss (zob. Zawi³a 2008), dokonuj¹c analizy trajektorii umiera-
nia, wyró¿nili konteksty œwiadomoœciowe, które zapewne mo¿na odnieœæ do sy-
tuacji nie tylko œmierci, ale i choroby przewlek³ej, nie tylko doros³ych, ale i dzieci.
1. „Zamkniêty kontekst œwiadomoœciowy” – pacjent nie wie, ¿e jest powa¿nie

chory, ale wie o tym jego rodzina. Pojawienie siê sprzymierzeñca wobec cho-
rego mo¿e zmieniæ ten kontekst w inny.

2. „Kontekst otwartej podejrzliwoœci” – pacjent podejrzewa jaki jest stan jego
zdrowia i ró¿nymi sposobami stara siê dociec prawdy. Jednak najbli¿si pe³ni¹
role stra¿ników chroni¹cych „owej tajemnicy”.

3. „Kontekst wzajemnego udawania” – najstarszy. Obie strony wiedz¹ o choro-
bie, ale udaj¹, ¿e rzeczywistoœæ jest inna. Kontekst mo¿e siê zmieniæ wówczas,
kiedy jedna strona postanawia „przerwaæ” milczenie.

4. „Otwarty kontekst œwiadomoœciowy” – to sytuacja, w której mówi siê o choro-
bie otwarcie bez tabu. Zdaniem B. Glasera i A. Straussa jest najbardziej korzy-
stna zarówno dla dziecka, jak i dla uporz¹dkowania relacji, podtrzymania
zaufania jakim dziecko darzy rodziców. Prowadzone badania wskazuj¹, ¿e
najczêstszym argumentem przywo³ywanym przez rodziców, którzy zdecy-
dowali siê poinformowaæ dziecko o chorobie, by³o jego zaufanie (Anto-
szewska 2006).
Kwestia „œwiadomoœci” ma zasadnicze znaczenie zarówno dla umieraj¹cej

osoby, jak i osób sprawuj¹cych nad ni¹ opiekê – tak medyczn¹, jak i pozame-
dyczn¹. Mo¿na oczekiwaæ tak¿e, ¿e bêdzie ona odgrywa³a jeszcze wiêksz¹ rolê
w drodze jak¹ pacjent przebywa miêdzy ¿yciem a œmierci¹ (Strauss 1975). Kilka-
naœcie lat temu generaln¹ i powszechnie stosowan¹ zasad¹ by³a postawa utajania
œmierci, g³ównie wobec osoby umieraj¹cej. Otoczenie dba³o, by zablokowane lub
opóŸnione zosta³y informacje medyczne o zagro¿eniu ¿ycia (Zuberek-Moskal
1999). Decyzja zwi¹zana z utrzymaniem nieuleczalnie chorych dzieci w ca³kowi-
tej niewiedzy o nadchodz¹cej œmierci podyktowana by³a przekonaniem, ¿e jej
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uœwiadomienie wyrazi siê w przyspieszeniu procesu umierania. Pod³o¿em takiej
strategii jest lêk tanatyczny (za: tam¿e, s. 272).

Nie ma jednoznacznych i doskona³ych rozwi¹zañ w trudnej emocjonalnie sy-
tuacji, jak¹ jest zbli¿aj¹ca siê œmieræ dziecka. Jednak prace badawcze, praktyka
medyczna a szczególnie hospicyjna – wskazuj¹, ¿e zarówno u chorych dzieci, jak
i chorych doros³ych wystêpuje œwiadomoœæ zagro¿enia ¿ycia9. Dla wielu autorów
problem œwiadomoœci nadchodz¹cej œmierci wœród dzieci chorych na nowotwory
jest pytaniem o wiek, w którym owa œwiadomoœæ siê kszta³tuje. Jednak prace ba-
dawcze z omawianego zakresu wskazuj¹, by z ostro¿noœci¹ i rozwag¹ traktowaæ
wiek jako czynnik rozwoju œwiadomoœci zagro¿enia œmierci¹. Na rozwój jej maj¹
bowiem wp³yw inne istotne czynniki, do których nale¿y zaliczyæ doœwiadczenia
dziecka z hospitalizacji, stopieñ zaawansowania choroby, stosowane metody
terapii oraz zachowanie najbli¿szych i personelu. „Nale¿y pamiêtaæ, ¿e dzieci po-
wa¿nie chore dorastaj¹ szybciej ni¿ ich zdrowi rówieœnicy i mog¹ wczeœniej wy-
kszta³ciæ w sobie pojêcie œmierci adekwatne do póŸniejszego etapu ¿ycia – w roz-
mowach mog¹ okazywaæ pe³n¹ œwiadomoœæ swojej sytuacji, zagro¿enia ¿ycia
i dojrzale ¿egnaæ siê z najbli¿szymi, zamykaj¹c swoje wa¿ne sprawy” (Kostek
2015, s. 252). Nie mniej jednak zawsze warto zapoznaæ siê z kszta³towaniem siê
pojêcia œmierci u dzieci ze wzglêdu na wiek i wzi¹æ je pod uwagê pracuj¹c z dziec-
kiem i jego rodzin¹. Wiedza ta pozwoli unikn¹æ pomy³ek i czêsto mo¿e przyczyniæ
siê do edukacji i poszerzenia wiedzy rodziców i innych doros³ych, którzy niekie-
dy mog¹ s¹dziæ: „¿e dzieci o œmierci nie myœl¹ i ona ich w ogóle nie dotyczy”10.

Jedn¹ ze znanych teorii jest opracowanie M. Bluebond-Langer, która wska-
za³a, i¿ nabycie wiedzy o chorobie odbywa siê etapami wspó³wystêpuj¹cymi z na-
rastaj¹c¹ patologi¹ organizmu oraz stosowaniem coraz intensywniejszych zabie-
gów leczniczych. Dzieci chore doœwiadczaj¹c dolegliwoœci choroby, zachowanie
personelu, zbieraj¹ informacje niezale¿nie od tego czy doroœli rozmawiaj¹ z nimi
na temat choroby, czy nie (Kêdzierska 2011). Bez wzglêdu na wiek, w pocz¹tko-
wym etapie dziecko zdaje sobie sprawê z powagi sytuacji. Nastêpnie doœwiadcza
skutków ubocznych leczenia, rozumie cel zabiegów medycznych i stosowanej te-
rapii. Kolejne etapy wskazuj¹ na pogorszenie stanu zdrowia, poprzez cykle na-
wrotów i remisji choroby, a tak¿e œmieræ innego dziecka z oddzia³u. Wszystko to
uœwiadamia choremu, ¿e mo¿e umrzeæ.

Unikanie rozmów na temat postêpuj¹cej choroby i zbli¿aj¹cej siê œmierci
wywo³uje i podwy¿sza niepokój (Zuberek-Moskal 1999). Nie daje dziecku wspar-
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9 Badania prowadzone przez Weatcher wskazuj¹, ¿e dzieci nieuleczalnie chore nie tylko ujawni³y
zdecydowanie wy¿sze wskaŸniki lêku i niepokoju, ale tak¿e wykaza³y tendencjê do stosowania ka-
tegorii œmierci, zagro¿enia ¿ycia, choroby, bólu w otaczaj¹cej rzeczywistoœci (za: Zuberek-Moskal
1999, s. 273).

10 Dok³adnie opisane podzia³y wiekowe kszta³towania siê pojêcia œmierci u dzieci mo¿na odszukaæ
w opracowaniu Rogiewicz, Tobota A. (2015, s. 426–430).



cia. Ono jest bystrym obserwatorem wielu sygna³ów zarówno werbalnych, jak
i tych pozostaj¹cych poza sfer¹ werbaln¹ (mimika, gesty, postawa cia³a, ton i si³a
g³osu itp.). Cz³onkowie rodziny równie¿ nie potrafi¹ stale udawaæ, s¹ przecie¿
samotni w swoim cierpieniu, niekiedy wyczerpani fizycznie i psychicznie (Anto-
szewska 2003). W takiej sytuacji ³atwo zauwa¿yæ rozdŸwiêk pomiêdzy przekazy-
wanymi na si³ê „dobrymi” informacjami a towarzysz¹cymi im emocjami. Pozosta-
wienie pytañ dziecka bez odpowiedzi skazuje je na samotnoœæ i bezsilnoœæ. Nie
daje szansy na oswojenie lêku przed œmierci¹ – przed czymœ czego i ono siê boi.
Umieraj¹ce dzieci maj¹ wiele problemów, które doros³ym wydawaæ siê mog¹
b³ahe. E.N. Plank (zob. Leist 2004, s. 123) wskaza³a, ¿e „(…) Jeœli nie pomo¿emy
dzieciom w wyjaœnieniu tego co sobie wyobra¿aj¹, wówczas raczej wzmagaj¹ siê
lêki i fantazje na temat œmierci, ani¿eli znikaj¹ zmartwienia”. Czy¿ nie podobnie
jest z m³odzie¿¹ i z doros³ymi? Czy¿ niewypowiedziane na g³os problemy i zmar-
twienia nie narastaj¹? Czy¿ nie pojawia siê lêk, którego poziom z czasem jest coraz
wiêkszy? Otó¿ na wszystkie powy¿sze pytania mo¿na odpowiedzieæ twierdz¹co.
Dziecko, m³odzie¿ czy doros³y w przed³u¿aj¹cej siê samotnoœci lub zbyt d³ugo
trwaj¹cej ciszy mo¿e doœwiadczaæ lêku. Aby nie zostawiaæ pacjenta bez pomocy
w czasie zakoñczenia leczenia przyczynowego, nale¿y przygotowaæ siê do tej bar-
dzo wa¿nej rozmowy. Nale¿y wiêc spytaæ dziecko/nastolatka:
– co wie ju¿ na temat swojej choroby,
– co s¹dzi na temat swojej choroby,
– co podejrzewa na temat swojej choroby,
– co naprawdê chcia³oby wiedzieæ,
– czy woli wiedzieæ wszystko, czy niekoniecznie.

Dwa ostatnie pytania s¹ najwa¿niejsze, nale¿y równie¿ pamiêtaæ, ¿e rozmowa
ta powinna odbyæ siê w bezpiecznej atmosferze. S³ownictwo i sposób rozmowy
nale¿y dostosowaæ do wieku pacjenta i jego faz rozwojowych, a tak¿e wzi¹æ pod
uwagê równie¿ wspomniane kszta³towanie siê pojêcia œmierci u dzieci ze wzglê-
du na wiek. Rodzina pacjenta i lekarz prowadz¹cy powinni wiedzieæ, co dziec-
ko/nastolatek wie o swojej chorobie, jakich informacji dotycz¹cych jego stanu
i œmierci oczekuje. Wa¿ne, aby po rozmowie z pacjentem psycholog/psychoonko-
log poinformowa³ prowadz¹cego lekarza o jego „woli”. Wówczas lekarz bêdzie
wiedzia³, w jaki sposób poprowadziæ rozmowê. Jeœli rodzic bêdzie nadal „chroni³”
dziecko (tak naprawdê „chroni” sam siebie przed wewnêtrznym za³amaniem),
warto rozwa¿yæ z nim obecne i przysz³e skutki braku komunikacji z dzieckiem
i udzieliæ mu wsparcia. Osob¹ pomocn¹ w tej sytuacji bêdzie psycholog/psycho-
onkolog (Tobota 2015, s. 395).

Cisza wokó³ dziecka umieraj¹cego czêsto powi¹zana jest z przera¿eniem „nie-
odwo³alnego wyroku” (Bohdan 2011, s. 142). Dzieci prawdopodobnie wiedz¹
o wiele wiêcej na temat postêpuj¹cej w ich organizmie choroby, ni¿ wykazuj¹ to
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wyniki i badania lekarskie. Rysuj¹c swoj¹ chorobê pokazuj¹, jak bardzo rozprze-
strzenia siê w ca³ym ich organizmie, a medycyna potwierdza trafnoœæ tej wiedzy
po œmierci dziecka (Leist 2011, 132). Podobnie twierdzi E. Kubler-Ross (2007), nad-
mieniaj¹c, i¿ dzieci, które ginê³y w nieoczekiwanych, czêsto dramatycznych oko-
licznoœciach, porusza³y wczeœniej temat œmierci w rozmowach z rodzicami.

Niejednokrotnie umieraj¹ce dzieci pocieszaj¹ rodziców. Wprawdzie ze smut-
kiem, ale te¿ i nadziej¹ godz¹ siê na nadchodz¹ce zmiany. Dzieci, które wychowy-
wa³y siê w poczuciu bezpieczeñstwa, wierz¹, ¿e œmieræ nie oznacza ca³kowitego
osamotnienia i opuszczenia (Leist 2004).

Bardzo ma³e dzieci nie posiadaj¹ wiedzy na temat œmierci. Gdy umieraj¹, to
raczej dzieje siê to bez lêku przed po¿egnaniem na zawsze. Z kolei u starszych
w nag³ych przypadkach zachorowañ nie pojawia siê bojaŸñ przed œmierci¹. Jesz-
cze inaczej dzieje siê, kiedy choroba jest d³ugotrwa³a (tam¿e).

„Jakiekolwiek nie by³yby odmiany œmierci i obecnoœæ przy niej przyjació³
i krewnych, w ka¿dym przypadku pozostaje ona wydarzeniem, które prze¿ywa
siê samotnie. Choæby nie wiem jak bliscy i aktywni byli inni, nigdy nie potrafi¹ oni
w pe³ni zrozumieæ konaj¹cego, nawet jeœli towarzyszyli przy œmierci wielu innym
osobom. Mog¹ byæ doœwiadczeni we wspó³uczestnictwie, psychologicznie przy-
datni, bogaci uczuciowo, ale nigdy nie potrafi¹ zmniejszyæ nieod³¹cznej od œmier-
ci samotnoœci chorego. Ka¿dy cz³owiek wobec tego wydarzenia jest sam (…)”
(Leone 2000, s. 78).

Milczenie pojawiaj¹ce siê w okresie poprzedzaj¹cym œmieræ mo¿e s³u¿yæ re-
fleksji nad w³asnym ¿yciem, prowadzeniu dialogu z samym sob¹, zastanowieniu
siê nad sensem wydarzeñ. Krystyna Janda napisa³a: „Jestem szczêœliwa. Ale ka¿-
dego dnia siê szykujê do œmierci. Zrozumia³am, ¿e umiera siê ³atwo. Mam poczu-
cie, ¿e œmieræ mo¿e nadejœæ w ka¿dej chwili. A nawet jestem pewna, ¿e zaraz siê
zdarzy – dziœ, jutro, pojutrze. Takie jest moje doœwiadczenie. Od jego œmierci cze-
kam, którego to dnia. Robiê sobie ma³e przyjemnoœci, ale tak naprawdê siê zbie-
ram” (zob. Grzela 2015, s. 31).

Milczenie, które wspó³istnieje z chêci¹ bycia z drugim cz³owiekiem, prowadzi
do przewartoœciowania codziennych spraw.

… wokó³ rodziny w ¿a³obie

Kolejna przestrzeñ, w której czêsto jeszcze spotykamy ciszê, to przestrzeñ
¿a³oby. Mamy tu na myœli przede wszystkim ciszê wynikaj¹c¹ z unikania, baga-
telizowania problemów rodziny po stracie dziecka.

Pierwszym momentem ciszy i milczenia wokó³ rodziny jest organizacja po-
grzebu zmar³ego dziecka. Mamy wra¿enie, ¿e czêsto nie mówi siê o tym, jak on
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ma wygl¹daæ, w czym pomóc rodzinie. Ceremonia pogrzebowa mo¿e byæ szcze-
gólnym wydarzeniem, jeœli umieraj¹cy opowiedzia³ o niej wczeœniej. W ostatnich
latach dzieci coraz czêœciej prosz¹ o pozwolenie na jej przygotowanie. Szczegól-
nie nastolatki chc¹ mieæ okreœlony strój, ulubion¹ muzykê. Te przygotowania wy-
magaj¹ aktywnej i otwartej postawy ze strony najbli¿szych (Kubler-Ross 2007).
Wa¿ne, aby próbowaæ realizowaæ ostatnie ¿yczenia umieraj¹cego dziecka. Nie
wypieraæ ich, nie bagatelizowaæ, nie uciszaæ.

Jedn¹ z okolicznoœci, która zasiewa ciszê i milczenie wokó³ rodziny po stracie
dziecka, jest klimat spo³eczny, w którym œmieræ stanowi temat tabu. Inne Ÿród³o
milczenia wobec rodziny, która straci³a dziecko, stanowi¹ nasze b³êdne przekona-
nia o tym czego ta rodzina potrzebuje, a czego na pewno jej nie potrzeba. Tak¿e
i my czêsto ochraniaj¹c siebie uciekamy od rozmów, twierdz¹c, ¿e nie umiemy po-
móc, jesteœmy bezradni. Owszem, tak rzeczywiœcie jest. Wobec œmierci ka¿dy
z nas pozostaje bez szans, nawet najbardziej uczony lekarz medycyny nie ma ta-
kiej wiedzy „by odwróciæ jej zamiar, powstrzymaæ j¹ w nieskoñczonoœæ”. Wszyscy
jednak mo¿emy posi¹œæ tê umiejêtnoœæ, która wyra¿a siê w towarzyszeniu –
s³uchaniu i milczeniu.

W sytuacji ¿a³oby pojawia siê tak¿e cisza bêd¹ca poszanowaniem uczuæ osie-
roconej rodziny. Wówczas wiele rzeczy dzieje siê w milczeniu. Nikt siê nie odzy-
wa. Nie przeszkadza w ciszy, ale jest blisko, towarzyszy. Daje znak, ¿e jest gotów
pomóc.

W przestrzeni spo³ecznej rozpoznanie potrzeb rodziny to istotna kwestia. Bo-
wiem ona decyduje o udzielaniu jakoœciowo dostosowanej pomocy. Idzie o umie-
jêtnoœæ ró¿nicowania naturalnych reakcji ¿a³oby od tych, które literatura nazywa
patologiczn¹.

Czêsto refleksja dotycz¹ca udzielania pomocy rodzinie po œmierci dziecka
przychodzi wówczas, kiedy sami jesteœmy tak¹ sytuacj¹ dotkniêci lub mówi¹ nam
o tym rodziny, które przepracowa³y stratê.

Inny rodzaj milczenia zwi¹zany jest z pominiêciem woli rodziców dotycz¹cej
umycia, ubrania i przygotowania zmar³ego dziecka do pogrzebu. Wiele osób za-
pomina o tym, i¿ najbli¿si maj¹ do tego prawo. Ten rodzaj milczenia mo¿e mieæ
negatywne konsekwencje w prze¿ywaniu ¿a³oby.

Zakoñczenie

Artyku³ nie omawia wszystkich kwestii zwi¹zanych z tematem ciszy i milcze-
nia, jakie pojawiaj¹ siê wokó³ dziecka z chorob¹ nowotworow¹. Jest ich zdecydo-
wanie wiêcej ni¿ te, które zosta³y poruszone. Mamy nadziejê, ¿e zaproponowany
przegl¹d zainspiruje czytelnika do pog³êbienia tematu.
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Koñcz¹c powy¿sze rozwa¿ania warto zastanowiæ siê nad konsekwencjami za-
strze¿onej œwiadomoœci, o których pisa³ Anzelm L. Strauss (1975, s. 121), a które
w nakreœlonej sytuacji pojawiaj¹ siê niemal we wszystkich zasygnalizowanych
obszarach. Najistotniejszy jest jednak ten, który dotyczy samego dziecka – pacjen-
ta. Autor postrzega go w dwóch kierunkach. Stan nieœwiadomoœci pacjenta – czyli
ten wytworzony poprzez ciszê i milczenie zwi¹zane z aktualnym stanem chorego
– mo¿e przejœæ w stan uœwiadomienia. Mo¿e byæ te¿ zupe³nie odmiennie. Sytuacja
zale¿y od warunków dochowywania owej tajemnicy, jak te¿ od tych, które spo-
wodowa³y jej ujawnienie. W sytuacji najmniej korzystnej – pacjent poczuje siê
oszukany, a w sytuacji przeciwnej do niej odczuje wdziêcznoœæ za opiekê i posza-
nowanie jego godnoœci. Milczenie, w którym cz³owiek razem z nami œwiadomie
wychyla siê ku innej rzeczywistoœci i prze¿ywa jej bliskoœæn jest milczeniem natu-
ralnym i zdecydowanie ró¿nym od zmowy milczenia (Prokulska 2004, s. 24).

Minimalizowanie przestrzeni milczenia na temat choroby nowotworowej –
nie tylko tej dotycz¹cej dzieci, ale i doros³ych – ma wa¿ny wymiar. Mianowicie
pozwala oswoiæ lêk przed chorob¹ (szybciej zg³aszaæ siê do lekarza, podejmowaæ
leczenie itp.) i zmniejszaæ stygmatyzacjê osób ni¹ dotkniêtych (Samardakiewicz,
Kowalczyk 2000, s. 729–735).

Z kolei pisanie, mówienie i czytanie o œmierci dzieci, m³odzie¿y i osób do-
ros³ych stanowi pierwszy wa¿ny krok w zmianie spojrzenia na umieraj¹cych, jak
i sposobie opieki nad nimi i ich rodzinami.

„W porównaniu z nag³¹ i niespodziewan¹ œmierci¹, choroba œmiertelna staje
siê „darem”, nawet mimo, i¿ z pewnoœci¹ trudno jest – zw³aszcza jeœli prze¿ywana
jest w cierpieniu – zrozumieæ j¹ w tym ujêciu. Darem z siebie, który, jeœli przyj¹æ
go i zinterpretowaæ ca³¹ jego moc, staje siê darem dla innych” (Leone 2000, s. 79).
Czasem jednak trudno jest ten „dar” choremu i rodzinie przyj¹æ i zrozumieæ. Dla-
tego jeœli ktoœ potrzebuje takiej pomocy mo¿e skorzystaæ ze wsparcia specjalisty
w tym zakresie, mamy tu na myœli psychologa/psychoonkologa, kapelana czy
inne osoby z personelu medycznego, czy otaczaj¹cego chorego i jego rodzinê. Po-
zwoli to inaczej spojrzeæ na zbli¿aj¹c¹ siê œmieræ i doceniæ czas, który mamy na
„przygotowanie” siebie i rodziny na po¿egnanie i rozstanie.

„Œmieræ, jako czas refleksji dla tego kto umiera, jest tak¿e czasem s³uchania
i nauki dla tego, kto pozostaje” (Leone 2000, s. 80).

Bibliografia

Alichniewicz A. (1996), Tanatologia filozoficzna jako podstawa tanatologii lekarskiej. „Twoja
œmieræ” i „bycie-ku-œmierci” a sztuka dobrego umierania [w:] Umieraæ bez lêku. Wstêp do bioetyki
kulturowej, red. M. Ga³uszka, K. Szewczuk, Wydawnictwo Naukowe PWN.

Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorob¹ nowotworow¹... 257



Antoszewska B. (2003), Opieka paliatywna wyzwaniem dla pedagogiki specjalnej [w:] Dyskursy
pedagogiki specjalnej. Konteksty teoretyczne, red. E. Górniewicz, A. Krause, Wydawnictwo
Uniwersytetu Warmiñsko-Mazurskiego, Olsztyn.

Antoszewska B. (2006), Dziecko z chorob¹ nowotworow¹, Kraków.
Antoszewska B. (2007), Dzieci i m³odzie¿ z chorob¹ nowotworow¹ – wybrane zagadnienia [w:]

Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne, red. B. Cytowska, B. Winczura,
Kraków, s. 188–190.

Bohdan Z. (2011), Czy cisza jest walorem czy klêsk¹ medycyny? (o medycznych aspektach ciszy)
[w:] Dziecko przewlekle chore – problemy medyczne, psychologiczne i pedagogiczne, red. B. An-
toszewska, Toruñ.

Bombeck E. (1995), Nic mi nie jest, po prostu mia³em raka, Fundacja Pomocy Dzieciom z Cho-
rob¹ Nowotworow¹, Warszawa.

Chybicka A. (2009), Wstêp [w:] Od objawu do nowotworu. Wczesne rozpoznanie chorób nowotwo-
rowych u dzieci, red. A. Chybicka, Elsevier, Wroc³aw.

Espinosa A. (2015), Œwiat na ¿ó³to. 23 ma³e odkrycia, które uratowa³y mi ¿ycie, Kraków.
Grzela R. (2015), Obecnoœæ. Rozmowy, Warszawa, Drzewo Babel.
Kêdzierska B. (2011), Dziecko wobec nieuleczalnej choroby i œmierci [w:] Pediatryczna opieka palia-

tywna, red. A. Korzeniewska-Eksterowicz, W. M³ynarski, Uniwersytet Medyczny
w £odzi, £ódŸ.

Korwin-Piotrowska D. (2014), S³owo i brak. Wybrane aspekty semantyki milczenia [w:] Milczenie.
Antropologia-Hermeneutyka, red. A. Regiewicz, A. ¯ywio³ek, Seria: od – g³osy kultury,
t.. 1, Czêstochowa.

Korzeniewska J. (1999), Nikt nie wie, ¿e wiem, „Magazyn Pielêgniarki i Po³o¿nej”, listopad.
Kostek M., (2015), Problemy psychologiczne w sytuacji rezygnacji z leczenia przyczynowego [w:]

Praktyczny podrêcznik psychoonkologii dzieci i nastolatków, red. M. Rogiewicz, Kraków.
Kubler-Ross E. (2007), Dzieci i œmieræ. Jak dzieci i ich rodzice radz¹ sobie ze œmierci¹, Media Rodzi-

na, Poznañ.
Leist M. (2004), Dzieci poznaj¹ tajemnicê œmierci, Wydawnictwo Œwiêty Wojciech, Poznañ.
Leone S. (2000), Œmiertelnie chory, Wydawnictwo WAM, Kraków.
Niedzia³kowski S. (1998), Œwiat mimu, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa.
Olearczyk T. (2010), Pedagogika ciszy, Wy¿sza Szko³a Filozoficzno-Pedagogiczna „Ignatia-

num” Wydawnictwo WAM, Kraków.
Prokulska B. (2004), Porozumiewanie siê z terminalnie chorym [w:] Œmieræ, „Zeszyty Formacji

Duchowej”, nr 24.
Przybyszewski S. (2012), „Mówiæ, milcz¹c. Nie milczeæ, nie mówi¹c”, „Prace Jêzykoznawcze”,

t. 14, s. 237–248.
Radwañska U. (1998), Ostra bia³aczka limfoblastyczna [w:] Bia³aczki u dzieci, red. U. Radwañ-

ska, Volumed, Wroc³aw.
Rakoczy M. (2014), Wiedza a milczenie w edukacji wczesnoszkolnej – perspektywa antropologiczna

[w:] Milczenie. Antropologia-Hermeneutyka, red. A. Regiewicz, A. ¯ywio³ek A., Seria: od –
g³osy kultury, t. 1, Czêstochowa.

Regiewicz A., ¯ywio³ek A. (2014), Milczenie. Od antropologii do hermeneutyki [w:] Milczenie.
Antropologia-Hermeneutyka, red. A. Regiewicz, A. ¯ywio³ek, Seria: od – g³osy kultury, t. 1,
Czêstochowa.

258 Beata Antoszewska, Aleksandra Tobota



Samardakiewicz M., Kowalczyk J. (2000), Rekomendacje dotycz¹ce opieki psychospo³ecznej nad
dzieæmi z chorobami nowotworowymi, „Pediatria Polska”, t. LXXV, 9, s. 729–735.

Samardakiewicz M., Kowalczyk J. R. (1998), Dziecko z chorob¹ nowotworow¹, Biblioteka Pedia-
try, Warszawa.

Rogiewicz M. (red.) (2015), Praktyczny podrêcznik psychoonkologii dzieci i nastolatków, Wydaw-
nictwo Medycyna Praktyczna, Kraków.

Rogiewicz M., Tobota A. (2015), ¯a³oba, w: Praktyczny podrêcznik psychoonkologii dzieci i nasto-
latków, red. M. Rogiewicz, Kraków.

Tobota A. (2015), Rodzina w sytuacji rezygnacji z leczenia przyczynowego dziecka i nastolatka [w:]
Praktyczny podrêcznik psychoonkologii dzieci i nastolatków, red. M. Rogiewicz, Kraków.

Wordsworth W. (2007), Siedmioro nas jest, panie (We AreSeven), „WiêŸ”, listopad–grudzieñ.
Zawi³a M. (2008), Religia i œmieræ. Religia i œmieræ. Trajektoria umierania i jej religijne elementy na

przyk³adzie œrodowisk hospicyjnych w Polsce, Nomos, Kraków.
Zdebska S., Armata J. (1982), Psychologiczne problemy w nowotworowych chorobach krwi u dzieci [w:]

Hematologia kliniczna wieku dzieciêcego, red. M. Ochocka, PZWL, Warszawa, s. 369–381.
Zuberek-Moskal U. (1999), Rodzina w sytuacji wyznaczonej chorob¹ nowotworow¹ dziecka [w:]

Zmagaj¹c siê z chorob¹ nowotworow¹, red. D. Kubacka-Jasiecka, W. £osiak, Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagielloñskiego, Kraków.

Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorob¹ nowotworow¹... 259




