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Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorobg
nowotworowgq — konieczno$¢, naturalnosc¢ czy kleska?

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 towarzyszace czlowiekowi od zawsze, cho¢ rézne
byty ich znaczenia i konteksty. Milczy sie woéwczas, kiedy nie chce sie wypowia-
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da¢ slow, zabiera¢ gtosu w dyskusji, czyli chce sie co$ przemilcze¢. Milcze¢ mozna
woweczas, kiedy chcemy zaakcentowac nasza emocjonalng reakcje na rzeczywi-
stos¢. Swiadome powstrzymywanie sie od méwienia posiada wartoéé etyczng
(np. dochowanie tajemnicy, trwanie wobec wlasnych wartosci, ideatéw) (Olear-
czyk 2010, s. 53). ,O czym nie mozna mowic, o tym trzeba milcze¢” pisal Ludwig
Wittgenstein (Regiewicz, Zywiotek 2014, s. 11).

Milcze¢ mozna takze, kiedy chce sie zrozumie¢, odnalez¢ znaczenie wypowia-
danego stowa, czyli co$ przemysle¢. Powiadaja ,Cisza milczenia ustanawia zna-
czenie” (tamze, s. 12). Milczenie zaslania to czego wypowiedzie¢ nie mozna, nada-
je temu sens. ,Stosowany celowo brak stéw wskazuje na dodatkowy sens, ale jest
takze odwrotnie — umiejetne postugiwanie sie stowami otwiera wypowiedz na to,
co pozostaje w sferze niewypowiedzianego” (Korwin-Piotrowska 2014, s. 36).

I w koficu mozna chcieé przekazac¢ znaczenie, zakomunikowac szacunek, da¢
wyraz pamieci lub zupelnie przeciwnie — wskazaé na lekcewazenie i obojetnos¢.

Warto zaznaczyg, iz literatura nauk spotecznych i humanistycznych ma bo-
gata reprezentacje réznorodnych opracowan na temat ciszy i milczenia. Kazda
nauka, podkreélajac odmienne aspekty wskazanych poje¢, przyczynia sie do zbu-
dowania pelnego ich obrazu. Jezykoznawstwo odnosi sie¢ do milczenia przede
wszystkim jako zachowania komunikacyjnego. Psychologia interesuje sie milcze-
niem w réznych zaburzeniach psychicznych. Pedagogika poszukuje drogi wyko-
rzystania ciszy i milczenia w wychowaniu.

Stowa ,cisza” i ,milczenie” w jezyku polskim, cho¢ posiadajg rézny zakres
znaczeniowy, sa stosunkowo czesto stosowane zamiennie. Cisza to brak wszel-
kich odgloséw (milczenie); stan atmosfery bez wiatru lub z bardzo stabym powie-
wem; spokojne zycie, bez niezwyklych wydarzen i wstrzaséw. To w konicu spokdj
wewnetrzny. Z kolei milczenie oznacza nieméwienie, nieodzywanie sie (cisza);
brak reakcji na co$, niezabieranie glosu w jakiejs sprawie. Cisza jest nastepstwem
milczenia, a milczenie wywoluje cisze. Cisza moze przejawia¢ sie w milczeniu,
w kontemplacji czy medytacji (Olearczyk 2010).

Milcze¢ mozna w halasie. Cisza jednak wyklucza jego istnienie. Milczenie
wspoltworzy cisze, moze w niej trwac. Z kolei milczenie nie zawsze jest ciszg
(tamze, s. 54). Milczenie, jak i cisza moga prowadzi¢ do uzyskania wiedzy niedo-
stepnej za pomocg innych sposobéw. Milczenie przekazuje wartosci i pojecia
istniejace poza stowem (Niedziatkowski 1998, s. 16). ,Milczenie moze co$ komuni-
kowag¢, ale wylacznie w odpowiednim kontekécie. Bez wyznaczajgcego ramy in-
terpretacyjne kontekstu, milczenie jest tylko niema ciszg” (Przybyszewski 2013).

Posréd wielu rodzajow milczenia jest i to, przypisywane ludziom, ktérzy juz
odeszli. Oni nie maja wyboru miedzy milczeniem a méwieniem i w tym sensie jest
to milczenie transcendentne (tamze). Nam taki rodzaj milczenia nie jest jeszcze
dostepny. ,Milczenie, ktore istnieje poza slowami. Milczenie to uwidacznia sie
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w ludzkich postawach, faczy ludzi i jest wyrazem ludzkiej swiadomosci” (Nie-
dzialkowski 1998, s. 19).

Ludzie sa w wiekszosci uzaleznieni od stéw, ktérymi nie sg w stanie wyrazié
wielu uczué. Milczenie jako $wiadoma rezygnacja z mowy moze zobrazowac te
uczucia (tamze, s. 16). Gregory Bateson uznaje, iz ,Nie mozna nie komunikowa¢”.
Oznacza to, ze milczenie zawsze co$ wyraza, co$ komunikuje. Jest nosnikiem wielu
znaczen obecnych w kontekscie pozajezykowym i zwiazanych z tym, kto milczy
i wobec kogo to czyni (Rakoczy 2014, s. 460).

... wokél diagnozy/rozpozania

Choroba nowotworowa u dzieci w wielu przypadkach zaczyna sie podstep-
nie i do wlasciwego rozpoznania dochodzi czesto po kilku tygodniach, a nawet
miesigcach!. W tym czasie jeszcze nikt nie spostrzega niepokojacych objawdéw
inie podejrzewa ,trudnej” dla wszystkich przyszlosci®. Po ustgpieniu pierwszych
dolegliwosci, samopoczucie dziecka zaczyna nieco si¢ poprawiac —jednak nie na
dlugo. Wydaje sig, ze ponownie dziecko stabnie, boryka sie z niedyspozycja®.
Kontakt z lekarzem skutkuje pojawieniem si¢ obaw i podejrzen, ktérym towarzy-
szy szereg czynnoéci diagnostycznych i czesto obfituje w ,zmowe milczenia”. Jej
zrédlem sa niekorzystne mity i uprzedzenia wigzace si¢ z chorobg nowotworowa.
Zapewne ma ono swoje uzasadnienie*. Lekarz pierwszego kontaktu nie jest w sta-
nie postawi¢ ostatecznego rozpoznania, nawet jesli ma gleboko uzasadnione po-
dejrzenie. Takie rozpoznanie moze by¢ postawione tylko w wyspecjalizowanym
o$rodku diagnostycznym. Jednak lekarz kierujacy powinien wyjasni¢ rodzicom,
ze celem skierowania jest wykonanie specjalistycznych badan pomocnych w wy-
jasnieniu niecharakterystycznych objawéw i dolegliwosci. Jesli rodzice domagaja
sie wiecej informacji, wowczas lekarz powinien wymieni¢ im schorzenia brane

LA Chybicka pisze, ze ,Nowotwory rozwijajq sie z zasady podstepnie i nawet w zaangazowanym

procesie czesto stan ogélny dziecka jest dobry. Wymaga to zachowania czujnosci onkologicznej
przez lekarzy pierwszego kontaktu. Niezbedne s3 staranne badania fizykalne obejmujace calego
matego pacjenta” (Chybicka 2009, s. IX).

Najczesciej rodzice zglaszaja sie do lekarza rodzinnego z powodu w ich mniemaniu, stosunkowo
lagodnych i typowych objawéw, jak brak apetytu, infekcja, béle konczyn (Kowalczyk, Samardakie-
wicz 1998, s. 37).

Wywiad prowadzony z rodzicami dzieci, u ktérych rozpoznano ostrg biataczke limfoblastyczna
wskazuje na wystepowanie: apatii, oslabienia, sklonnosci do siniaczenia sie¢ pod wplywem blahych
urazéw, pokrwawienie z blon sluzowych jamy ustnej i nosa, powigkszenie wezléw chlonnych ob-
wodowych, postepujaca blados¢ (Radwanska 1998, s. 57).

Autorzy zajmujacy si¢ problematyka choroby nowotworowej zaréwno w wymiarze medycznym,
jak i pozamedycznym twierdza, iz przekazanie rodzicom informacji o rozpoznaniu powinno
nastapi¢ po wykonaniu niezbednych badan potwierdzajacych postawiona przez lekarzy hipoteze.
Zatem czas diagnozowania i oczekiwania na wyniki wypelniony jest ciszg i milczeniem.
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pod uwage, w tym chorobe nowotworowa jako jedng z mozliwosci. Na tym etapie
nie jest wskazane przedstawienie schorzenia nowotworowego, jako najbardziej
prawdopodobnego rozpoznania, nawet wéwczas, kiedy przemawia za tym wiele
danych (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998, s. 38).

Jedli rodzice poznaja przypuszczenia rozpoznania, wéwczas zachowujq mil-
czenie wobec dopytujacego sie dziecka. Wokdt chorego pojawia sie zatem cisza.

Czas od otrzymania wynikéw do spotkania z lekarzem cechuje milczenie per-
sonelu pielegniarskiego, ktory nie jest upowazniony do przekazywania informa-
cji. Wielu rodzicéw chcac jak najszybciej pozna¢ diagnoze dopytuje napotkane
osoby z personelu. Jednak pytania pozostaja bez odpowiedzi. Zachowanie to jest
jak najbardziej odpowiednie®, bowiem to na lekarzu spoczywa obowigzek infor-
mowania®. Lekarz spoéréd zawodéw medycznych dysponuje najszersza wiedzg
medyczng i to on ma najszersze kwalifikacje do udzielania $wiadczef zdrowot-
nych (Dercz, Izdebski, Rek 2015, s. 136).

Milczenie przerywa rozmowa w gabinecie kierownika kliniki. W czasie pierw-
szej rozmowy rodzice zwykle stuchaja tego co ma do powiedzenia lekarz i czasem
zadaja pytania dotyczace przyczyn choroby, mozliwosci leczenia i wyleczenia
dziecka. Lekarz po przekazaniu rodzicom rozpoznania zachowuje zwykle milcze-
nie, ktére jednak nie jest oznaka tajemnicy i nieméwienia. Wyraza zupetnie co$
odmiennego. Jest oznakg wspoélczucia. W tym milczeniu zawarte sg najczesciej
wszystkie jego emocje i szacunek dla powagi sytuacji (Bohdan 2011). Ten rodzaj
milczenia, kiedy nie wypowiada sie stéw ,pocieszania na sile”, mogacych
zafalszowac rzeczywistos¢, jest niezbedny w rozmowie z rodzicami. Warto w tym
miejscu przypomnie¢ takze stowa Bogdana de Barbaro (2005), ktéry wskazuje, ze
w medycynie diagnoza jest kluczem do dialogu, porozumienia. Nie moze by¢ ona
stowem zakleciem wylacznie dla wtajemniczonych. Nie powinna by¢ zlepkiem
niezrozumialych stéw. Lekarz w tym dialogu jest odpowiedzialny za umiejetne
rozpoznanie intencji pacjenta (w przypadku dziecka najpierw sa to rodzice), co
on chce wiedzie¢ lub co nalezy mu przekazaé. Diagnoza zatem moze stworzyc¢ re-
lacje lekarza z pacjentem.

Zupelnie inaczej sprawa moze przedstawiac sie w odniesieniu do dziecka. Po-
mimo jego prawa do informacji moze ona do niego nie dotrze¢. Moze zosta¢ za-
trzymana ze wzgledu na ,jego dobro”. Czasem milczenie, ktére jest wstrzymywa-
niem sie od przekazania informacji, trwa ,za diugo”, az w koncu jest po prostu za
pozno (zob. Antoszewska 2007). Milczenie majace na celu dochowanie tajemnicy,

> Pielegniarka moze udzieli¢ pacjentowi lub jego rodzinie informacji o stanie zdrowia pacjenta w za-
kresie koniecznym do sprawowania opieki pielegnacyjnej. Zob. Ustawa o zawodach pielegniarki
i poloznej (art. 16, pkt 2) (Dercz, Izdebski, Rek 2015).

6 Podkresla to ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, jak i ustawa o zawodach leka-
rza i dentysty.
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ukrycie prawdy, doprowadza do naruszenia zaufania, ktérym dziecko darzy ro-
dzicow.

Motywy milczenia zwykle biora sie z przerazenia, Igku jaki budzi choroba no-
wotworowa. Dla wielu rodzicéw nowotwdr oznacza to samo co wyrok $mierci.
Dla innych méwienie prawdy jest zadaniem ponad sity. Nie potrafig oni uslyszeg,
o co pyta chore dziecko.

Kwestia informowania chorego dziecka powinna by¢ uzalezniona od tego czy
ono chce wiedzie¢, czy pyta na co jest chore i w koncu, czy moéwi co chce wiedziec.
Jesli milczy lub odmawia przyjecia informacji o rozpoznaniu, nikt nie ma prawa
mu ich przekazywaé. W onkohematologii dzieciecej ustalono szereg rekomendacji
dotyczacych réznych etapéw leczenia, wérdéd nich mozna odnalez¢ te zwigzane
z informowaniem o rozpoznaniu choroby nowotworowej’. Podkreéla sie w nich,
iz najbardziej aktualnym pytaniem, jakie stawiaja sobie lekarze onkolodzy i psy-
cholodzy, jest to: ,naileikiedy, w jaki sposob z takg diagnoza zaznajamiamy dzie-
cko” (Kowalczyk, Samardakiewicz 2000, s. 732). Wiele lat wczesniej wyznawano
zasade nie informowania. Wskazywano, ze dziecku nie jest potrzebna wiedza
o naturze choroby i nie potrzebuje ono zna¢ jej nazwy. Powinno jednak wiedzie¢,
ze zaangazowanie w proces leczenia warunkuje jego wynik (Zdebska, Armata
1982). ,Gdy rozpoznanie jest pewne, prawda musi by¢ podana rodzicom, nigdy
dziecku, i wyttlumaczona w jasnych i zrozumiatych stowach, bez zbednego wpro-
wadzania ich w zawilosci lekarskiego mys$lenia” (tamze, s. 369-381).

Prowadzone badania i obserwacje wskazujg, ze przekazanie informacji wymu-
sza kompleksowe wsparcie dziecka w trakcie choroby. Komitet Psychospoteczny
SIOP przedstawia wiele propozycji, w jakich okolicznosciach te wiadomos¢ prze-
kazac otwierajgc w ten sposéb mozliwo$¢ wyboru najlepiej odpowiadajacej opcji.
Dziecko, u ktérego rozpoznano nowotwor, musi zrozumiec przyczyne, z powodu
ktorej jego zycie w najblizszej przyszlosci zostanie zmienione (Kowalczyk, Samar-
dakiewicz 1998, s. 42).

»(...) Powiedzial mi o biopsjach, guzach, kostniakomigsaku, remisjach. Moi rodzice
stuchali go, ja robilem notatki, caly czas notowatem. To dziwne, ale notujac, poczulem
sie lepiej. To bylo tak, jakbym formulujac pytania, zapisujac je na kartkach, odzierat je
z tajemnicy, strachu, grozy.

Kiedy lekarz skonczyl, spojrzal na mnie i zapytal:

— Jakie$ pytania?

Odpowiedzialem, ze mam czterdzieéci dwa. Tylko tyle zdazylem zapisa¢. Tamtego
dnia lekarz odpowiedzial na moje czterdziesci dwa pytania, ale nasunelo mi si¢ dwa-
dziedcia kolejnych. Im wiecej lekarz mi wyjasniat, tym wigcej miatem pytan, ale im
wigcej udzielal mi odpowiedzi, tym wigkszy czulem spokdj. To byt taki cykl, korzystny
zaréwno dla mnie, jak i dla niego” (Espinosa 2015, s. 55-56).

7 Komitet Psychospoteczny Miedzynarodowego Towarzystwa Onkologéw Dzieciecych (Samarda-
kiewicz, Kowalczyk 2000, s. 729-735).
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Zapewne nie mozna unikna¢ momentéw ciszy i milczenia zaré6wno w samym
sposobie przekazywania informagji, jak i ich przyjmowania. Milczeniem, ktére
z jednej strony moze wyrazaé szacunek wobec dziecka i jego trudnej, najblizszej
przysztosci, jak i milczeniem zwigzanym z ograniczonymi mozliwosciami jezy-
ka/mowy (sytuacje dotyczace najmlodszych lub niepelnosprawnych intelektual-
nie pacjentéw, cho¢ zapewne nie tylko tych). Moze sie réwniez pojawi¢ milczenie
zwigzane z ograniczonymi informacjami, wiedza o danym rodzaju nowotworu,
jego mozliwosciach terapeutycznych, jak i milczeniem, w ktérym chory chce
przezy¢ diagnoze w ciszy.

.... wokot leczenia

W trakcie leczenia pojawiaja sie momenty, w ktérych przez gardlo rodzica nie
przechodza zle wiadomosci. Chcac ,chroni¢” dziecko przed smutkiem, zapobie-
gac zalamaniu, wycofaniu z leczenia rodzice nie przekazujg wszystkich informacji
pojawiajacych sie w trakcie leczenia. Dorosli starajac sie zrozumie¢ do$wiadcze-
nia psychiczne dziecka z choroba nowotworowa wielokrotnie zapominaja badz
przeceniaja jego mozliwosci poznawcze i emocjonalne. Niedoceniaja tego, ze
dziecko ma $wiadomos¢ swojego stanu i sytuacji, w ktérej sie znajduje. Majq
zludzenie, a czesto tez nadzieje, ze dziecko nie zdaje sobie sprawy z tego jak po-
wazna jest jego choroba (Korzeniewska 1999, s. 34). Milcza.

Czasem bliscy musza uczestniczy¢ dlugo w dramacie tajemniczosci, przezy-
wajac go bardzo boleénie. Co wiecej, czesto rodzina cierpi, poniewaz nie moze
w sposob otwarty dzieli¢ swojego zalu z pacjentem (Strauss 1975) zwlaszcza, kie-
dy on nie chce rozmawiac lub jest za maly by podja¢ rozmowe. Milczenie wokot
chorego i cierpiacego dziecka wywoluje u niego poczucie osamotnienia.

Gléwnym rodzajem emocji, ktére towarzysza dziecku choremu niezaleznie
od jego wieku, jest lek. Jako Ze lek dotyczy przede wszystkim sytuacji malo zna-
nych lub nieznanych. Lek moze wyraza¢ sie w pytaniach: Co sie¢ za mng stanie?
Czy bedzie mnie bolato? Co bedzie sie dzialo w trakcie zabiegu? Jak dlugo bede
chorowal? Czy wyzdrowieje? Brak jakichkolwiek informacji w obszarze kreslo-
nych pytan moze by¢ przyczyng stosowania mechanizméw obronnych utrud-
niajacych adaptacje¢ do choroby (np. zachowania agresywne, regresja, ucieczka,
wyparcie itp.).

Niekiedy —zdarza sie to raczej rzadko — dzieci nie chca rozmawiaé o chorobie —
milcza. Nie majg ochoty, by ktokolwiek do nich méwil. Wolg przez jaki$ czas by¢
same.
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.... wokot rodzenstwa

Chore dzieckoijego rodzice to nie jedyne osoby, ktére odczuwaja wplyw cho-
roby nowotworowej. Do tej grupy zaliczy¢ nalezy zdrowe rodzenstwo, ktére tak-
ze pyta o przyczyne i nature choroby. Rozpoznanie choroby stanowi dla niego
ogromne obcigzenie. Pozostaje ono w wielu przypadkach z dala od kliniki czy od-
dzialu, w ktérych prowadzone jest leczenie brata czy siostry. Problemy poja-
wiajace si¢ w obrebie wymienionej grupy zalezg w duzej mierze od wieku dzieci
zdrowych, poziomu ich rozwoju i wczesniejszych doswiadczen, a takze od relacji
jakie panowaly w rodzinie (zapewne to nie sa jedyne czynniki warunkujace poja-
wienie sie problemdéw). Poczatkowo moze dochodzi¢ do odrzucenia faktu choro-
by u brata czy siostry, zazdrosci o emocjonalna i fizyczng dostepnosc rodzica®. Zo-
brazowaniem trudnej sytuacji zdrowego rodzenstwa jest ponizsza wypowiedz:
~Wyobraz sobie, ze masz osiemnascie lat, po szkole poszias na trening, wlasnie
pozegnalas sie z najlepsza przyjaciotka i wracasz do domu. Stajesz przed domem
i zastanawiasz sie: Dlaczego nigdzie nie pali sie Swiatto? Gdzie sie podzial samo-
choéd rodzicow? Skad takie uczucie pustki? Dlaczego nawet lampa na ganku nie
jest zapalona?

Stajesz w korytarzu i styszysz placz w kuchni. Z ciemnosci wychodzi do ciebie
jakis$ obcy czlowiek. Po chwili zdajesz sobie sprawe z tego, ze to nie zaden obcy
tylko pan Maguire, bliski przyjaciel rodzicow. Podprowadza ci¢ do kanapy, sadza
i mowi, ze twdj mlodszy brat jest w szpitalu. Ma bialaczke.

Powtarzasz sobie w kotko (...) To nie moze by¢ prawda. Czujesz sie jak szma-
ciana lalka, ktdra za chwile kto$ podniesie i zapewni, ze wszystko bedzie w porzadku.
(...) Zostajesz sama w pustym domu, zeby plakac... wyobraza¢ sobie najgorsze...
i czeka¢, az ta diuga noc minie” (Bombeck 1995, s. 115-116).

Milczenie rodzicow moze spowodowaé u zdrowego rodzenistwa poczucie
opuszczenia lub nawet odrzucenia, a takze obwinianie siebie za chorobe brata czy
siostry. Niekiedy pojawia sie rowniez obawa o zycie chorego rodzenistwa, jak
réwniez o zdrowie wlasne i rodzicow (Kowalczyk, Samardakiewicz 1998).

Osoby opiekujace sie chorym rodzenstwem, a zwlaszcza rodzice powinni wy-
jasni¢ zdrowym dzieciom wazne i nurtujace kwestie zwigzane z choroba (tamze).
Kolejna wypowiedz wskazuje, w jaki sposéb mozna przeprowadzi¢ taka rozmo-
we. Nie jest ona recepta i regula dajaca sie zastosowaé w kazdym przypadku,
jedynie pewna podpowiedzig. ,Zbieralam sie trzy dni, zastanawiajac sie, co mu
powiedzie¢. Prébowalam oceni¢, co on chcialby wiedzie¢. Pomyslatam, ze powin-
niSmy najpierw spedzi¢ przyjemnie czas, by¢ tylko dla siebie. On czul, ze bedzie

8 Szerszy opis sytuacji dotyczacej zdrowego rodzenstwa majacego chora siostre lub brata znajduje sie
w ksigzce Kowalczyk, Samardakiewicz (1998).
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to co$ powaznego: ,Co sie dzieje, mamo?” — ,Markus jest bardzo chory” -, Jak bar-
dzo?” — ,Michael czy wiesz, co to jest rak?” — ,Tak, mamo, ludzie moga na to um-
rze¢.” — ,Markus ma raka, ale lekarze beda robi¢ wszystko, by przezwyciezy¢ cho-
robe”. Wyjasnilam mu tez, ze taka chorobe bardzo trudno sie leczy, ze nikogo nie
mozna np. przeciw niej zaszczepi¢. Poczatkowo strasznie sie rozgniewal. Nie
mogl zrozumied, ze lekarze sg tacy ,gltupi”. Chcial wiedzie¢, skad biorg sie takie
choroby, a tego nie umialam mu wyjasni¢. Obiecalam jednak, ze kazdego dnia
moze pytac o samopoczucie Markusa. Wie, ze czasem bede bardzo zmeczona (...),
ale potem znajde czas, by odpowiedzie¢ na wszystko” Pichler, Richter 1995, 5.148).

.... wokotl rowiesnikow, kolegow, kolezanek

Kolejna grupa, wokot ktdrej roztacza sie bardzo czesto milczenie, sg rowiesni-
cy chorego dziecka, kolezanki i koledzy z klasy. To milczenie zwykle jest spowo-
dowane checig utrzymania choroby w tajemnicy, ukrywania jej ze wzgledu na
negatywne postawy i wcigz pokutujace stereotypy.

Przerwy w uczeszczaniu do szkoly moga by¢ bardzo czeste, a ich dlugos¢
zréznicowana. Zaleza najczesciej od rodzaju choroby nowotworowej, sposobu jej
leczenia i reagowania dziecka na prowadzong terapie, wlasciwosci organizmu itp.
W przebiegu tej grupy choréb dochodzi okresowo badz trwale do zmniejszenia
wydolnosci wysilkowej dziecka, ktdra moze stac sie obiektem zainteresowania r6-
wiesnikéw (np. o$mieszanie). Rozmowa z dzie¢mi to zadanie nauczyciela — wy-
chowawcy czy psychologa, ktérych rodzice poinformuja o chorobie dziecka. Jej
celem jest wyksztalcenie u réwiesnikéw postawy zyczliwosci, zrozumienia i wza-
jemnej odpowiedzialnosci za siebie. Informacja o chorobie nie moze by¢ pozosta-
wiona bez odpowiedzi na zadawane przez rowiesnikéw pytania. Prawdziwa zy-
czliwo$é i pomoc kolezefiska moze zaistnie¢ tylko woweczas, kiedy choroba kolegi
czy kolezanki nie bedzie tematem tabu. Znajomos¢ specyfiki choroby moze przy-
czynic sie do nawigzywania rozmaitych form kontaktu z chorym (listy, smsy, sky-
pe itp.), w okresach, w ktoérych kontakt bezposredni jest uniemozliwiony.

Z badan wynika, ze od 40% do 60% dzieci po przebyciu choroby nowotworo-
wej cierpialo z powodu izolacji. Do$¢ szybko zmniejsza sie grono przyjaciol, kole-
zanek i kolegoéw, zanika ich przychylnoé¢, wspoétpraca i zmniejsza liczba wsp6l-
nych zaje¢. Nauczyciele niekiedy stwierdzaja, ze to ,samotnicy”, ,mali dorosli”.
Powodow jest zapewne wiele. Czasem wynika to ze strachu przed o$mieszeniem,
okazaniem mniejszej sprawnosci, ujawnieniem blizn pooperacyjnych itp. Cza-
sem jednak réwiesnicy odrzucaja dzieci po przebyciu choroby z obawy przed za-
razeniem i zachorowaniem (zob. Owsiany 1996).



Cisza i milczenie w obliczu dziecka z chorobg nowotworowg... 251

.... w okresie stanu terminalnego

~Mate, niewinne, proste dziecig

Z lekkim oddechem w piersi,
Niedlugo zylo na tym swiecie,

Coz ono wie o smierci? (...)"
William Wordsworth (2007, s. 67).

JesteSmy uczestnikami powolnej, lepszej jakosciowo zmiany nastawienia wo-
bec umierajacych. Wyraza si¢ ona w coraz szerszej dyskusji wokoét przerywania
zmowy milczenia, a ta jest niezbednym warunkiem bardziej Swiadomej i dostoso-
wanej do czasu umierania opieki. Idzie zatem o ,przywrdcenie Smierci godnosci”
(Alichniewicz 1996, s. 145).

Smier¢ dziecka jest trudna do zaakceptowania, a c6z dopiero proces powolne-
go umierania z powodu nieuleczalnej choroby. Pojawiaja sie wéwczas pytania:
Czy powiedzie¢ dziecku, ze umiera? Jak to zrobi¢? A moze nie méwi¢? Moze najlep-
szym rozwigzaniem jest milczenie lub przekierowywanie tematu rozmowy na
inny? Kto ma to zrobi¢?

Podjecie decyzji o zakoniczeniu leczenia to szczegdlnie trudne doswiadczenie
dla wszystkich, ktérzy sprawujq opieke nad umierajagcym dzieckiem. Stawia per-
sonel medyczny w sytuacji, w ktérej wiedza medyczna ustepuje miejsca doswiad-
czeniu i umiejetnosci utrzymywania relacji oraz wspierajacego komunikowania
z dzieckiem i rodzicami (Kedzierska 2011). Sposéb przekazywania wiadomosci
o tym, ze dziecko umiera, jest szczegdlnym zadaniem. Jest to proces uwzgled-
niajacy zarowno wsparcie emocjonalne, jak i informacyjne wykluczajace zasianie
falszywej nadziei.

Milczenie, jakie mamy w tym miejscu na myS$li, zwigzane jest z przemysle-
niem sytuacji dziecka umierajacego, rozpoznaniem czasu, w ktérym nalezy zakon-
czy¢ leczenie agresywne i rozpoczaé leczenie paliatywne. Milczenie to najpierw
dotyczy lekarza wraz z calym zespolem medycznym sprawujacym opieke nad
dzieckiem, a nastepnie jego rodzicéw. Kwestia jest delikatna i wymaga wyczucia,
cierpliwosci nie wspominajac o wiedzy.

Niektérzy umierajacy chea poznaé prawde i powotuja sie na prawo do niej, na
godnos¢ cztowieka. Inni natomiast przekazanie prawdy odbierajg jako wyraz braku
wspolczucia, empatii, wrazliwosci. Trudno odpowiedzie¢ na pytanie, ile prawdy
moze przyja¢ chory? Bowiem kazdy czlowiek jest inny i nie kazdy jest przygoto-
wany na zaakceptowanie Smierci.

To, czy umierajace dziecko zdecyduje sie na rozmowe o swojej chorobie lub
nie, zalezy od wcze$niejszych i obecnych relacji w rodzinie. Dziecko moze wybra¢
milczenie, poniewaz jego bliscy nie pozwalaja rozmawiac o chorobie (nie chcg, nie
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sa gotowi, nie potrafig) lub wprost przeciwnie, moze otwarcie sie komunikowag,
jesli bliscy do tego zachecaja (za: tamze, s. 429). Cisza, ktéra powstaje w pierw-
szym przypadku, moze generowac poczucie odrzucenia i izolacji, budowa¢ barie-
ry pomiedzy dzieckiem a rodzicami (tamze). Milczenie moze by¢ wéwczas klam-
stwem oslonietym ,dobrem pacjenta”, ochrong jego psychiki, ktére sa wygodne
dla wszystkich otaczajacych dziecko (np. lekarzy, rodzicéw). Umierajacq osobe

traktuje sie jak chora (zob. Alichniewicz 1996, s. 146). Anna Alichniewicz (1996,

s. 146) zauwaza, ze postepowanie takie ma swoja konceptualizacje — dwuznaczniki

konwencjonalne. Sg to wyrazenia, ktére na mocy konwencji nabieraja w danej sy-

tuacjiinnego znaczenia niz dostowny i funkcjonuja jako oczywiste dla wszystkich
sposoby omijania odpowiedzi na pytania z r6znych wzgledéw niewygodne.

B. Glaser i A. Strauss (zob. Zawila 2008), dokonujac analizy trajektorii umiera-
nia, wyrdznili konteksty swiadomosciowe, ktére zapewne mozna odnies¢ do sy-
tuacji nie tylko $mierci, ale i choroby przewleklej, nie tylko dorostych, ale i dzieci.
1. ,Zamkniety kontekst $wiadomosciowy” — pacjent nie wie, ze jest powaznie

chory, ale wie o tym jego rodzina. Pojawienie si¢ sprzymierzefica wobec cho-

rego moze zmienic¢ ten kontekst w inny.

2. ,Kontekst otwartej podejrzliwosci” — pacjent podejrzewa jaki jest stan jego
zdrowia i réznymi sposobami stara si¢ dociec prawdy. Jednak najblizsi petnig
role straznikéw chronigcych ,owej tajemnicy”.

3. ,Kontekst wzajemnego udawania” — najstarszy. Obie strony wiedza o choro-
bie, ale udaja, ze rzeczywistosc jest inna. Kontekst moze si¢ zmieni¢ wéwczas,
kiedy jedna strona postanawia ,przerwa¢” milczenie.

4. ,Otwarty kontekst $wiadomosciowy” — to sytuacja, w ktérej méwi sie o choro-
bie otwarcie bez tabu. Zdaniem B. Glasera i A. Straussa jest najbardziej korzy-
stna zaréwno dla dziecka, jak i dla uporzadkowania relacji, podtrzymania
zaufania jakim dziecko darzy rodzicéw. Prowadzone badania wskazuja, ze
najczestszym argumentem przywolywanym przez rodzicéw, ktérzy zdecy-
dowali sie poinformowac dziecko o chorobie, bylo jego zaufanie (Anto-
szewska 2006).

Kwestia ,$wiadomosci” ma zasadnicze znaczenie zaréwno dla umierajacej
osoby, jak i 0oséb sprawujacych nad nig opieke — tak medyczna, jak i pozame-
dyczna. Mozna oczekiwac takze, ze bedzie ona odgrywala jeszcze wieksza role
w drodze jaka pacjent przebywa miedzy zyciem a $miercig (Strauss 1975). Kilka-
nascie lat temu generalng i powszechnie stosowana zasada byla postawa utajania
$mierci, gléwnie wobec osoby umierajacej. Otoczenie dbalo, by zablokowane lub
opdznione zostaly informacje medyczne o zagrozeniu zycia (Zuberek-Moskal
1999). Decyzja zwigzana z utrzymaniem nieuleczalnie chorych dzieci w catkowi-
tej niewiedzy o nadchodzacej Smierci podyktowana byla przekonaniem, ze jej
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uswiadomienie wyrazi sie w przyspieszeniu procesu umierania. Podtozem takiej
strategii jest lek tanatyczny (za: tamze, s. 272).

Nie ma jednoznacznych i doskonatych rozwigzan w trudnej emocjonalnie sy-
tuacji, jaka jest zblizajaca sie $mier¢ dziecka. Jednak prace badawcze, praktyka
medyczna a szczegodlnie hospicyjna — wskazuja, ze zaréwno u chorych dzieci, jak
i chorych dorostych wystepuje $wiadomos¢ zagrozenia zycia®. Dla wielu autoréw
problem $wiadomosci nadchodzacej Smierci wéréd dzieci chorych na nowotwory
jest pytaniem o wiek, w ktérym owa $wiadomos¢ sie ksztaltuje. Jednak prace ba-
dawcze z omawianego zakresu wskazujg, by z ostroznoscia i rozwaga traktowac
wiek jako czynnik rozwoju $wiadomosci zagrozenia Smiercig. Na rozwéj jej maja
bowiem wplyw inne istotne czynniki, do ktérych nalezy zaliczy¢ doswiadczenia
dziecka z hospitalizacji, stopien zaawansowania choroby, stosowane metody
terapii oraz zachowanie najblizszych i personelu. ,Nalezy pamieta¢, ze dzieci po-
waznie chore dorastajq szybciej niz ich zdrowi réwiesnicy i moga wczesniej wy-
ksztalci¢ w sobie pojecie $mierci adekwatne do pdzniejszego etapu zycia — w roz-
mowach moga okazywac pelna swiadomos$¢ swojej sytuacji, zagrozenia zycia
i dojrzale Zzegna¢ sie z najblizszymi, zamykajac swoje wazne sprawy” (Kostek
2015, s. 252). Nie mniej jednak zawsze warto zapoznac sie z ksztaltowaniem sie
pojecia $mierci u dzieci ze wzgledu na wiek i wzigé je pod uwage pracujac z dziec-
kiemijegorodzina. Wiedza ta pozwoli unikna¢ pomylek i czesto moze przyczyni¢
sie do edukacji i poszerzenia wiedzy rodzicéw i innych doroslych, ktérzy niekie-
dy moga sadzi¢: ,ze dzieci o $mierci nie my$lg i ona ich w ogole nie dotyczy”*°.

Jedna ze znanych teorii jest opracowanie M. Bluebond-Langer, ktéra wska-
zala, iz nabycie wiedzy o chorobie odbywa sie etapami wspélwystepujacymi z na-
rastajgcg patologia organizmu oraz stosowaniem coraz intensywniejszych zabie-
gow leczniczych. Dzieci chore doswiadczajgc dolegliwosci choroby, zachowanie
personelu, zbierajg informacje niezaleznie od tego czy dorosli rozmawiajq z nimi
na temat choroby, czy nie (Kedzierska 2011). Bez wzgledu na wiek, w poczatko-
wym etapie dziecko zdaje sobie sprawe z powagi sytuacji. Nastepnie doswiadcza
skutkow ubocznych leczenia, rozumie cel zabiegéw medycznych i stosowanej te-
rapii. Kolejne etapy wskazuja na pogorszenie stanu zdrowia, poprzez cykle na-
wrotdw i remisji choroby, a takze $mier¢ innego dziecka z oddzialu. Wszystko to
uSwiadamia choremu, ze moze umrzec.

Unikanie rozméw na temat postepujacej choroby i zblizajacej sie Smierci
wywoluje i podwyzsza niepokoéj (Zuberek-Moskal 1999). Nie daje dziecku wspar-

? Badania prowadzone przez Weatcher wskazuja, ze dzieci nieuleczalnie chore nie tylko ujawnity
zdecydowanie wyzsze wskazniki leku i niepokoju, ale takze wykazaly tendencje do stosowania ka-
tegorii Smierci, zagrozenia zycia, choroby, b6lu w otaczajacej rzeczywistosci (za: Zuberek-Moskal
1999, s. 273).

10 Doktadnie opisane podzialy wiekowe ksztaltowania si¢ pojecia émierci u dzieci mozna odszukaé
w opracowaniu Rogiewicz, Tobota A. (2015, s. 426-430).
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cia. Ono jest bystrym obserwatorem wielu sygnaléw zaréwno werbalnych, jak
i tych pozostajacych poza sferg werbalng (mimika, gesty, postawa ciala, ton i sita
glosu itp.). Czlonkowie rodziny réwniez nie potrafia stale udawac, sa przeciez
samotni w swoim cierpieniu, niekiedy wyczerpani fizycznie i psychicznie (Anto-
szewska 2003). W takiej sytuacji fatwo zauwazy¢ rozdzwiek pomiedzy przekazy-
wanymi na sile ,dobrymi” informacjami a towarzyszacymi im emocjami. Pozosta-
wienie pytan dziecka bez odpowiedzi skazuje je na samotnos¢ i bezsilnos¢. Nie
daje szansy na oswojenie leku przed $miercig — przed czyms czego i ono sie boi.
Umierajace dzieci majg wiele probleméw, ktére dorostym wydawac sie moga
blahe. E.N. Plank (zob. Leist 2004, s. 123) wskazala, ze ,(...) Jesli nie pomozemy
dzieciom w wyjaénieniu tego co sobie wyobrazaja, woéwczas raczej wzmagaja sie
leki i fantazje na temat $mierci, anizeli znikaja zmartwienia”. Czyz nie podobnie
jest z mlodzieza i z dorostymi? Czyz niewypowiedziane na glos problemy i zmar-
twienia nie narastaja? Czyz nie pojawia sie lek, ktérego poziom z czasem jest coraz
wiegkszy? Ot6z na wszystkie powyzsze pytania mozna odpowiedzie¢ twierdzaco.
Dziecko, miodziez czy dorosty w przediuzajacej sie samotnosci lub zbyt dlugo
trwajacej ciszy moze do$wiadcza¢ leku. Aby nie zostawia¢ pacjenta bez pomocy
w czasie zakoficzenia leczenia przyczynowego, nalezy przygotowac sie do tej bar-
dzo waznej rozmowy. Nalezy wiec spyta¢ dziecko/nastolatka:

— co wie juz na temat swojej choroby,
co sadzi na temat swojej choroby,
co podejrzewa na temat swojej choroby,
co naprawde chcialoby wiedzie¢,
czy woli wiedzie¢ wszystko, czy niekoniecznie.

Dwa ostatnie pytania sa najwazniejsze, nalezy réwniez pamieta¢, ze rozmowa
ta powinna odby¢ si¢ w bezpiecznej atmosferze. Stownictwo i sposéb rozmowy
nalezy dostosowac do wieku pacjenta i jego faz rozwojowych, a takze wzia¢ pod
uwage rowniez wspomniane ksztalttowanie sie pojecia Smierci u dzieci ze wzgle-
du na wiek. Rodzina pacjenta i lekarz prowadzacy powinni wiedzie¢, co dziec-
ko/nastolatek wie o swojej chorobie, jakich informacji dotyczacych jego stanu
i $mierci oczekuje. Wazne, aby po rozmowie z pacjentem psycholog/psychoonko-
log poinformowal prowadzacego lekarza o jego ,woli”. Wéwczas lekarz bedzie
wiedziat, w jaki sposéb poprowadzi¢ rozmowe. Jesli rodzic bedzie nadal ,,chronit”
dziecko (tak naprawde ,chroni” sam siebie przed wewnetrznym zalamaniem),
warto rozwazy¢ z nim obecne i przyszle skutki braku komunikacji z dzieckiem
i udzieli¢ mu wsparcia. Osoba pomocna w tej sytuacji bedzie psycholog/psycho-
onkolog (Tobota 2015, s. 395).

Cisza wokot dziecka umierajacego czesto powigzana jest z przerazeniem ,nie-
odwolalnego wyroku” (Bohdan 2011, s. 142). Dzieci prawdopodobnie wiedza
o wiele wiecej na temat postepujacej w ich organizmie choroby, niz wykazuja to
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wyniki i badania lekarskie. Rysujac swoja chorobe pokazuja, jak bardzo rozprze-
strzenia sie w calym ich organizmie, a medycyna potwierdza trafnos¢ tej wiedzy
po $mierci dziecka (Leist 2011, 132). Podobnie twierdzi E. Kubler-Ross (2007), nad-
mieniajac, iz dzieci, ktore ginety w nieoczekiwanych, czesto dramatycznych oko-
licznosciach, poruszaly wczeéniej temat $mierci w rozmowach z rodzicami.

Niejednokrotnie umierajgce dzieci pocieszaja rodzicow. Wprawdzie ze smut-
kiem, ale tezinadzieja godza sie na nadchodzace zmiany. Dzieci, ktére wychowy-
waly sie w poczuciu bezpieczefistwa, wierzg, ze $mier¢ nie oznacza catkowitego
osamotnienia i opuszczenia (Leist 2004).

Bardzo mate dzieci nie posiadaja wiedzy na temat Smierci. Gdy umieraja, to
raczej dzieje sie to bez leku przed pozegnaniem na zawsze. Z kolei u starszych
w naglych przypadkach zachorowan nie pojawia si¢ bojazn przed $miercia. Jesz-
cze inaczej dzieje sig, kiedy choroba jest dlugotrwala (tamze).

,Jakiekolwiek nie bylyby odmiany $mierci i obecnos¢ przy niej przyjaciél
i krewnych, w kazdym przypadku pozostaje ona wydarzeniem, ktére przezywa
sie samotnie. Chocby nie wiem jak bliscy i aktywni byli inni, nigdy nie potrafia oni
w pelni zrozumie¢ konajacego, nawet jesli towarzyszyli przy $mierci wielu innym
osobom. Moga by¢ do$wiadczeni we wspoétuczestnictwie, psychologicznie przy-
datni, bogaci uczuciowo, ale nigdy nie potrafig zmniejszy¢ nieodlacznej od $mier-
ci samotnosci chorego. Kazdy czlowiek wobec tego wydarzenia jest sam (...)”
(Leone 2000, s. 78).

Milczenie pojawiajace sie w okresie poprzedzajacym $mier¢ moze stuzyc¢ re-
fleksji nad wlasnym zyciem, prowadzeniu dialogu z samym sobg, zastanowieniu
sie nad sensem wydarzen. Krystyna Janda napisala: ,Jestem szczesliwa. Ale kaz-
dego dnia sie szykuje do $mierci. Zrozumialam, Ze umiera si¢ fatwo. Mam poczu-
cie, ze $mier¢ moze nadej$¢ w kazdej chwili. A nawet jestem pewna, ze zaraz sie
zdarzy - dzi$, jutro, pojutrze. Takie jest moje do§wiadczenie. Od jego $mierci cze-
kam, ktérego to dnia. Robie sobie male przyjemnosci, ale tak naprawde sie zbie-
ram” (zob. Grzela 2015, s. 31).

Milczenie, ktére wspolistnieje z checig bycia z drugim czlowiekiem, prowadzi
do przewartoéciowania codziennych spraw.

... wokot rodziny w zatobie

Kolejna przestrzen, w ktérej czesto jeszcze spotykamy cisze, to przestrzen
zaloby. Mamy tu na mysli przede wszystkim cisze wynikajaca z unikania, baga-
telizowania probleméw rodziny po stracie dziecka.

Pierwszym momentem ciszy i milczenia wokot rodziny jest organizacja po-
grzebu zmarlego dziecka. Mamy wrazenie, ze czesto nie moéwi sie o tym, jak on
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ma wyglada¢, w czym poméc rodzinie. Ceremonia pogrzebowa moze by¢ szcze-
goélnym wydarzeniem, jesli umierajacy opowiedzial o niej wczesniej. W ostatnich
latach dzieci coraz czesciej prosza o pozwolenie na jej przygotowanie. Szczegol-
nie nastolatki chcg miec¢ okreslony stréj, ulubiona muzyke. Te przygotowania wy-
magaja aktywnej i otwartej postawy ze strony najblizszych (Kubler-Ross 2007).
Wazne, aby prébowacé realizowaé ostatnie zyczenia umierajgcego dziecka. Nie
wypierac ich, nie bagatelizowa¢, nie uciszac.

Jedna z okolicznosci, ktéra zasiewa cisze i milczenie wokol rodziny po stracie
dziecka, jest klimat spoteczny, w ktérym $mier¢ stanowi temat tabu. Inne zrédto
milczenia wobec rodziny, ktéra stracita dziecko, stanowia nasze bledne przekona-
nia o tym czego ta rodzina potrzebuje, a czego na pewno jej nie potrzeba. Takze
imy czesto ochraniajac siebie uciekamy od rozméw, twierdzac, ze nie umiemy po-
moc, jesteSmy bezradni. Owszem, tak rzeczywiscie jest. Wobec Smierci kazdy
z nas pozostaje bez szans, nawet najbardziej uczony lekarz medycyny nie ma ta-
kiej wiedzy ,by odwrdcié jej zamiar, powstrzymac ja w nieskonczonos¢”. Wszyscy
jednak mozemy posias¢ te umiejetnos¢, ktéra wyraza sie¢ w towarzyszeniu —
stuchaniu i milczeniu.

W sytuacji zaloby pojawia sie takze cisza bedgca poszanowaniem uczucé osie-
roconej rodziny. Wéweczas wiele rzeczy dzieje sie w milczeniu. Nikt sie nie odzy-
wa. Nie przeszkadza w ciszy, ale jest blisko, towarzyszy. Daje znak, Ze jest gotow
pomaoc.

W przestrzeni spolecznej rozpoznanie potrzeb rodziny to istotna kwestia. Bo-
wiem ona decyduje o udzielaniu jakosciowo dostosowanej pomocy. Idzie o umie-
jetnos¢ réznicowania naturalnych reakcji zaloby od tych, ktére literatura nazywa
patologiczna.

Czesto refleksja dotyczaca udzielania pomocy rodzinie po $mierci dziecka
przychodzi wéweczas, kiedy sami jesteSmy taka sytuacja dotknieci lub méwig nam
o tym rodziny, ktore przepracowaly strate.

Inny rodzaj milczenia zwigzany jest z pominieciem woli rodzicéw dotyczacej
umycia, ubrania i przygotowania zmarlego dziecka do pogrzebu. Wiele oséb za-
pomina o tym, iz najblizsi maja do tego prawo. Ten rodzaj milczenia moze mie¢
negatywne konsekwencje w przezywaniu zatoby.

Zakonczenie

Artykul nie omawia wszystkich kwestii zwigzanych z tematem ciszy i milcze-
nia, jakie pojawiaja si¢ wokot dziecka z chorobg nowotworows. Jest ich zdecydo-
wanie wigcej niz te, ktére zostaly poruszone. Mamy nadzieje, ze zaproponowany
przeglad zainspiruje czytelnika do pogtebienia tematu.
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Konczac powyzsze rozwazania warto zastanowic sie nad konsekwencjami za-
strzezonej §wiadomosci, o ktérych pisat Anzelm L. Strauss (1975, s. 121), a ktére
w nakreslonej sytuacji pojawiaja sie niemal we wszystkich zasygnalizowanych
obszarach. Najistotniejszy jest jednak ten, ktory dotyczy samego dziecka — pacjen-
ta. Autor postrzega go w dwoch kierunkach. Stan nieswiadomosci pacjenta — czyli
ten wytworzony poprzez cisz¢ i milczenie zwigzane z aktualnym stanem chorego
—moze przejs¢ w stan uswiadomienia. Moze by¢ tez zupelnie odmiennie. Sytuacja
zalezy od warunkéw dochowywania owej tajemnicy, jak tez od tych, ktére spo-
wodowaly jej ujawnienie. W sytuacji najmniej korzystnej — pacjent poczuje sie
oszukany, a w sytuacji przeciwnej do niej odczuje wdzigczno$¢ za opieke i posza-
nowanie jego godnosci. Milczenie, w ktérym czlowiek razem z nami $wiadomie
wychyla sie ku innej rzeczywistosci i przezywa jej blisko$¢n jest milczeniem natu-
ralnym i zdecydowanie r6znym od zmowy milczenia (Prokulska 2004, s. 24).

Minimalizowanie przestrzeni milczenia na temat choroby nowotworowej —
nie tylko tej dotyczacej dzieci, ale i dorostych — ma wazny wymiar. Mianowicie
pozwala oswoic lek przed chorobg (szybciej zglasza¢ sie do lekarza, podejmowac
leczenie itp.) i zmniejsza¢ stygmatyzacje oséb nig dotknietych (Samardakiewicz,
Kowalczyk 2000, s. 729-735).

Z kolei pisanie, méwienie i czytanie o $mierci dzieci, mlodziezy i os6b do-
rostych stanowi pierwszy wazny krok w zmianie spojrzenia na umierajgcych, jak
i sposobie opieki nad nimi i ich rodzinami.

»W poréwnaniu z nagla i niespodziewang $miercig, choroba $miertelna staje
sie ,darem”, nawet mimo, iz z pewnoécia trudno jest — zwlaszcza jesli przezywana
jest w cierpieniu — zrozumiec ja w tym ujeciu. Darem z siebie, ktéry, jesli przyjacé
go i zinterpretowac cala jego moc, staje si¢ darem dla innych” (Leone 2000, s. 79).
Czasem jednak trudno jest ten ,dar” choremu i rodzinie przyjac i zrozumie¢. Dla-
tego jesli ktos potrzebuje takiej pomocy moze skorzysta¢ ze wsparcia specjalisty
w tym zakresie, mamy tu na mysli psychologa/psychoonkologa, kapelana czy
inne osoby z personelu medycznego, czy otaczajacego chorego i jego rodzine. Po-
zwoli to inaczej spojrze¢ na zblizajaca sie Smier¢ i docenié czas, ktéry mamy na
Jprzygotowanie” siebie i rodziny na pozegnanie i rozstanie.

,Smier¢, jako czas refleksji dla tego kto umiera, jest takze czasem stuchania
i nauki dla tego, kto pozostaje” (Leone 2000, s. 80).
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