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MIEJSCA MILCZENIA
Przemilczenia jako element ksztaltowania sig
kontekstow §wiadomosci dzieci 1 mlodziezy z choroba nowotworowa

Na ogot dorosli w rozmowach z dzieckiem unikajq poruszania problemu jego
choroby. Sadzq bowiem, ze przez zaprzeczanie wszystkiemu, co sie z tq chorobg
wiqze, mogq zmniejszy¢ jego niepokoj. Jest zgota inaczej — w ten sposob skazujq
chore dzieci na osamotnienie, pozostawiajq je pod wpltywem wytwarzanych przez
ich wyobraznie koszmarnych wizji. Dorosli uchylajq sie od pytan, ktore sq trudne
dla nich samych; pytan, ktorych sie bojq i na ktore nie znajdujq odpowiedzi. Cal-
kowite milczenie, jakim otaczane bywa chore dziecko, moze jednak powodowac
u niego wiecej leku niz delikatne, ostrozne i przystepne wyjasnianie.

Celem artykulu jest zarysowanie zagadnienia ksztattowania si¢ kontekstow
Swiadomosci dzieci 1 miodziezy z choroba nowotworowa, ze szczegdlnym
uwzglednieniem znaczenia przemilczen oraz tematdéw tabu. Analizy koncentro-
wac si¢ beda na etapie aktywnego leczenia szpitalnego, nie za$ na ostatnim etapie
zycia mtodego pacjenta 1 opiece paliatywnej. Konteksty swiadomos$ci od samego
poczatku towarzyszace chorobie czgsto si¢ zmieniaja, zaleznie od etapu leczenia,
interakcji spotecznych oraz gromadzonych przez chore dziecko doswiadczen.

Literatura odnoszaca si¢ do omawianego tu zagadnienia jest dos¢ waska,
gdyz badacze zajmujacy si¢ nim nieczgsto podejmuja problem przemilczenia
w odniesieniu do dzieci i mtodziezy. Ich sytuacja jako pacjentow zasadniczo
r6zni si¢ od sytuacji pacjenta dorostego. Istotnymi réznicami sa nadany matemu
(czy bardzo mlodemu) pacjentowi status spoteczny i przypisana mu rola dziec-
ka jako jednostki zaleznej od innych (dorostych), jak réwniez predyspozycje
poznawczo-emocjonalne oraz kompetencje jezykowe, ktore w przypadku naj-
mitodszych dopiero si¢ rozwijaja. Tekst ten zostat napisany z zamystem otwar-
cia szerszej dyskusji oraz zachgcenia do podejmowania badan nad problemem
przemilczenia w zmaganiach z choroba nowotworowa dzieci 1 mtodziezy.

TLO PSYCHOSPOLECZNE PRZEMILCZEN ORAZ TABU
Chociaz wyleczalno$¢ nowotwordw nieustannie si¢ zwigksza, choroby

z nimi zwiazane nadal sa — po urazach, wypadkach i samobdjstwach — najczest-
sza przyczyna zgonu dzieci i mtodziezy w wieku od roku do dziewigtnastu
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lat'. Smier¢ juz na samym poczatku trajektorii choroby staje si¢ przedmiotem
przemilczen w relacjach migdzy rodzicami a chorymi dzie¢mi.

Rak nadal wywotuje wiele emocji, gdyz nieuchronnie kojarzy si¢ ze Smier-
cia. Diagnoza choroby nowotworowej dziecka stwarza sytuacj¢ niezwykle
traumatyczna, poniewaz rozpoczyna trudny okres walki o zycie — walki, ktorej
zakonczenie nie jest znane, a ostateczny jej wynik pozostaje niepewny przez
caty proces leczenia. Stad tez rodzice, ktorzy zostali poinformowani o zdiagno-
zowanej chorobie nowotworowej u swojego dziecka, przezywaja ogromny lek
o0 jego zycie 1 niejednokrotnie, szczegodlnie na poczatku leczenia, antycypuja
jego $mier¢. Wynika to ze stanu glgbokiego przygnebienia i depresji prowadza-
cych do skupienia uwagi na tym wlasnie aspekcie choroby nowotworowej>.

Opiekunowie chorego dziecka ,,spodziewaja si¢ najgorszego”, musza si¢
mierzy¢ z myslami o jego $mierci. ,,Jadac do szpitala, nie wiem, ja myslatam...
moze to ghupio zabrzmi, ale myslatam, ze cérka nie wroci juz do domu. Bo
jakos tak czlowiek wiedzial, ze taka choroba istnieje, ale tak doktadnie nie
wiedzial, jak to sig leczy, jak wyglada to wszystko” — relacjonuje matka sze-
Scioletniej pacjentki chorej na biataczke’.

Matka jedenastoletniego chtopca z guzem mdzgu wspomina: ,,Staratam sig
nie plaka¢, ale wszystko we mnie ptakato, jak zobaczytam to dziecko, juz takie
po operacji. Po prostu batam si¢. Batam sig, ze to dziecko moze nie przezy¢, ze
to dziecko moze umrze¢, ze moga by¢ zte rokowania. Po wyjsciu ze szpitala
po prostu ptakalam. Batam sig, balam sig, ze stracg go”.

Podobny Ik towarzyszyt matce pigcioletniej dziewczynki z biataczka: ,,Jecha-
fam do szpitala i ona spata w foteliku... Co rusz si¢ ogladatam... bol niesamowity.
Tak sobie mysle: Boze, a jak ja ja stracg? I nie dopuszczatam tych mysli, ze mogg
jastraci€. Juz chyba wiem, jak dusza boli, bo jak ustyszalam, ze to ostra biataczka,
no to myslatam, Ze juz koniec, nie ma ratunku. Lekarka widziata po minie, Ze jest
ze mng zle, 1 zacz¢ta mi thumaczy¢, Ze to nie jest tak. Mowita: «Ostra, bo szybko
si¢ rozwija. Niech si¢ pani nie martwi. Pojedziecie do dobrej kliniki»”.

,Plerwszy raz, gdy dowiedziatam si¢ o chorobie — wspomina matka czte-
roletniej pacjentki z biataczka — myslatam, ze to tylko przedtuzanie zycia! Nie

' Glowny Urzad Statystyczny, Podstawowe informacje o rozwoju demograficznym Polski do
2014 r. (notatka informacyjna), s. 12, http://stat.gov.pl/files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktual-
nosci/5468/12/5/1/podstawowe_informacje_o_rozwoju_demograficznym_polski do 2014.pdf.

2Por. A.Brzycka,L.Jastrzebska, Etyczne problemy informowania pacjentow z cho-
robq nowotworowq, w: Czlowiek nieuleczalnie chory, red. B.L. Block, W. Otr¢bski, Wydawnictwo
KUL, Lublin 1997, s. 182.

3 Cytowane fragmenty wypowiedzi matek chorych dzieci pochodza ze zbioréw autorki artyku-
tu, stanowia materiat empiryczny pozyskany dla celow badawczych w latach 2012-2014 na terenie
Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dziecigcej Dziecigcego Szpitala Klinicznego
w Lublinie (obecnie Uniwersyteckiego Szpitala Dziecigcego). Wypowiedzi podane sa w wersji ory-
ginalnej, w formie, w jakiej zostaty zarejestrowane podczas wywiadow.
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wierzylam, ze si¢ uda. Pdzniej takie kryzysy przychodzity na krétko, szybko
mijaty i miatam nadziejg, ze bgdzie dobrze”.

Przytoczone tu wypowiedzi wskazuja, ze choroba nowotworowa jest
szczegolnie obcigzona Igkiem. Wynika to w duzej mierze z uksztaltowanych
w spoteczenstwie przekonan na jej temat. Ludzie wciaz najbardziej boja si¢
,raka”, zapominajac, ze z medycznego punktu widzenia rokowania w przy-
padku choroby nowotworowej nie zawsze sa negatywne, ze istnieja choroby
0 znacznie gorszej prognostyce. Panikg wywotuje juz samo stowo ,,rak” — stad
staje si¢ ono tabu. Nagla wiadomos$¢ o wstapieniu nowotworu u dziecka spra-
wia, ze rodzice traca poczucie panowania nad sytuacja, a to z kolei pociaga za
soba konieczno$¢ mobilizacji sit do przezwycigzenia problemu. Opiekunowie
czuja si¢ wpedzeni w ,,zautek bez wyjscia™.

Moment, w ktorym rodzice dowiaduja si¢ o diagnozie nowotworu u swo-
jego dziecka, nalezy traktowac jako sytuacje trudna, wymagajaca zaréwno od
nich, jak i1 od pozostatych cztonkow rodziny uruchomienia psychologicznego
mechanizmu radzenia sobie z choroba. Na tym poczatkowym etapie zmaga-
nia si¢ z nowotworem niezwykle wazna jest rozmowa opiekunéw chorego
dziecka z lekarzem prowadzacym na kluczowe w zaistniatej sytuacji tematy,
do ktérych naleza: planowane leczenie, konieczne zabiegi, skutki uboczne
leczenia, a takze rzeczywiste szanse na wyleczenie pacjenta. Lekarz winien
czgsto powtarza¢ te same informacje 1 cierpliwie odpowiada¢ na zadawane
przez rodzicow pytania, aby zaopatrzy¢ ich w dostateczna wiedzg na temat
istoty choroby oraz przebiegu leczenia. Jest to konieczne, aby unikna¢ sa-
modzielnego poszukiwania przez opiekunow informacji w mediach (obecnie
zwlaszcza w Internecie) lub u innych, ,,zaawansowanych w leczeniu” swych
dzieci rodzicéw, ktorych porady nie zawsze udzielane sa ze szlachetnych po-
budek i niekiedy bywaja niezgodne z prawda’.

Oddziatywanie jednych rodzicow na drugich moze natomiast by¢ bardzo
korzystne i pomocne, jesli sa oni juz zaawansowani we wspotpracy, maja
rozwini¢ta wrazliwos¢ spoteczna, a ich zachowanie cechuja godnosc¢ i poko-
ra. Dzielenie si¢ doswiadczeniami, wprowadzanie innych w zasady panujace
w szpitalu, udzielanie waznych informacji na temat towarzyszenia choremu
dziecku, a takze przekladanie trudnego lekarskiego jezyka na ich wlasny —
rodzicielski prowadzi do tworzenia si¢ specyficznej wspdlnotg rodzin®.

Przystosowanie si¢ do nowej sytuacji i jej rzeczywista akceptacja wymaga-
ja pewnego czasu. Istotne jest, aby rodzice nie tylko na tym poczatkowym eta-

4S.Zdebska,J. Armata, Udzial rodzicow w leczeniu ich dziecka z chorobg nowotworowq,
,Pediatria Polska” 53(1978) nr 5, s. 621n.

SPor.M.Samardakiewicz J. Kowalczyk, Psychologiczne aspekty reakcji na roz-
poznanie biataczki u dzieci, ,,Acta Haematologica Polonica” 30(1999) nr 1, s. 33n.

®Por.Zdebska, Armata,dz. cyt.,s. 624.
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pie, ale rowniez podczas catego procesu leczenia zostali otoczeni optymalnym
wsparciem w zakresie: uzyskiwania rzetelnych i wyczerpujacych informacji
na temat choroby, leczenia, jego skutkow ubocznych oraz aktualnego stanu
zdrowia dziecka; zrozumienia, ze przezywane przez nich uczucia, takie jak:
lgk, strach o zycie dziecka, napigcie, poczucie winy, zal, bezradno$¢, ztos¢ czy
wrogos$¢, sa naturalng reakcja na zaistniala sytuacje i doswiadcza ich wielu
rodzicow; bezpiecznego odreagowania silnych emocji, okazji do omoéwienia
biezacych probleméw i przedyskutowanie mozliwych rozwiazan; uzyskania
informacji dotyczacych dostgpnych form pomocy psychologicznej, socjalnej,
prawnej i duchowej oraz grup wsparcia’.

Przebieg leczenia dziecka zalezy nie tylko od jakos$ci opieki medycznej, ale
rowniez od czynnikow tkwiacych w srodowisku rodzinnym. Radzenie sobie
rodziny z chorobg jest procesem interakcyjnym. Obejmuje on postrzeganie
trudnej sytuacji, reakcje behawioralne cztonkow rodziny ukierunkowane na
poradzenie sobie z ta sytuacja, a takze uruchomienie zasobow koniecznych do
przystosowania si¢ rodziny do choroby. Do tych zasobow zalicza si¢ zasoby
osobiste kazdego z cztonkow rodziny (wiek, poziom wyksztatcenia oraz cechy
psychologiczne: pozytywne nastawienie do siebie, poczucie wtasnej wartosci
1 panowanie nad sytuacja), zasoby rodzinne oraz zasoby zewngtrzne, czyli
wsparcie spoleczne®.

Do czynnikéw rodzinnych (wlasciwos$ci systemu rodzinnego) sprzyja-
jacych dobrej adaptacji do leczenia nalezy zaliczy¢: spojnos¢ wynikajaca
z rodzaju i silty zwiazkéw emocjonalnych w rodzinie; umiejetnos$¢ udzielania
sobie wzajemnego wsparcia w sytuacji silnego stresu; adaptacyjnosé, czyli
elastycznos¢ 1 zdolno$¢ zmiany rol pelnionych w rodzinie; prawidtowa struk-
tur¢ wladzy (zaleznos$ci) oraz otwarta komunikacje w rodzinie. Komunikacja
otwarta, zwigzana z mozliwo$cia wyrazania uczué, szczerej rozmowy o choro-
bie, otwiera drogg do uzyskania autentycznego wsparcia zarowno przez chore
dziecko, jak i kazdego cztonka jego rodziny”.

Wspotuczestniczenie opickundéw w procesie leczenia matego (mtodego)
pacjenta jest bardzo istotne dla przebiegu tego procesu terapeutycznego. Ro-
dzice najlepiej znaja dziecko i maja najwigkszy wptyw na jego zachowanie.
Od tego, jak choroba dziecka jest postrzegana przez rodzicow, zalezy jej obraz
wytworzony przez dziecko. Opiekunowie stanowia wazne ogniwo zespolu
terapeutycznego, od ich postawy wobec personelu szpitala, koniecznos$ci ho-
spitalizacji i zasad obowiazujacych podczas terapii medycznej, a takze od sto-

" Por. E. S zw e d a, Psychologiczna opieka nad dziecmi chorujqcymi na nowotwory i ich
rodzinami, ,,Bioetyczne Zeszyty Pediatrii” 1(2003-2004), s. 49.

8 Por. M.J. Sieminska, Zmaganie si¢ rodzicow z chorobq nowotworowq dziecka, ,,Psycho-
terapia” 1996, nr 2(97), s. 19-25.

® Por. Szweda,dz. cyt., s. 50.
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sowanych przez nich przemilczen zalezy stosunek malego (mtodego) pacjenta
do choroby i leczenia'®.

Obecnie zacheca si¢ rodzicow do prowadzenia rozmow z dzie¢mi o zdia-
gnozowanej chorobie oraz o$mielania ich do zadawania pytan dotyczacych
ich stanu zdrowia. Zdecydowana wigkszo$¢ dzieci i nastolatkow chce bowiem
wiedzie¢ o swojej chorobie. Zaleca sig, aby po ustaleniu diagnozy przeprowa-
dzi¢ rozmowg z matym (mlodym) pacjentem, uzywajac stowa ,,rak”, i prze-
kaza¢ mu w przystepny sposob informacje na temat mozliwosci leczenia oraz
jego spodziewanych i niespodziewanych konsekwencji. Niezwykle wazne jest
wyposazenie dziecka w t¢ wiedzg, zanim bedzie mialo okazj¢ porozmawiaé
o chorobie z rowiesnikami. Sposob przekazania przez innych pacjentow in-
formacji o ich stanie zdrowia, bolesnych zabiegach i groznych perspektywach
niekiedy bywa bowiem do$¢ okrutny. Odpowiednie przekazanie waznych wia-
domosci przez rodzicow i lekarza umozliwia pozostawienie choremu dziecku
nadziei na to, ze po pewnym czasie odzyska zdrowie i bedzie moglo powrdci¢
do normalnego trybu zycia.

Obecnie nie poszukuje si¢ juz odpowiedzi na pytanie, czy moéwic¢ dziecku
prawdg, istotne natomiast staja si¢ pytania, jak to czyni¢, w jakim stopniu
i kiedy prawdg przekazaé. Elzbieta Szweda podaje kilka zasad, ktorymi nalezy
si¢ kierowa¢, podejmujac decyzj¢ o poinformowaniu dziecka o charakterze
jego choroby. Mozna fortunnie przekaza¢ prawdg, jesli: po pierwsze, chore
dziecko chce wiedzie¢, na co choruje, aktywnie poszukuje informacji o swojej
chorobie 1 na tym etapie rozwoju, na ktéorym si¢ znajduje, ma mozliwosci
(poznawcze i emocjonalne) przyjecia tych informacji oraz realne mozliwosci
poradzenia sobie z nimi przy wsparciu najblizszych i personelu; po drugie,
rodzice dziecka chca przekaza¢ mu te informacje (lub wyrazaja zgodg na ich
przekazanie) i sa gotowi udzieli¢ mu konkretnego wsparcia w tej sytuacji; po
trzecie, zapewnione jest dziecku wspomaganie psychologiczne po przekazaniu
informacji i wsparcie ze strony zespotu leczacego — wszystkie informacje maja
bowiem postuzy¢ dziecku do konstruktywnego radzenia sobie z choroba oraz
leczeniem i pomoc mu w utrzymaniu zaufania do rodzicéw, zespotu leczacego,
a takze przyczyni¢ si¢ do przyjecia aktywnej postawy wobec stosowanych
terapii, czyli do wspotuczestniczenia w procesie leczenia''.

Zdarzaja si¢ sytuacje, kiedy rodzice nie wyrazaja zgody na poinformowa-
nie dziecka o rozpoznaniu 1 sama choroba staje si¢ tematem tabu. Przyczyna
takiego stanu rzeczy — jak pisze Marzena Samardakiewicz — jest najczesciej
pragnienie chronienia dziecka lub brak wiedzy, jak nalezy przeprowadzi¢ roz-

W Por.M.Samardakiewicz J Kowalczyk, Psychologiczne aspekty choréb nowo-
tworowych dzieci, ,,Medical Science Review” 1(1998), s. 41.
' Por. Szweda,dz. cyt., s. 48n.
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mowg z chorym dzieckiem. Wedlug tej autorki w takich wypadkach nalezy
przede wszystkim ustali¢ rzeczywiste zrodto Igku rodzicow; wyjasni¢ zalety
otwartej komunikacji oraz zapozna¢ rodzicow, z jakich innych zroédet dziec-
ko moze pozyska¢ informacje na temat swojego stanu zdrowia. Trzeba tez
wyjasni¢, ze personel nie moze godzi¢ si¢ na oklamywanie dziecka — jesli
zatem maly pacjent zapyta o swoja chorobg lub leczenie, to zostanie o nich
poinformowany. Wazne jest tez uswiadomienie rodzicom, ze ich postawy maja
dynamiczny charakter i moga si¢ zmienia¢, oraz podtrzymywanie komunikacji
z nimi'%,

Na ogo6t doro$li w rozmowach z dzieckiem unikaja poruszania problemu
jego choroby. Sadza bowiem, ze przez zaprzeczanie wszystkiemu, co si¢ z ta
choroba wiaze, moga zmniejszy¢ jego niepokdj. Jest jednak zgota inaczej
— w ten sposob skazuja chore dzieci na osamotnienie, pozostawiaja je pod
wpltywem wytwarzanych przez ich wyobrazni¢ koszmarnych wizji. Dorosli
uchylaja si¢ od pytan, ktore sa trudne dla nich samych; pytan, ktérych si¢ boja
1 na ktore nie znajduja odpowiedzi. Przypisuja dzieciom wiasne wizje i lgki
dotyczace przemijania. Lek staje si¢ wigc kolejnym tematem tabu w chorobie
Nowotworowe;j.

Nie nalezy oczywiScie postgpowac z matymi pacjentami w taki sam spo-
sob, jak ze swiadomymi dorostymi. Catkowite milczenie, jakim otaczane bywa
chore dziecko, moze jednak powodowac¢ u niego wigcej Igku niz delikatne,
ostrozne i przystgpne wyjasnianie. Przemilczenia dotyczace choroby nie zmie-
niaja faktu jej istnienia i — czg¢sto niepokojacego — rozwoju. Nie mozna za-
przecza¢ wystgpowaniu lgku u dziecka, tylko dlatego, ze nie jest ono w stanie
wyrazi¢ go na sposob znany dorostym®.

W zyciu przewlekle chorych matych i mtodych pacjentow wiele jest sytu-
acji trudnych i lgkotworczych. Lek jest bowiem reakcja na przezywane zagro-
zenie, stanowi emocjonalng odpowiedz na zewngtrzne lub wewngtrzne bodzce
(mysli czy wyobrazenia). W sytuacjach chorowania, leczenia i hospitalizacji
momentami lgkotwdrczymi sa nie tylko zabiegi i operacje, ale takze koniecz-
no$¢ przebywania w obcym $rodowisku, zagrozenie powiktaniami choroby,
kalectwem i $miercig oraz brak wsparcia psychicznego ze strony najblizszych
w danej chwili. Sama swiadomo$¢ faktu, ze do§wiadcza sig cigzkiej choroby,
stanowi zrodto dreczacego niepokoju. Jesli wigc negatywny obraz choroby, jej
przebiegu i skutkéw nie zostanie skorygowany, moze nasila¢ lgk matego czy
bardzo mtodego pacjenta.

2Por. M.Samardakiewicz, Psychologiczne i etyczne dylematy w przebiegu leczenia
choroby nowotworowej u dzieci i mtodziezy, ,,Onkologia Polska” 12(2009) nr 4, s. 122.

B Por, A.Widera-Wysoczanska, Psychologiczne aspekty rozmowy lekarza z pa-
cjentem umierajqcym i jego rodzing, w: Podstawy psychologii zdrowia, red. G. Dolinska-Zygmunt,
Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw 2001, s. 327.
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Czynnikami, ktore pomagaja zmniejszy¢ lek i dyskomfort spowodowa-
ny cigzka choroba, sa: stata obecnos¢ bliskich osob, dostosowane do wieku
dziecka wyjasnienie przyczyn, przebiegu i konsekwencji choroby, mozliwo$¢
swobodnego wyrazania przez nie uczu¢, rozmowy na tematy odnoszace si¢ do
choroby 1 $mierci, mozliwo$¢ minimalnego decydowania o sobie oraz wykony-
wania zwyktych czynnosci przez dziecko. Opiekunowie powinni dostosowac
poziom rozmowy do wieku dziecka, przekazywac jasne, konkretne informacje,
pozbawione silnych emocji, czyni¢ to w sposob uczciwy, wyjasniajac prawdo-
podobny przebieg i konsekwencje choroby, dostarcza¢ informacji o tym, jak
dziecko moze wlaczy¢ si¢ w proces leczenia, by pomoc w jego prowadzeniu,
oraz podkresla¢, ze choroba jest wyzwaniem 1 zawsze trzeba mie¢ nadziejg
na jej pokonanie'®.

Prawdg o chorobie nalezy przekazywac stopniowo, dostosowujac informa-
cje do mozliwosci psychicznych i emocjonalnych dziecka. Nigdy natomiast
nie wolno postugiwac¢ si¢ ktamstwem. Wtasnie na rodzicach i lekarzu prowa-
dzacym spoczywa obowiazek okreslenia, w jakim stopniu dziecko powinno
pozna¢ swoja chorobg, a takze towarzyszace jej okolicznosci. Sa oni bowiem
jedynymi osobami upowaznionymi do rozmowy z dzieckiem o szczegotach
jego choroby. Obecnie nalezy liczy¢ si¢ z duza dostgpnoscia roznych zrodet
informacji (takich, jak Internet, ksiazki, telewizja, radio czy prasa) z ktorych
starsze dzieci oraz mtodziez moga dowiedzie¢ si¢ niemal wszystkiego o no-
wotworach. Dlatego duze znaczenie ma dziatanie uprzedzajace, ktorego celem
jest uczynienie rodzicéw pierwszymi informatorami i przekazicielami wiedzy
na temat stanu zdrowia pacjenta'.

Niestety rodzice nie zawsze wiedza, jak powinni si¢ zachowac, i czgsto
popehniaja bledy. Unikaja rozmowy z dzieckiem, przemilczaja wazne infor-
macje lub ,,nieumiejetnie” oktamuja dziecko, udajac, ze problem nie istnieje,
gdy tymczasem sam pacjent poznat juz prawde. Prowadzi to do utraty zaufania
do rodzicow. Dziecko zapamigtuje przypadkowo zastyszane fragmenty roz-
mow opiekundw na temat jego choroby i interpretuje je w sposéb dla niego
niekorzystny, co rodzi wiele zaburzen emocjonalnych. Z tego powodu niedo-
puszczalne jest przekazywanie informacji dziecku przez inne osoby, nawet
przez lekarza, podczas nieobecnos$ci rodzicow. Takie wtargnigcie w §wiat
intymny dziecka i przypadkowe ujawnienie jakiegos$ ktamstwa opiekunow
powoduje dtugotrwaly, czasem nieodwracalny brak wspolpracy z jego strony.
Jednakze bezkrytyczne stosowanie zasady szczerosci wobec chorego dziecka

4 Zob.J.Mazurek,K.Maksymowicz, Lek przed Smierciq w przezyciu dziecka, ,,On-
kologia Polska” 8(2005) nr 3, s. 154-157.

5 Por. L. Sz czepaniak, Granice informowania dziecka o jego chorobie, ,,Bioetyczne
Zeszyty Pediatrii” 1(2003-2004), s. 54n.
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rowniez moze przynies¢ nieodwracalne szkody. Niektorzy opiekunowie bez
zadnych ograniczen méwia dziecku o wszystkich zagrozeniach: o domniema-
nych pomytkach lekarskich, powiktaniach wystepujacych u innych pacjentow,
o $mierci kolezanek 1 kolegdéw. Niekiedy tez podwazaja przy dziecku autory-
tet lekarza i pielegniarki, wywotujac u matego pacjenta niepotrzebne, trudne
do opanowania stany Igkowe. W przypadku starszych dzieci oraz miodziezy
przemilczanie przyczyn choroby oraz skupianie si¢ tylko na leczeniu, a takze
rozmowy rodzicow z lekarzem bez udziatlu mtodych pacjentow, odbierane sa
jako sygnat ztego rokowania. Do stopniowego ujawniania prawdy o cigzkiej
chorobie ma prawo zwlaszcza starsza mtodziez. Dzigki tej wiedzy mlodzi
ludzie moga bowiem §wiadomie uczestniczy¢ w decyzjach dotyczacych wta-
snego leczenia. Kazda formg ograniczenia dostepu do informacji odbieraja
natomiast nader bole$nie'®.

Panuje przekonanie, ze dziecko izolowane od wszelkich informacji,
w pewnym stopniu posiada ,,wiedzg” o swojej chorobie, gdyz obdarzone jest
rozwini¢tym zmyslem obserwacji. Na swdj sposob interpretuje nieustanng
krzataning personelu medycznego, rozbudowana aparaturg przy t6zku czy po-
rozumiewawcze gesty i spojrzenia otaczajacych go dorostych. Stad tez skupia-
nie si¢ w rozmowach z dzieckiem wylacznie na leczeniu i przemilczanie tego,
co si¢ z nim dzieje, wczesniej czy pdzniej spowoduje u matego pacjenta brak
zaufania do zespotu leczacego. Chore dziecko, mimo ze nie osiagng¢to peinej
dojrzatosci psychicznej, powinno mie¢ dostep do informacji dotyczacych swo-
jego stanu zdrowia, poniewaz dzigki temu moze uczy¢ si¢ odpowiedzialnosci
za swoje zycie. Jesli jednak opiekunowie, ukazujac prawdg, nie kieruja si¢
zard6wno mitos$cia, jak i rozwaga, zazwyczaj osiagaja skutek przeciwny do
zamierzonego. Relacje migdzy rodzicami, personelem medycznym i chorym
dzieckiem powinny by¢ oparte na prawdzie, natomiast granice przekazywane;j
prawdy powinna wyznacza¢ mitos¢, sprawiedliwos¢ i roztropno$¢'’.

Towarzyszenie dziecku w zmaganiu si¢ z choroba nowotworowa wymaga
ze strony rodzicow wielkiego wysitku, szczegolnie za$ pracy nad wlasnymi
emocjami. Mimo wlasnego bolu i wielkiej empatii w stosunku do chorego
dziecka, musza oni pozostawac¢ silnymi, wspierajacymi rodzicami. Na zacho-
wanie si¢ rodzicoOw (na otwarto$¢ w udzielaniu informacji badz stosowanie
tematoéw tabu) oraz dzieci ma wplyw wiele czynnikow: samopoczucie i stan
zdrowia dziecka (czy jest stabilny, czy sa przestoje w leczeniu, badz istnie-
ja dodatkowe komplikacje czy stan zagrazajacy zyciu), zachowania innych
pacjentow 1 ich rodzicow, aktualne problemy rodzinne, a takze wydarzenia
na terenie oddzialu (pojawienie si¢ pacjenta ze wznowa lub $mier¢ innego

16 Por. tamze, s. 56-58.
17 Por. tamze, s. 59-61.
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dziecka), stad przekazywanie prawdy o chorobie stanowi proces dynamiczny
i zmienny. Interakcje chorego dziecka z otoczeniem ulegaja ciagtym zmianom,
w konsekwencji pojawiaja si¢ u niego rozne konteksty swiadomosci choroby
oraz stanu zdrowia.

KSZTALTOWANIE SIE KONTEKSTOW
SWIADOMOSCI MALYCH PACJENTOW
W SWIETLE BADAN MYRY BLUEBOND-LANGNER

Mirona Ogryzko-Wiewiorowska w swojej ksiazce Rodzina i smierc'
przytacza koncepcj¢ kontekstow swiadomosci, ktorej tworcami sa dwaj ame-
rykanscy socjologowie Barney C. Glaser i Anselm L. Strauss'’. Koncepcja ta
przedstawia ksztattowanie si¢ §wiadomos$ci wlasnej $mierci u 0s6b w terminal-
nym okresie choroby. Mozna wyodrebni¢ cztery konteksty swiadomosci: $wia-
domos¢ zastrzezona, ktora dotyczy sytuacji, kiedy fakt $mierci jest ukrywany
przed chorym, ale znany jest rodzinie i specjalistom medycznym; swiadomos¢
podejrzewana, gdy chory zaczyna si¢ domyslac, ze umiera, i probuje uzyskac
informacje dotyczace tego faktu, ale otoczenie konsekwentnie je przed nim
ukrywa; $wiadomos$¢ wzajemnego udawania — w sytuacji, gdy zarowno chory,
jak 1 jego otoczenie wiedzq o trwajacym umieraniu, ale nadal zachowuja si¢
tak, jakby nie znali prawdy; oraz swiadomos¢ otwarta — w sytuacji, kiedy obie
strony wiedza o zblizajacej si¢ $mierci 1 nie ukrywaja swojej wiedzy, lecz
otwarcie rozmawiaja o tym, co si¢ dzieje i co przezywaja, a takze staraja si¢
w pelni wykorzysta¢ dany im czas®.

Badania Glasera i Straussa dotyczyly gtéwnie dorostych pacjentéw oraz
ich §wiadomosci nadchodzacej $mierci. Angielska antropolog Myra Bluebond-
-Langner natomiast, aplikujac koncepcj¢ kontekstow swiadomosci do wia-
snych badan, opisata, w jaki sposob z choroba przewlekta i przeczuciem zbli-
zajacego si¢ konca zycia zmagaja si¢ dzieci. Interpretacje zebranego materiatu
badawczego przedstawita w ksiazce The Private Worlds of Dying Children.
Obserwowang i scharakteryzowana w tej pracy grupeg stanowity dzieci z roz-
poznana biataczka, w wieku od trzech do dziewigciu lat. Badaczka towarzy-
szyta rodzinom matych pacjentéw od pierwszego dnia ich pobytu w szpitalu
do $mierci, miata zatem wglad w caty proces ksztaltowania si¢ $wiadomosci
stanu zdrowia oraz umierania obserwowanych dzieci. Swiadomos¢ ta budo-

8 Zob.M.Ogryzko-Wiewio6rowska, Rodzina i sSmieré, Wydawnictwo UMCS, Lub-
lin 1994.

¥ Zob.B.G.Glaser, AL Strauss, Awareness of Dying, Aldine Publishing Co., Chica-
g0 1965.

2 Por.Ogryzko-Wiewidrowska,dz. cyt., s. 37n.
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wana byla na podstawie gromadzonych przez matych pacjentéw informacji
uzyskiwanych z r6znych zrodet: od lekarzy, rodzicow, chorych rowiesnikow,
z obserwacji codziennego zycia w szpitalu, a takze dostarczanych przez wtasny
organizm (dotyczacych samopoczucia, wydatkowania energii, odczuwania
badz nie odczuwania dziatania lekow).

Bluebond-Langner wyodrebnita pi¢¢ etapow pozyskiwania i interpretowa-
nia przez dzieci informacji podczas trwajacego leczenia: Pierwszy etap cha-
rakteryzuje przekonanie, ze ,,to” jest powazna choroba. Nie wszystkie dzieci
znaly nazwg swojej choroby, ale wszystkie wiedziaty, Ze jest ona powazna. Etap
drugi wyznacza znajomos¢ nazw lekow stosowanych podczas leczenia oraz ich
efektow ubocznych. Dzieci wiedzialy, w ktérym momencie jakie leki zostana
im podane oraz jakie beda tego konsekwencje. Etap trzeci wyrdznia znajo-
mos¢ specjalnych procedur medycznych. Mali pacjenci rozumieli koniecznosé¢
stosowania tych procedur w celu kontynuowania leczenia i przeciwdziatania
skutkom ubocznym lekéw. Znali rowniez zalezno$ci miedzy wystapieniem ob-
jawow a stosowaniem konkretnych procedur medycznych. To wspotwystepo-
wanie objawow i procedur medycznych postrzegali jednak jako jednorazowe,
niepowiazane ze soba zdarzenia. Etap czwarty cechuje postrzeganie choroby
jako serii powtarzajacych si¢ remisji i nawrotow, ale bez perspektywy jej kon-
ca jako wtlasnej $mierci. Dopiero na tym etapie chore dzieci nabywaty zdolnos¢
postrzegania objawow oraz konkretnych procedur medycznych jako ciagu ko-
lejnych remisji i nawrotow. Dowiadywaty si¢ réwniez, ze leki nie dziataja tak
dlugo, jak mozna by si¢ spodziewac. Etap piaty to postrzeganie choroby jako
serii powtarzajacych si¢ remisji i nawrotéw prowadzacych do $mierci. Na tym
etapie mali pacjenci uswiadamiali sobie, Zze istnieje ograniczona mozliwo$¢
stosowania lekow, ze po pewnym czasie staja si¢ one nieskuteczne oraz ze cykl
powtarzajacych si¢ remisji i nawrotow prowadzi nieuchronnie do $mierci. Na
tym etapie $mier¢ zostaje uznana za fakt.

Aby pokona¢ kazdy kolejny etap chore dziecko musi najpierw zebrac
1 zinterpretowac naptywajace informacje. To, czego nauczylo si¢ na danym
etapie, jest potrzebne do dalszego interpretowania nowych wiadomosci (na
przyktad zanim nastapito w swiadomosci matego pacjenta potaczenie w jeden
cykl remisji 1 nawrotow, musiat on pozna¢ nazwy lekow oraz zastosowanie
specjalnych procedur medycznych, a takze pozna¢ ich skutki uboczne). Jesli
jednak dziecko nie uzyskato informacji kluczowej, nie byto w stanie wysnuc
nowych wnioskéw na temat swojego stanu zdrowia. Jesli znato nazwy lekow,
ich efekty uboczne, koniecznos¢ stosowania specjalnych procedur, ale nie zda-
walo sobie sprawy, ze choroba jest przewlekta, to wiadomo$¢ o $§mierci innego
dziecka nie prowadzita do przekonania o mozliwo$ci wlasnej $mierci)?'.

2l Por. tamze, s. 168.
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Tym, co ostatecznie pozwala matym pacjentom przejs¢ na kolejny etap,
jest doswiadczenie. Dzieci potrzebowaly doswiadczenia choroby, jakim jest
odczuwanie jej objawow (na przyktad krwawienia z nosa) i poddanie si¢ sto-
sowanym procedurom medycznym (takim, jak pobranie szpiku czy naktucie),
aby zebrac istotne informacje dotyczace swojego stanu zdrowia oraz tego, co
si¢ z nimi dzieje 1 dlaczego. Czgsto miato to miejsce podczas rozméw z innymi
pacjentami na temat ich sytuacji oraz leczenia. Zebrane na podstawie rozmow
oraz obserwacji informacje dzieci pordéwnywaty z wlasnymi doswiadczeniami.
Jesli doswiadczaly podobnych sytuacji, byty nimi zainteresowane, natomiast
nie pytaly o te, ktore nigdy im si¢ nie przydarzyly. To wlasnie ilo$¢ i charakter
doswiadczen, a nie wiek czy sprawnos¢ intelektualna powodowaty, ze niektore
dzieci pozostawaty na trzecim etapie przez cale leczenie, gdy inne w ciagu
krotkiego czasu dochodzity do etapu ostatniego?.

Podczas przechodzenia z jednego etapu pozyskiwania informacji o choro-
bie na kolejny nastgpowaty rowniez zmiany w procesie tworzenia przez dzieci
koncepcji swojej choroby 1 postrzegania siebie w roli chorego. W procesie
tym réwniez wyrdzni¢ mozna pigc stadiow: jestem powaznie chory; jestem
powaznie chory, ale wyzdrowieje¢; wciaz jestem chory, ale wyzdrowiejeg; wciaz
jestem chory i nigdy nie wyzdrowieje; umieram?®,

Postrzeganie wlasnej choroby i siebie w roli chorego byto rezultatem
zardbwno uzyskania informacji podczas wielu interakcji z innymi, jak i na-
bywania do§wiadczen witasnych. Jesli dziecko posiadato wiedz¢ na temat cy-
klu powtarzajacych si¢ remisji i nawrotow, moglo dojs¢ do wniosku, ze jest
przewlekle chore, ale styszac o $mierci innego pacjenta, moglo nie nabraé
przeswiadczenia o wlasnym umieraniu, dopoki nie zaczgto postrzegac siebie
jako osoby, ktora nigdy nie zostanie wyleczona®.

Z badan autorki The Secret Worlds of Dying Children wynika, ze tendencja
do izolowania dziecka od pewnych informacji ujawnia si¢ juz w chwili jego
przybycia do szpitala. Personel medyczny wie, jakich pytan nalezy unikaé
1 jakiego rodzaju informacji nie nalezy udzielaé. Jesli z ust malego pacjenta
pada ,,niewygodne” pytanie, lekarz manifestuje swoja niech¢¢ do rozmowy na
ten temat przez opuszczenie sali, reprymendg lub zwyczajne pomijanie tego
pytania. Rodzice pomagaja utrzymywac dziecko w niewiedzy, w podobny
sposob okazujac niech¢¢ do rozmowy i udzielania odpowiedzi na zadawane
przez nie pytania o jego stan zdrowia. Przekazuja mu ograniczong ilo$¢ infor-
macji, a objasnienia sprowadzaja do niezb¢dnego minimum. Dzieci zauwazaja
sygnaty niechgci i stosuja si¢ do tych niewerbalnych wskazéwek w swoich

22 Por. tamze, s. 168n.
2 Por. tamze, s. 169.
24 Por. tamze, s. 170n.
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interakcjach z innymi — w ten sposob zaczyna si¢ w nich ksztattowa¢ swiado-
mos$¢ ,,wzajemnego udawania” (ang. mutual pretense awareness)®.

Tym wzajemnym udawaniem, angazujacym obie strony interakcji dziec-
ko—otaczajacy je opiekunowie (rodzic, personel medyczny), kieruja nasteg-
pujace zasady: (1) Wszystkie podmioty trwajacej interakcji powinny omijaé
niebezpieczne tematy (stan zdrowia dziecka, podawane leki, wyglad chorego,
przyszte wydarzenia, plany na przyszios¢). (2) Rozmowa na niebezpieczne
tematy toczy si¢ dopdty, dopoki jakakolwiek strona interakcji jej nie zerwie po-
przez naruszenie tabu. (3) Wszystkie podmioty interakcji powinny skupiac si¢
na bezpiecznych tematach i czynnos$ciach, na przyktad dotyczacych codzien-
nego zycia, czytanych ksiazek, ogladanych programow telewizyjnych, rozgry-
wanych gier planszowych. (4) Wskazane jest uzywanie pewnych rekwizytow
w celu utrzymywania trwajacej iluzji; na przyktad podreczniki znajdujace sig
w szpitalu sugeruja, ze dziecko powrdci kiedys do szkoty. (5) W momencie,
kiedy co$ niepokojacego si¢ wydarzy, lub zostanie powiedziane co$, co moze
ujawni¢ fikcjg, obie strony interakcji usituja utrzyma¢ wzajemne udawanie.
(6) Wszystkie podmioty interakcji musza dazy¢ do utrzymania w niej ,,nor-
malnos$ci”. (7) Wszystkie podmioty musza dazy¢ do utrzymania krotkich,
przelotnych interakcji. (8) Kiedy przestrzeganie zasad staje si¢ niemozliwe,
a przerwanie ,,wzajemnego udawania” wydaje si¢ nieuniknione, nalezy zerwac
tg interakcjg. Zaréwno przez rodzicow, jak i1 przez dzieci stosowane sg rozne
techniki dystansowania si¢ od tych momentéw krytycznych. Dorosli najcze-
sciej stosuja unikanie wchodzenia na salg chorego dziecka, a jesli w danym
momencie si¢ tam znajduja, opuszczaja pokoj pod jakimkolwiek pretekstem.
Taktykami podejmowanymi przez dzieci sa natomiast: odmowa rozmowy
lub prowadzenie bardzo powierzchownej konwersacji, ucieczka w sen, krzyk
1 placz, zamknigcie si¢ w sobie, zajecie si¢ pochlaniajaca czynnoscia, ktora
czyni ich ,,gluchymi” na jakiekolwiek zagadywanie®.

Bluebond-Langner pisze: ,,Swiadomo$¢ wzajemnego udawania jest proba
utrzymania przez kazda jednostke porzadku spotecznego. Jak twierdza Durk-
heim, Goffman i Garfinkel, porzadek spoteczny to porzadek moralny. Kazda
jednostka podejmie ogromne starania, by go utrzymaé. Naruszenie tego tadu
poprzez zlamanie zasad jego utrzymania niesie ryzyko wykluczenia i porzu-
cenia, «los gorszy od samej $mierci». Stosowanie «wzajemnego udawania
odzwierciedla dylemat o wiele bardziej fundamentalny niz strach przed zta-
maniem tabu — dylemat istnienia cztowieka™?’.

25 Por. tamze, s. 200n.
26 Por. tamze, s. 201-207.
27 Tamze, s. 230 (ttum. fragm. — M.N.).
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Stowa badaczki wskazuja, ze swiadomo$¢ wzajemnego udawania jest
najbardziej powszechnym, bezpiecznym i oczekiwanym przez wszystkich
sposobem prowadzenia interakcji chorego dziecka z jego otoczeniem, ponie-
waz warunkuje tad spoteczny. Pacjenci oraz ich opiekunowie tworza swoista,
hermetyczna i dynamiczna grupg spoleczna na terenie szpitala, ktory jako in-
stytucja totalna dba o przestrzeganie tego tadu. Tematy tabu oraz przemilczenia
sa niejako wpisane w chorobg nowotworowa, ktdra wiaze si¢ z zagrozeniem
zycia i niepewnoscia jutra. Zakaz poruszania tych tematow obowiazuje pod-
czas leczenia nawet wtedy, kiedy terapia odbywa si¢ zgodnie z ustalonym
schematem, bez jakichkolwiek powiktan.

ANALIZA BADAN WEASNYCH

O stosowaniu tematdw tabu od samego poczatku zmagania si¢ z nowotworem
$wiadcza wypowiedzi matek®, ktorych chore na biataczke dzieci przeszty po-
myslnie okres leczenia szpitalnego lub zblizaly si¢ do jego zakonczenia. Wszyscy
mali pacjenci pozostawali na etapie postrzegania siebie jako osoby cigzko chorej,
ktora jednak zostanie wyleczona. Na zadane pytania o to, co zostato przemilczane
1w relacji z kim, oraz jakie sa tematy tabu wystgpujace podczas leczenia, respon-
dentki udzielity odpowiedzi, ktore mozna pogrupowac w kilka kategorii.

Do pierwszej kategorii zaliczone zostaty wypowiedzi wskazujace, ze prze-
milczenia dotyczyly samej choroby — jej nazwy 1 specyfiki, a stowami tabu
byly ,,rak” i ,,choroba nowotworowa”:

,»Przemilczatam, czym jest biataczka. Corka dowiedziata sig, ze to choroba
krwi, ktora si¢ leczy dtugo, ale w koncu to leczenie si¢ konczy. Innej opcji nie
zna. Nie uzywatam stéw: «choroba nowotworowa krwi», ze to «rak»” — pisze
jedna z matek.

,,Nie nazywam biataczki rakiem — stwierdza inna matka — bo to mnie prze-
raza. Chodzi o fakt, jak cigzka jest ta choroba. Tak jakby mdj mdzg nie do-
puszczat tych mysli. Corka wie, ze jest bardzo chora, ze czeka ja dtugie, trudne
leczenie i ze wyzdrowieje. Czasem w rozmowach dorostych cos ustyszy, czego
nie powinna, ale jak si¢ dopytuje, to staram si¢ zmienia¢ szybko temat rozmo-
wy. Corka nie wie za wiele — tyle, ze przed nia dtugie i trudne leczenie”.

2 Informacje zostaty pozyskane za posrednictwem Internetu od siedmiu matek dzieci chorych
na bialaczke bedacych pacjentami Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dziecigcej
Uniwersyteckiego Szpitala Dziecigcego w Lublinie. Wiek dzieci — od czterech do dziesigciu lat —
odpowiadat wiekowi dzieci obserwowanych i opisanych przez Bluebond-Langner. W chwili obecnej
wszyscy ci mali pacjenci zakonczyli leczenie szpitalne i znajduja si¢ na réznych etapach tak zwanego
leczenia podtrzymujacego w domu. W przypadku biataczek jest ono kontynuowane przez dwa lata
po zakonczeniu hospitalizacji.
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Kolejna respondentka wspomina: ,,Generalnie dla corki nie istnial temat
choroby, ja nie pamigtam, by kiedykolwiek powiedziata przy nas stowo «bia-
taczkay. Nie pytata, nie chciala nic na jej temat wiedzie¢. Traktowata leczenie
zadaniowo: jedziemy na 5 dni, bierzemy metotreksat, pluczemy si¢ i do domu.
Nie chciata wiedzie¢, co i ile bgdzie trwato, ani dlaczego™.

Kategoria druga to odpowiedzi, ktérych autorki przemilczanym tematem
czynia wyglad chorego dziecka, zwlaszcza brak wtosow, bedacy efektem
ubocznym leczenia, na przyktad: ,,Temat tabu to wypadajace wlosy. Teraz
zndw mamy ten problem. Od wczoraj wlosy wypadaja po naswietlaniach”.

Do kategorii trzeciej naleza wypowiedzi wskazujace na przemilczenia co
do gorszych wynikow badan bezposrednio zwiazanych ze stanem zdrowia
dziecka i stosowaniem lub odroczeniem procedur medycznych. Jedna z matek
napisala: ,,Najwazniejsza osoba, przed ktora nie mogtam pozwoli¢ sobie na
wylewnos¢, jest moj syn — baczny obserwator, ktory wszystko analizuje i bie-
rze do siebie. Tematem tabu byly jego gorsze wyniki, zwlaszcza te watrobowe,
ktore nastrgczaly nam wiele zmartwien. Raz pozwolitam sobie w obecnosci
lekarza, ktory przekazal informacje o utrzymujacych si¢ wysokich transami-
nazach watrobowych na komentarz: «Jestem przerazonay, i gdy ustyszatam
w odpowiedzi: «Skoro pania to przeraza, to co ma czu¢ dziecko, styszac te
stowa. Pewnie jest jeszcze bardziej przerazone». Zrozumiatam i1 dato mi to
wiele do myslenia. Czasem lepiej przemilcze¢, niz wlasnym niepokojem zara-
za¢ ukochang osobg. Nie mozna niszczy¢ pozytywnego mys$lenia i sity dziecka
do pokonania choroby. W przypadku mojego syna lepiej byto przemilcze¢, niz
przekaza¢ gorsze wiadomos$ci. Nadmiar informacji mu nie stuzyt”.

Kategorig czwarta tworza odpowiedzi wiazace przemilczenia z przekazy-
waniem informacji o stanie zdrowia dziecka cztonkom rodziny (rodzenstwu,
dziadkom) lub innym osobom postronnym. Oto kilka z nich:

,Dtugo nie mowiliSmy pozostatym dzieciom (w wieku 4 1 6 lat), na co cho-
ruje syn. Dopiero po kilku miesiacach powiedzieli§my im, ze to jest choroba,
ktora nazywa si¢ bialaczka, i to oznacza, ze ich brat ma chora krew. Wiedza,
ze jest to powazna choroba i dlugo sig ja leczy. Wszystko ponad to zostato
przemilczane. Te same informacje byly podane choremu dziecku”.

»Kiedy wyniki syna si¢ pogarszaly lub byly jakie$ sytuacje naprawde
trudne, to nie mowilismy o tym moim tesciom. W takich sytuacjach tesciowa
wszystko bardzo przezywatla i to ja bytam osoba, ktéra musiata ja jeszcze
pociesza¢. To zbyt megczace dla nas”.

,»W moim przypadku sa przemilczenia, gdy nie chce martwi¢ dziadkow,
ze cos$ jest nie tak, ze corka si¢ zle czuje”.

,»Najczesciej nie mowitam najblizszym mi osobom, np. dziadkom lub oso-
bom, ktore zle znosity przykre wiesci o stanie zdrowia syna. Nie udzielatam
tez informacji osobom, ktore pytaty bardziej z ciekawos$ci i swego rodzaju
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wscibstwa niz z troski. .. Czgsto, juz w pdzniejszych etapach pobytu w szpitalu
[...] «milczatamy, jesli chodzi o rozmowy z innymi rodzicami, ktorzy chcieli
wiedzie¢, co bedzie potem, jakie moga by¢ skutki uboczne, powiktania. Na-
uczylam sig raczej nie zabiera¢ gltosu w tej sprawie albo udzielatam wymija-
jacej odpowiedzi”.

,,Pomimo obecnosci i swiadomosci bliskosci rodziny czgsto odczuwatam
potrzebg przemilczania wielu przeciwnosci losu, gorszych wynikdéw, samo-
poczucia syna, by ochroni¢, nie dodawa¢ zmartwien i trosk bliskim. Nie ukry-
wam, ze niejednokrotnie nie bylo fatwo, ale czulam, Ze na odleglo$¢ wszystko
przezywa si¢ z jeszcze wigksza sita. Na szczeécie zawsze moglam liczy¢ na
meza, ktory musial wystuchiwaé moich zwierzen i rozterek™.

Do kategorii piatej naleza wypowiedzi dotyczace przemilczania problemu
$mierci zwiazanej z charakterem choroby oraz faktu §mierci innych pacjentow
z oddzialu — kolegdw i kolezanek dziecka:

,,Gady jest cigzko 1 gdy brak nadziei, nie mOwimy, ze to koniec. Nie wspo-
minamy tych, ktorzy odeszli.”

,Corka nie powinna wiedzie¢, ze taka choroba moze zakonczy¢ si¢
Smiercia.”

,,Tematem tabu byla Smier¢. Corka nie wiedziata, ze moga by¢ komplika-
cje, ktore moga prowadzi¢ do $mierci.”

»Najwazniejsza rzecz, ktora do tej pory ukrywam przed synem, [to — M.N.]
jest $mier¢ jego kolegow...”.

,,Tematem tabu byta smier¢. W ogole ten temat nie istnial, nikt o tym nie
wspominal, nie istnial taki scenariusz. Na poczatku staraliSmy si¢ chronié¢
ja [cérke — M.N.] przed r6éznymi informacjami o odej$ciu innych dzieci, ale
w tak duzym gronie, jakim jest oddzial, nie byto to mozliwe. Dla mnie to byto
tabu. Uwazalam, ze kazde dziecko na oddziale powinno by¢ chronione przed
takimi wiesciami. A rodzice bez ceregieli wymieniali migdzy soba szczegoly
odchodzenia innych dzieci, nie zwazajac, kto tego stucha. Takie wiadomosci
traktowane byly jak temat pogaduszek przy dzieciach”.

Zaczerpnigte z moich badan wypowiedzi matek stanowia potwierdzenie
obserwacji poczynionych przez Bluebond-Langer, zardowno co do tematow
niebezpiecznych dla przebiegu interakcji, jak i technik dystansowania sig od
nich opiekunéw matego pacjenta: unikania rozmow i zmiany tematu rozmowy.
Mimo uptywu czasu i zmiany podej$cia do kwestii przekazywania dziecku
prawdy o chorobie oraz stanie zdrowia, nadal istnieja tematy tabu i dotycza
one tych samych problemow.

Szczegodlnie waznym zagadnieniami jest postrzeganie tematow tabu przez
chore dzieci i mtodziez oraz stosowanie przez nich przemilczenia. Korzystajac
z nawigzanych podczas choroby bliskich relacji z nastoletnimi pacjentami,
ktérymi opiekowatam si¢ podczas hospitalizacji w klinice, poprositam kilkoro
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z nich o podzielenie si¢ swoimi doswiadczeniami w tym zakresie?”. Pytanie
sformutowatam bardzo ogdlnie, by nie narzuca¢ odpowiedzi, nic wywotywac
silnych emocji, a nade wszystko nie burzy¢ poczucia bezpieczenstwa: Co
1 w relacji z kim przemilcza si¢ w czasie choroby? Na moja prosbe odpowie-
dzialo siedmioro mtodych ludzi, odstaniajac czastke swojego wewngtrznego
Swiata.

Wedhug nich tematami przemilczanymi w czasie zmagania si¢ z choroba
nowotworowa sa: sama choroba; lek, obawy, zmartwienia i bol; skutki choroby
1leczenia — wyglad, spadek sil 1 ograniczenie aktywnosci; dolegliwosci, obawy
przed zabiegami 1 niestosowanie si¢ do zalecen.

Pigciu bytych pacjentéw przyznato, ze unikali rozmoéw o chorobie nowo-
tworowej. Pacjent A napisat: ,,Tematem tabu jest dla nas ogolnie cata choroba,
nie chcemy o niej rozmawiaé, nie chcemy sig o niej rozpisywac, kiedy ktos sig
zapyta, jak wyglada leczenie. Tak jest na poczatku, potem, z czasem pragniemy
si¢ tym podzieli¢ z kim$ drugim, a jest to przezycie, ktérego nie da si¢ zapo-
mnie¢ 1 potrzebna jest ta druga osoba. Powoli wtasnie dzigki takim rozmowom
dochodzimy do siebie, mozemy ochtonac z tych wszystkich przezy¢. Ale to
dopiero potem. Bo w chorobie jest wszystko §wieze. Prawde powiedziawszy,
wspomnienie po takim czyms$ nigdy si¢ nie zaciera i zostaje to do konca”.
Rowniez w wypowiedzi pacjentki C znalazlo sig¢ stwierdzenie: ,,Temat tabu
to nic innego jak choroba”.

Pacjentka B w nast¢pujacy sposob uzasadniala niechg¢¢ do informowania
o chorobie: ,,Choroba nie jest czyms$ cudownym, nie jest rzecza, ktora mozna
si¢ pochwali¢. Jest rzecza, z ktoéra nie mozemy na poczatku si¢ pogodzic,
a wigc mysl, ze wie o tym mniejsza liczba 0sob, okazuje si¢ duzym ukoje-
niem w bolu. Najczgsciej informacja o chorobie pozostaje w kregu rodzinnym,
jednak nie zawsze jest ona przekazywana. Nie chcac martwi¢ najblizszych,
ograniczamy wigkszo$¢ szczegotow™.

¥ Wypowiedzi uzyskane zostaty za po§rednictwem Internetu od siedmioroga (bytych i obec-
nych) pacjentéw Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dziecigcej Uniwersyteckiego
Szpitala Dziecigcego w Lublinie. Na potrzeby artykutu autorom wypowiedzi przypisuj¢ kolejne
litery alfabetu: pacjent A — chorowal na biataczke, dwa lata temu zakonczyt leczenie szpitalne, ma
obecnie dwadziescia lat; pacjentka B — chorowata na chorobg Hodgkina, zostata poddana przeszcze-
pieniu szpiku, leczenie zakonczyta dwa lata temu, ma obecnie pigtnascie lat; pacjentka C — przed
trzema laty zachorowata na biataczke, rok temu przeszla zabieg przeszczepienia szpiku, obecnie ma
dwadziescia lat; pacjentka D — choruje na biataczke, zakonczyta etap leczenia szpitalnego i konty-
nuuje leczenie podtrzymujace w domu, ma siedemnascie lat; pacjentka E — zachorowala trzy lata
temu na biataczke, przeszta przeszczepienie szpiku, obecnie ma dwadziescia lat; pacjent F — od
kilku miesigcy choruje na guza mozdzku, oczekuje na dalsze zalecenia medyczne, ma czternascie
lat; pacjentka G —trzy lata temu zachorowata na migsaka kosci, po prawie rocznej przerwie wskutek
wznowy powrocita do kliniki na kolejne leczenie, ma pigtnascie lat.
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Pacjentka D 1 pacjent F pisali o powodach unikania rozméw o chorobie:
,Na poczatku leczenia byto mi cigzko — wspomina dziewczyna — a zarazem
nie chciato mi si¢ z nikim o tym rozmawia¢, wolatam sobie sama w glowie to
wszystko pouktadac i z czasem pogodzi€ si¢ z tym, co mnie spotkato. Z dziew-
czynami w klinice rozmawiamy o normalnych rzeczach, nie o oddziale. O tym,
co bedziemy robi¢, gdzie pojedziemy, jak juz skonczymy leczenie. Ostatnio
planowalysmy wyjscie do kina i przyjazd na moja osiemnastke¢”. Chtopak
stwierdza: ,,Glownie unikam takich [dotyczacych choroby — M.N.] tematow,
by po prostu by¢ dobrej mysli i nie chodzi¢ smutny, bo nowotwor i depresja,
to mieszanka wybuchowa”.

Niemal wszyscy autorzy odpowiedzi przyznaja, ze nie mowili o swoich
lgkach, troskach i bolu. ,,Nie méwig o Igkach — pisze pacjent F — Poki mogg,
staram sig by¢ silny. Sa tematy, ktore zostawiam tylko dla siebie”. Pacjentka C
zauwaza: ,,Na pewno rodzicom si¢ przemilcza. W moim przypadku zwlaszcza
mamie przemilczalam moje Igki, jakie mnie dopadaly, strach i zmartwienia.
Byto to w momentach, gdy naprawdg Zle si¢ czulam i nie najlepiej ze mna
byto, kiedy obie wiedziaty$my, ze r6znie bywa”. ,,Wtedy, kiedy byto najgorzej
— wyznaje pacjentka E — nic nie méwitam. Wiadomo, straszny bol, ale wtedy
nie chciato mi si¢ z nikim rozmawia¢, wszystko przeszkadzato”.

Dwoje pacjentow wprost deklaruje, ze stosowali przemilczenie, aby
oszczgdzi¢ trosk swoim bliskim. ,,Czgsto nie mowi si¢ prawdy bliskim — pisze
pacjent A — zeby ich nie zmartwi¢. Kiedy jestesmy w szpitalu sami, rodzice
rzecz jasna majq prace. Kiedy dzwonia, zeby si¢ zapytac, co i jak, czgsto fal-
szujemy rzeczywistos¢, zeby mogli spokojnie, o ile to mozliwe, wykonywac
swoje prace, czy to zawodowe, czy te prywatne koto domu”. ,,Nie rozmawiam
z rodzicami o tym, gdy mnie co$ boli, bo wiem, ze i tak mi nic nie pomoga, bo
sa daleko. Zazwyczaj jestem sama, bez nich. Daj¢ sobie radg. Nie cheg, zeby
si¢ martwili tam, w domu” — to stowa pacjentki D.

Pacjentka G za$ tak pisze o przemilczanych Igkach: ,,Raczej nie méwig, cze-
go tam si¢ boje. W sumie jestem juz przyzwyczajona. Co bedzie, to bedzie”.

Jak wynika z kilku wypowiedzi mtodych ludzi, temat tabu stanowia dla
nich rowniez pewne skutki choroby i leczenia. O konsekwencjach zwigzanych
z wygladem pisze pacjentka E: ,,Tematem tabu jest blisko$¢ z drugim czlo-
wiekiem w czasie choroby i po... Wiele os6b zamyka si¢ w sobie, nie moze
pogodzi¢ si¢ z tym, jak wyglada, ze wypadaja wlosy, zostaja blizny w wielu
miejscach na ciele... Wstydzimy si¢ tego, jak wygladamy. Nie umiemy si¢
otworzy¢ na $wiat, na drugiego cztowieka. W przypadku relacji damsko—me-
skich czujemy taka blokadg. Strach, co ta druga osoba zrobi, powie i jak si¢
zachowa, gdy nas zobaczy, np. bez wtosow, piersi, z bliznami”. W podobnym
tonie utrzymana jest wypowiedz pacjentki B: ,,Jednym z tematéw tabu moga
by¢ szczegbdty zwiazane z leczeniem czy tez zabiegami operacyjnymi. W przy-
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padku niektérych nowotwordéw pojawia si¢ koniecznos¢ amputacji czgsci ciala,
np. mastektomia piersi, ktore czgsto pozbawiaja poczucia wartosci. Po takich
przej$ciach drazliwa staje si¢ rozmowa o tego przyczynie, staje si¢ tematem
niechcianym, tematem tabu. Innym powodem moze okaza¢ si¢ wstyd, czgsto
przewijajacy si¢ u kobiet, ktoére w czasie choroby uwazaja si¢ za szpetne. Boja
si¢ pokaza¢ ludziom. Boja si¢, ze zostang uznane za potwory: tyse, bez rzgs
1 brwi, czgsto wycienczone, wychudzone przez niszczaca je chemioterapig”.

Innym skutkiem choroby i leczenia jest spadek kondycji fizycznej i ak-
tywnosci.

,» Ogdlnie nie chce si¢ by¢ «innymy» — stwierdza Pacjent F — dlatego nie
wszystkim mowig, co mam. Bo jak si¢ widzi osobe wychudzona i bez wtosow,
to jest si¢ dla niej milszym i nie kaze si¢ np. nosi¢ jakis$ cigzarow. Gdyby mi
kto$ kazat zrobi¢ co$, czego nie mogg, to bym mu powiedziat, co przeszediem
i ze nie mogg”. Pacjentka C za$ pisze o swoistej potrzebie przemilczenia tego
tematu: ,,Znajomym i rodzinie przemilcza si¢, ze nie lubi si¢ pytan w stylu:
«jak si¢ czujesz?». Byty delikatnie irytujace”.

Autorzy odpowiedzi wspominaja rowniez, ze przemilczali pewne dolegli-
wosci, niekiedy z obawy przed zabiegiem, oraz niestosowanie si¢ do zalecen
lekarskich. Pacjentka C pisze: ,,Doktorom przemilczatam czasami, ze co§ mnie
boli, ale to juz taki mam charakter, Ze si¢ nie przyznam. Gdy juz nie wytrzy-
mywalam sami zauwazali, Ze cos$ jest nie tak, bo nie usmiechatam sig. Czasem
przemilczatam, Ze nie wypitam biseptolu”. Pacjent A réwniez nie ukrywa pro-
by zatajenia objawow choroby: ,,Raz mialem taka sytuacjg, ze wiedzialem, ze
badanie jest nieciekawe i chcialem oszukac jako$ lekarza, ale i tak w koncu
powiedziatem, o co chodzi”.

Przemilczenia odnos$nie do lgkow, samopoczucia i zmartwien mtodzi pa-
cjenci stosuja najczesciej wzgledem swoich rodzicow. Podczas zmagania sig
z choroba autorytetem 1 partnerem do rozmoéw na te tematy staje si¢ lekarz pro-
wadzacy. Jednakze, jak sygnalizowata mtodziez, sa tez takie tematy, ktorych
w ogole si¢ nie porusza, i sa chwile, kiedy pozostaje si¢ w calkowitym milcze-
niu, w ciszy i samotno$ci. Warto w tym miejscu przytoczy¢ dwie wypowiedzi
wskazujace na sposob postrzegania ciszy przez mtodych ludzi borykajacych
sie z choroba nowotworowa.

,Cisza w chorobie — pisze pacjent A — to ciagle oczekiwanie na nieznane,
co moze nas czeka¢ za kilka dni, to taka cisza wewngtrzna. To tez ciagle wy-
czekiwanie na wyniki, czy badanie si¢ powiodlo i jakie sa rokowania lekarzy
w zwiazku z dalszym leczeniem. Cisza to nasze zamknigcie przed §wiatem. Na
poczatku w szczegdlnosci potrzebujemy takiej ciszy, zeby dojs¢ z samym soba
do tadu, przeprowadzi¢ ze soba wewngtrzny monolog, powiedzie¢ sobie, ze
przeciez wszystko bedzie w porzadku. Cztowiek wtedy wiele rozumie, zaczy-
na sobie wiele spraw uswiadamia¢. To okazja do rozmyslania nad zyciem, co
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zrobitem dobrze, a czego w ogole nie zrobitem. Na dalszych etapach leczenia cisza
Scisle wiaze si¢ ze ztym samopoczuciem i rozdraznieniem”. Dla pacjentki C cisza
miata szczegdlne znaczenie: ,,Jezeli nasze glowy, nasze mysli i modlitwg mozna
nazwa¢ miejscem ciszy, to wlasnie one byte dla mnie takim miejscem. Chwile,
kiedy bytam sama, miatam cisz¢ i spokoj. Kiedy mogtam sobie wszystko przemy-
sle¢, a w modlitwie zanie$¢ wszystkie obawy do Boga. Jedynie On miat prawo do
mojego miejsca ciszy wejs¢ 1 w nim sobie pogrzebaé, zeby mi pomoc”.

Zastanawiajace jest, ze zadna z 0sob udzielajacych odpowiedzi na moje py-
tanie nie wymienita $mierci jako tematu tabu, nikt nawet o niej nie wspomniat.
Az pigcioro z siedmiorga mtodych ludzi przezylo $mier¢ swoich bliskich ko-
legdw. Jedna z respondentek nadal walczy z choroba, przezywajac jej nawrot.
Trzy osoby doswiadczyty przeszczepienia szpiku i momentow zagrozenia zy-
cia podczas leczenia. Mozna zatem domniemywac, ze strach przed $miercia
kryje si¢ pod ogolnym wskazaniem lgku jako obszaru przemilczen. Smier jest
zapewne najscislej przestrzeganym tabu w chorobie nowotworowe;j.

Wsrod przyczyn przemilczen byli pacjenci wymieniaja: bunt i ztos¢, wstyd,
potrzebg chronienia innych, dawanie sobie rady samemu czy zamknigcie si¢
w sobie. Rak nadal pozostaje choroba stygmatyzujaca pacjenta. Brutalnie
wdziera si¢ w integralnos¢ osoby i powoduje dotkliwe konsekwencje psycho-
spoteczne. Glgbokie zmiany w wygladzie chorego oraz ograniczenia aktywno-
$ci staja si¢ zrodlem poczucia wyobcowania. Stosujac przemilczenia, mtodzi
pacjenci probuja, pomimo spowodowanych choroba i terapia zmian, nadal bra¢
udziat w zyciu spotecznym i bronia si¢ przed catkowitym pozbawieniem ich
petionych w tej przestrzeni rol.

Przemilczenia i tematy tabu, umozliwiajac dotknigtym choroba miodym
ludziom podejmowanie oraz prowadzenie interakcji z otoczeniem, zarOwno
w klinice, domu rodzinnym, jak tez w spolecznos$ci réwiesniczej czy sasiedz-
kiej, staja si¢ narz¢dziami pomocnymi w utrzymaniu porzadku spotecznego,
o czym pisata Bluebond-Langner.

By moc przetrwaé czas walki z nowotworem, zarowno chore dzieci, jak
1 ich rodzice stosuja najczgsciej strategi¢ ,,wzajemnego udawania”, ktora ce-
chuje si¢ przemilczeniami w przekazywaniu prawdy o stanie zdrowia oraz
licznymi tematami tabu, ktorych nie porusza si¢ podczas trwania interakcji.
Przemilczenia sa stosowane na kazdym etapie leczenia i ksztaltowania si¢
u matego pacjenta koncepcji wtasnej choroby.

W powyzszych rozwazaniach skorzystalam z przemyslen angielskiej antro-
polog, ktora prowadzita badania w latach siedemdziesiatych ubiegtego wieku,
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1 odniostam je do obecnej sytuacji malych pacjentow zmagajacych si¢ z cho-
roba nowotworowa w Polsce. Mimo roznic kulturowych, znacznego uptywu
czasu, pojawienia si¢ nowych technologii, a takze odmiennej organizacji opie-
ki medycznej i leczenia przeciwnowotworowego wnikliwe obserwacje Blue-
bond-Langner znalazty potwierdzenie w moich badaniach. Zarysowane przez
autorke The Secret Worlds of Dying Children koncepcje pozwalaja przesledzié¢
ksztattowanie si¢ kontekstow swiadomosci chorych dzieci i mtodziezy, a takze
zrozumie¢ rol¢ oraz miejsce przemilczen w tym dynamicznym procesie. Nie
tylko etap umierania nasycony jest licznymi tematami tabu, ktore utrudniaja
dotarcie do prawdziwych przezy¢ i mysli matych oraz miodych pacjentow,
a takze do znaczen, jakie nadaja oni chorobie — przemilczenia pojawiaja si¢
juz na poczatku trajektorii choroby.

Wewngtrzne przezycia dziecka chorego na nowotwor nadal w duzym stop-
niu pozostaja w sferze tajemnic. Kazdy maty i nastoletni pacjent zyje w swo-
im wlasnym, sekretnym §wiecie zmagan z nowotworem. Wyzwaniem, ktore
musza podjac¢ dorosli sprawujacy nad nimi opiekg, jest ciaglte, niepozbawione
dylematéw etycznych, poszukiwanie odpowiedzi na pytanie, jak w delikatny,
mozliwie najmniej inwazyjny sposob wnikna¢ w ten $wiat, by znalez¢ jak
najskuteczniejsze sposoby udzielania wsparcia oraz aktywnego towarzyszenia
chorym dzieciom i nastolatkom w ich trudnych do$wiadczeniach. Badania
Bluebond-Langner niewatpliwie rzucily na t¢ problematyke strumien swiatta
i nadal zachowuja aktualnos$¢, wymagaja jednak rozwinigcia i kontynuacji we
wspotczesnych kontekstach.



