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Wstep

W swoim zyciu zaktadamy, ze bedzie ono trwato dlugo oraz ze bedzie raczej pogodne
i szczgdliwe. Nikt nie planuje cierpienia i bolu, ktére moglyby zburzy¢ dotychczasowe pla-
ny i marzenia. Rzeczywisto§¢ udowadnia jednak, ze trudne sytuacje zdarzaja si¢ na co
dzien, niezaleznie od tego, kim jeste$my, co i ile posiadamy. Jest to czas, kiedy poszukuje
sie pomocy i wsparcia w celu uzyskania nie tylko emocjonalnego zrozumienia, lecz takze
szczegotowej i kompetentnej informacji. Znaczna liczba chorych i ich rodzin chce wie-
dzie¢, z czym wiaze si¢ chorowanie, na co mozna liczy¢ w procesie leczenia i co si¢ moze
wydarzy¢ w trakcie trwania choroby. Nie mniej wazne sg pytanie dotyczace zasad komu-
nikowania sie miedzy chorym a bliskimi czy zaspokajania potrzeb. Jesli tak, to przekazy-
wanie wiedzy jest czyms, co specjalisci powinni robi¢ kazdego dnia i na rézne sposoby.
Wydaje sie to jednym ze sposobéw zmniejszenia niepokoju zwigzanego z nows i bardzo
trudng sytuacja, a takze metoda udzielania adekwatnego wsparcia. Prezentowany tekst to
proba ukazania problemu cierpienia, choroby i utraty jako przezycia w wymiarze psycho-
pedagogicznym. To réwniez préba zaakcentowania niemalejgcej potrzeby rozmowy o tak
trudnych tematach i koniecznoéci edukacji zaréwno oséb doswiadczajacych sytuacji cho-
roby i ich bliskich, jak tez ogétu spoteczenstwa.

1. Choroba przewlekla jako zdarzenie trudne

Choroby przewlekle stanowia dominujaca przyczyne $miertelnosci'. To wynik, kto-
rego zdecydowanie nie nalezy lekcewazy¢. Diagnoza choroby przewleklej w sposéb zdecy-
dowany zmienia rzeczywisto$¢ osoby chorej i jego bliskich, wplywajac na emocje, relacje

' M. Ziarko, Zmaganie si¢ ze stresem choroby przewleklej, Poznan 2014, s. 13.
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i codzienne funkcjonowanie. Bez szczegétowych medycznych analiz warto wiedzied, ze jest
to taki stan organizmu, ktéry trwa przez dluzszy czas, najczesciej dtuzej niz trzy miesigce.
Osoba chora nie moze powréci¢ do réwnowagi i stanu sprzed diagnozy, nastepuje staty
progres choroby cechujacej sie specyficznymi dla niej wlasciwoéciami. Wérdd najwazniej-
szych jest jej ogdlnosystemowy charakter. Oznacza to, Ze wystepujace symptomy oddziatu-
ja na wiele uktadéw somatycznych, a jednoczesnie wplywaja na reakcje psychiczne i spo-
teczne. Mozna méwi¢ takze o ,,wielochorobowosci” (polipatologii), polegajacej na wspot-
wystepowaniu u jednej osoby kilku przewlektych choréb? co skutkuje wspdl-
towarzyszeniem chorobie podstawowej innych dolegliwosci, ktore dezorganizujg zycie
izmniejszajg sprawno$¢. Kolejng charakterystyczng cecha chordb przewleklych jest diu-
go$¢ ich trwania. Choroby przewlekle rozwijaja si¢ zwykle przez wiele lat, przy czym na
poczatku nie dajg zauwazalnych i niepokojacych objawéw. Diagnoza rozwijajacej sie¢ cho-
roby jest czgsto wtedy postawiona przypadkiem, przy okazji na przyklad badan kontrol-
nych. Jakiekolwiek zauwazane symptomy s3 poczatkowo najczesciej diagnozowane jako
skutek przemeczenia, stresu czy pogody... Bagatelizowanie objawdw lub ich niezauwazanie
utrudnia wczesne rozpoznanie i podjecie wlasciwego leczenia.

Kolejng wazng cecha choréb przewleklych jest niewyleczalnos¢. W ich przebiegu
mozna kontrolowaé objawy, za pomocg lekéw powstrzymaé w niektérych sytuacjach pro-
gresje, natomiast nie ma mozliwosci catkowitego wyleczenia. Akceptacja diagnozy choro-
by przewleklej, zwlaszcza zagrazajacej Zyciu, nie jest czym$ prostym. Trudno przyjaé takg
informacje, niezaleznie od wyksztalcenia czy wieku. Otrzymana diagnoza budzi naturalne
mechanizmy obronne, ktére chronig nas, zeby ,nie oszale¢”. Umiejetno$¢ prowadzenia
rozmowy w tej sytuacji wydaje si¢ nieoceniona, tym bardziej jesli w edukacji skupimy wy-
sitki na nauce metod zaradczych i zadaniowego traktowania choroby. Nieuleczalno$¢ nie
oznacza natychmiastowej niepelnosprawno$ci. Nawet w chorobie przewleklej mozna -
w miar¢ mozliwosci — podejmowac si¢ réznych zadan i realizowaé wilasne plany. Dla nie-
ktérych oséb wazny jest w takich sytuacjach ktos, kto w sposéb jasny i kompetentny wy-
ttumaczy mechanizmy choroby i mozliwoéci radzenia sobie.

2. Choroba nowotworowa w zyciu cztowieka

Jedna z chordéb przewlektych, ktére najbardziej wzbudzajg lek, jest choroba nowo-
tworowa. To ona wywoluje wiele pytan i watpliwosci, przerazenie i zwyczajny strach. Jaka
jest tego przyczyna? Poniewaz choroba nowotworowa to choroba przewlekta ze wszystki-
mi jej wlasciwosciami, ma prawo wzbudza¢ niepokdj. Najtrudniej jest osobom, ktérym za-
brania si¢ przezywacé zto$¢ czy rozpacz z powodu diagnozy choroby przewleklej oraz oso-
bom, ktore same sobie na takie uczucia nie pozwalajg — tak jakby rozpacz byta czyms nie-
taktownym i zlym. Wydaje si¢, ze to niereagowanie i stoicki spokdj, zwlaszcza

? K. Wieczorowska-Tobis, Specyfika pacjenta starszego, http://www.wydawnictwopzwl.pl/download/
228210100.pdf [7.04.2017].
* W oparciu o: M. Ziarko, Zmaganie sig ze stresem..., op. cit., s. 15-17.
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w poczatkowym okresie, budzg niepokéj specjalistow, poniewaz wydaja sie czym$ nieau-
tentycznym i trudnym do wspierania. Naturalne jest, ze gdy zmienia si¢ diametralnie czy-
jes zycie, kazdy wyraza to w okreslony i specyficzny dla siebie sposéb.

Gdy zostala postawiona diagnoza, a nastepnie wystapit znaczny rozwdj choroby, stan
chorego okreslany jest jako zaawansowany*. Zaréwno na poczgtku choroby, jak réwniez
w okresie progresji i na etapie umierania, sytuacja wywoluje u chorego i jego bliskich sze-
reg silnych emocji i przezy¢. Wyréznione fazy sa mocno emotywne i wzbudzaja caly wa-
chlarz réznorodnych reakcji wiréd wszystkich osdb, ktére doswiadczaja postawionej dia-
gnozy i narastajgcych dolegliwosci zwigzanych z chorobg. Nalezy przypomnie¢, ze kazdy
czlowiek zyje w pewnej sieci spolecznych zwigzkow i relacji. Zaburzenie jednej struktury
tej sieci wplywa na zmiane w funkcjonowaniu pozostatych ukltadéw. W sytuacji wystapie-
nia choroby nowotworowej jej skutki odczuwaja wszyscy czlonkowie rodziny i inne osoby
z otoczenia osoby chorej. Oczywiscie sam chory i jego bliscy przezywaja te sytuacje najdo-
tkliwiej, gdyz sa najblizej, sg niejako ,,narazeni” na nieustanny kontakt z dolegliwo$ciami
izmianami wywolanymi chorowaniem. Mozna powiedzie¢ jednak, ze réwniez znajomi
z pracy, przyjaciele, a nawet sgsiedzi $wiadomi choroby doswiadczajg jej na swéj indywi-
dualny sposéb, zgodnie z przekonaniem, Ze zadna strata relacji nie jest obojetna.

Nikt sie nie spiera z teza, ze osoba z chorobg nowotworowa dos$wiadcza jej nie tylko
od strony somatycznej. Podyktowane jest to teorig Cicely Saunders méwigcg o bélu total-
nym, ale tez intuicja, ktéra pozwala zaobserwowad, ze w sytuacji choroby boli nie tylko cia-
fo. Z calg pewnoscia dostrzec mozna trudnosci przezywane w sferze spolecznej, a takze
psychologicznej i duchowej. W kazdej z nich okreslona przestrzen si¢ zmienia, sprawia,
ze chory zadaje pytania o siebie i swoich bliskich. Wspomniana koncepcja bélu totalnego -
wszechogarniajacego cierpienia — daje pewien uporzgdkowany obraz przezy¢ czlowieka
chorego przewlekle w nieuporzgdkowanym $wiecie doznan. Teoria i praktyka udowadnia-
ja, ze ludzie do$wiadczaja swojej choroby w czterech wymiarach: fizycznym, psychicznym,
spotecznym i duchowym, a przyczyna cierpienia moze by¢ zaréwno cialo, jak i psychika
czlowieka. Nierzadkie sg stany depresji i leku, zaburzenia sprawnoséci umystowej czy tez
dylematy natury duchowej — w tym poczucie winy, uczucie ograniczonej wolnosci czy kry-
zysy egzystencjalne®. Wiedza na temat mozliwych odczu¢ w trakcie choroby daje szanse
lepszego zrozumienia wlasnej sytuacji i poszukania adekwatnych sposobéw zaradczych
czy zrodel wsparcia.

* Termin ,zaawansowana faza choroby nowotworowe;j” jest terminem obowigzujacym na podstawie raportu
ETOP z 2010 r. Por. Raport dotyczgcy standardéw i norm dla opieki hospicyjnej i paliatywnej w Europie.
Czgs¢ I, [w:] ,Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2010, t. 4, nr 2, s. 46.

> Opracowanie w oparciu o nastepujacg literature przedmiotu: B. Winkler, Bél nowotworowy jako zjawisko
somatopsychiczne, [w:] Problemy medycyny paliatywnej w onkologii, red. B. Siwek, J. Peszynski, Lublin 1998,
s. 69; J. Binnebesel, Opieka nad dzie¢mi i mlodziezg z chorobg nowotworowg w doswiadczeniu pacjentéw,
Torun 2003, s. 20-21.A. Skreczko, Wychowanie do przezywania cierpienia, ,,Paedagogia Christiana” 2006,
nrl (17), s.181; M. Keirse, Zycie z chorobg, przel. 1. Zajaczkowska, Radom 2007, s.92-99;
B. Tobiasz-Adamczyk, K. Szafraniec, K. Bajka, Zachowania w chorobie, Krakéw 1999, s.12;
K. de Walden-Gatuszko, Wybrane zagadnienia psychoonkologii i psychotanatologii, Gdansk 1992;
K. de Walden-Gatuszko, Problem cierpienia u 0séb z chorobg nowotworowg, ,Paedagogia Christiana”
2006, nr 1 (17), s. 149.
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Na kazdym etapie choroby przewleklej wystepuja zwykle réznorodne reakcje ade-
kwatne do danego jej etapu. Literatura przedmiotu wskazuje na do$wiadczanie niepewno-
$ci zwigzanej z przyszloscia w momencie, gdy czlowiek dowiaduje sie o chorobie. Nierzad-
ko wérdd chorych pojawia si¢ przekonanie o pomylce, ktéra prowadzi do tego, Ze nie wie-
rzg w postawiong diagnoze. Pacjenci do$wiadczaja wtedy przeogromnego zamrozenia
istuporu, bedacego skutkiem szoku po otrzymanej informacji o nowotworze. Stan ten
moze trwac réznie diugo i w rzeczywistosci jest dobrym mechanizmem obronnym, daja-
cym w poczatkowym etapie czas na oswojenie si¢ z nowymi, trudnymi wiesciami o zdro-
wiu i zagrozeniu. Wszyscy chorzy chcg wyzdrowieé. To stan, ktory taczy ludzi, niezaleznie
od rodzaju do$wiadczanej choroby. Podejmujg wiec dziatania, ktorych celem jest uzyska-
nie lepszego samopoczucia i odzyskanie zdrowia®. Rozréznieniem najczesciej opisujacym
reakcje chorych onkologicznie s3 wyréznione fazy Elisabeth Kiibler-Ross, ktéra charakte-
ryzuje postawy pacjentéw w nastepujacej sekwencji: od szoku i zaprzeczania przez gniew,
targowanie sie, depresje i akceptacje’. Sposdb traktowania przez chorego dolegliwosci ma
czesto decydujacy wpltyw na wypracowanie odpowiedniego sposobu radzenia sobie. Nie-
ktérzy nowa sytuacje, ktorg jest choroba, traktuja jako przeszkode do pokonania (wyzwa-
nie) lub co$, czego pokona¢ si¢ nie da. Moga ja traktowac¢ réwniez jako cierpienie, gdy do-
$wiadczane emocje utrudniajg funkcjonowanie, jako obnizenie jako$ci zycia, ulge, korzy$¢
lub warto$¢®. Rozmowa z chorymi i rodzing na temat stanéw emocjonalnych oraz ich zna-
jomo$¢ jest wazna dla chorych, dla ich najblizszych, a takze dla profesjonalistow zajmujg-
cych si¢ pomaganiem w tym trudnym okresie. Zdarza sie, ze sami pacjenci nie wiedzg, co
sie¢ w nich dzieje, trudno im ubra¢ w stowa to, czego aktualnie do$wiadczajg. Pozbieranie
i opisanie doswiadczen innych, chorujacych wczesniej osob pozwoli lepiej rozpoznaé i na-
zwaé wlasne uczucia. Natomiast samo$wiadomos¢ przezywanych standéw zaréwno chore-
g0, jak i rodziny, pozwoli przyja¢ odpowiednia postawe oraz przygotowac siebie i najbliz-
szych do nowych sytuacji, emocji i sposobdw reagowania.

Warto zwrdci¢ uwage na jeszcze jeden aspekt. Trzeba pamigtaé, ze utrata zdrowia,
pojawienie si¢ symptoméw i wreszcie diagnoza choroby przewlektej skutkujg nie tylko
zmianami w zyciu i funkcjonowaniu czlowieka. Warto podkresli¢, ze osoba chora przezy-
wa takze swego rodzaju strate po sobie samym. Jest to szczegdlny rodzaj utraty, poniewaz
wigze si¢ on z nieodwracalnym ograniczeniem sprawnoéci, czasem z utrudnieniami w za-
kresie pelnionej roli, w dotychczasowej aktywnosci i nierzadko relacji. Za Bogustawem
Stelcerem mozna stwierdzi¢, ze przezywane przez chorych cierpienia ,,wyrazaja sie nie-
moznoscig pogodzenia sie z zaistnialg sytuacjg i pojawiajacymi si¢ co pewien czas aktami
buntu przeciwko niej”. Trudna to sytuacja, gdy wiadomo, co sie traci i co mozna jeszcze,
na skutek postepu choroby, utraci¢. Nieraz dochodzi do sytuacji, gdy wraz z diagnoza cho-
rzy moga czuc sie wiezniami wlasnej choroby. Z czasem wypracowane zostaja metody za-

M. Ziarko, Zmaganie si¢ ze stresem..., op. cit., s. 29.

7 Wiecej na ten temat mozna przeczytaé w ksigzce: E. Kiibler-Ross, Rozmowy o $mierci i umieraniu,
przet. I. Dolezal-Nowicka, Poznan 2007, s. 55-146.

W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej, £.6dz 2010, s. 25.

B. Stelcer, Chory i jego cierpienie, ,Psychonkologia” 1998, nr 2, s. 54.
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radcze, czesto rodzi sie postawa zadaniowa w celu przezwyci¢zenia choroby. Jednak
w momentach trudnych emocjonalnie, w sytuacji obnizonego nastroju lub wskutek bilan-
su zyskow i strat zwigzanych z diagnoza choroba moze by¢ traktowana jako porazka i utra-
ta: pracy, mozliwosci, planéw, relacji i sprawnosci; w koncu rodzi si¢ takze mysl o mozli-
wosci utraty zycia. Dla wielu pacjentéw do$wiadczana choroba moze by¢ réwniez darem,
zwlaszcza gdy pozytywnie i diametralnie zmienia ona dotychczasowe zycie i relacje. Czgsto
poprawiajg sie relacje z czlonkami rodziny; chorzy odczuwajg potrzebe przebywania ra-
zem i rozmawiania cze$ciej niz przed postawieniem diagnozy. Mozna wiec powiedzie¢, ze
pojawiajg sie roznorodne przezycia: z jednej strony jest poczucie wyjatkowosci czasu, ktory
pozwala na naprawienie relacji, z drugiej - diagnoza, dolegliwosci i niesamodzielno$¢
zwigkszaja poczucie utraty zycia w takiej postaci, w jakiej bylo przed choroba. To poczucie
utraty siebie sprzed choroby sprawia, ze czasem chorzy nieswiadomie rozdzielaja czas,
mowiac o okresie ,,przed diagnozg” i o czasie ,,po diagnozie”.

Podstawowg potrzebg 0séb chorych po postawieniu diagnozy i progresji choroby jest
opanowanie bolu i objawdw fizycznych. Oprécz bélu fizycznego chory doswiadczaé moze
cierpienia emocjonalnego, réwnie trudnego do opanowania; nie nalezy tego lekcewazy¢
io tym zapomina¢. Nie mniej wazne jest cierpienie duchowe, przejawiajace si¢ dojmuja-
cym brakiem nadziei i czestymi pytaniami o sens cierpienia i §mierci. Znane sg sytuacje,
kiedy osoby chore walczg z wiara i Bogiem, bo czujg gniew z powodu choroby. Niektérym
pacjentom diagnoza pozwala zblizy¢ sie do Niego, poniewaz we wspdlnocie lub kosciele
odnajduja poszukiwane wsparcie. W kazdej z tych sytuacji pojawiajg si¢ nieuchronnie py-
tania o sens cierpienia i choroby; nie mogg one pozosta¢ bez odpowiedzi®.

Scharakteryzowany pokrétce obraz funkcjonowania osoby z diagnoza choroby prze-
wlektej, zwlaszcza choroby nowotworowej, pokazuje, jak trudny emocjonalnie jest to
okres. Zmienia sie Zycie chorego, wywoluje potrzebe zrekonstruowania planéw i podej-
mowanych dotychczas rél oraz aktywnosci. Dobrze pamietad, ze przezycia chorego nie sg
obojetne dla ludzi z jego otoczenia, ktérzy réwniez w specyficzny dla siebie sposéb do-
$wiadczajg tej trudnej sytuacji. Kiibler-Ross, analizujac reakcje pacjentéw i ich bliskich,
stwierdza, Ze przezycia rodziny w okresie poglebiania sie choroby sa podobne do tych, kto-
rych doswiadcza cierpigcy™. Rodzina, w tym takze dzieci, staja sie $wiadkami do$wiadcza-
nia ztodci, bélu, tez, radosci chorego. Caly ten wachlarz reakcji pacjenta staje si¢ réwniez
udziatem rodziny. W szczegélny dla siebie sposob poszczegdlni cztonkowie rodziny prze-
zywajg diagnoze, kazdy nawrdt choroby, dolegliwosci czy polepszenie stanu zdrowia. Zda-
niem de Walden-Galuszko reakcje 0sob opiekujacych sie sa najczesciej odzwierciedleniem
stanéw emocjonalnych chorych. Czgsto tez sa zdecydowanie bardziej nasilone niz te do-
$wiadczane przez chorych'.

10 K. de Walden-Gatuszko, Wybrane zagadnienia..., op. cit., s. 55.

' E. Kiibler-Ross, Rozmowy..., op. cit., s. 175-176.

2 K. de Walden-Galuszko, Problemy psychoonkologiczne rodziny, [w:]: Psychoonkologia, red. K. de Wal-
den-Gatuszko, Krakéw 2000, s. 104-106.
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3. Smier¢, zaloba i strata w ujeciu psychopedagogicznym

Kolejnym aspektem zwigzanym z chorobg przewlekla jest $mier¢ chorego i zatoba je-
go bliskich. Sg to stany przezywane przez kazdego czlowieka od poczatku ludzkoci,
w spolecznym odbiorze nadal jednak bywaja traktowane jako tabu, o ktérym nie nalezy
rozmawia¢. Praktyka uczy, ze jest to temat stale zywy i niezmiernie wazny. Mimo ze roz-
mowa na te tematy nie zlikwiduje bolu catkowicie, to jednak wiedza daje zwykle szanse na
wypracowanie wladciwych sposobow poradzenia sobie w tych trudnych dla czlowieka sy-
tuacjach. Jest to zdecydowanie bardziej korzystne niz sytuacja, w ktérej osoba doswiadcza-
jaca $mierci bliskiego lub bedaca w zalobie nie otrzyma wystarczajacej wiedzy na ten temat
oraz adekwatnego wsparcia.

W literaturze stwierdza sig, ze Zatoba jest stanem rozpoczynajacym sie po $mierci bli-
skiej osoby. Czasem jednak bliscy chorego doswiadczajg utraty jeszcze za jego zycia: kiedy
nie mozna nawigza¢ werbalnego kontaktu, kiedy pojawiaja sie objawy nadchodzacej
$mierci, po rozmowie z lekarzem... Do$wiadczenie zawodowe pozwala stwierdzi¢, ze od-
czuwamy zal i smutek wystepuja réwniez po $mierci os6b mniej znanych, ale w jakis spo-
sOb zwigzanych z nasza biografia: poprzez mieszkanie w poblizu, sgsiedztwo, podobne ak-
tywnosci. Nie twierdze, ze s3 to takie same straty, poniewaz kazda z nich ma swoje od-
mienne nasilenie i postaé. Z pewnoécig jednak mogg one wystapi¢ i stanowig przejaw
naturalnej reakcji oraz wrazliwosci cztowieka na sytuacje drugiego.

To, co wydaje si¢ najbardziej istotne ze wzgledu na interesujacy nas temat, to swia-
domo$¢ cech charakterystycznych dla stanu zatoby czy straty. Jednym z najwazniejszych
aspektow jest ich dynamiczno$é. W praktyce oznacza to, ze stan zaloby jest ztozonym pro-
cesem, ktéry wplywa na funkcjonowanie catego czlowieka. Podobnie jak choroba, $mier¢
dotyka sfery somatycznej, psychologicznej, spolecznej i duchowej, sprawiajac, ze czlowiek
jest bezradny wobec bezmiaru smutku i czasem bezsilno$ci wobec nieuchronnosci, ktorej
nie mozna zmieni¢. Warto w tym miejscu przytoczy¢ rozmowe z kobieta , ktora w odste-
pie kilku lat stracila dwie corki. Obie chorowaly na ten sam typ choroby przewleklej
i umieraly w podobny sposéb, otoczone do konca olbrzymig troskg matki. Dominujgcymi
reakcjami u tej kobiety byly bezsilnos¢ wobec sytuacji podwdjnej straty oraz niemoznoéé
poradzenia sobie z nagla pustka i tesknota po $mierci dzieci. Mimo ze choroba cérek po-
zornie przygotowata jg na strate, matka emocjonalnie czula, ze w rzeczywisto$ci nigdy nie
byta gotowa na takie cierpienie, ktérego nie potrafita sobie nawet w stanie wyobrazi¢. Do-
piero mozliwo$¢ rozmowy, powtdrnego pozegnania oraz dania sobie pozwolenia na ,,roz-
mowe” z cérkami o jej emocjach i smutku pozwolily kobiecie na nowo podejmowac ak-
tywnos¢ i funkcjonowaé w dotychczasowych relacjach, a jednocze$nie pamietaé o zmar-
tych dzieciach bez paralizujacej bezradnosci.

Przezycia przedstawionej osoby pokazujg jeszcze jedng ceche. Doswiadczanie Zatoby
jest procesem rozciaggnietym w czasie, co oznacza, ze w calym okresie zaloby, na réznych
jej etapach, moga wystapi¢ réznorodne, silne uczucia i reakcje zwigzane ze strata bliskiej
iukochanej osoby. Niektorzy nie pozwalaja sobie lub nie s3 gotowi na przezycie zaloby
i odsuwajg ja od siebie. Konieczno$¢ zajecia sie pracg, dzie¢mi czy innymi waznymi spra-
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wami moze oczywiscie pomdc na chwile stepi¢ bol, ale jesli ma to zastapi¢ zajecie sie wla-
snymi emocjami, to w szybkim czasie pojawia si¢ odpowiedZ od organizmu w postaci
szybszego przeziebiania si¢ czy wystapienia innych, nieznanych dotad, dolegliwosci. Prze-
chodzenie przez zalobe nie polega oczywiscie na zamykaniu sie w sobie i nieustannym pta-
czu. Chodzi raczej o zdolno$¢ przyznawania sie do przezywanych uczuc i reakeji, zdolno$¢
opowiedzenia o swoich doswiadczeniach i smutku po $mieci bliskich. Zgoda na siebie
w procesie zatoby jest chyba najbardziej istotna: swiadomos¢, ze nikt nie przezyje zaloby za
kogo$ osieroconego; swiadomos¢ i wiedza, ze takie do§wiadczanie nie jest czym$ nienatu-
ralnym i zlym, za to daje ulge i staje sie przyzwoleniem na przezywanie tych uczué.
Nie mniej istotna jest edukacja na temat mozliwych objawow na kazdym etapie Zatoby,
aby osoba osierocona byta $wiadoma, jakich reakcji czy uczu¢ moze si¢ spodziewac. Uzy-
skana informacja staje si¢ nieocenionym wsparciem i pomocg oraz zmniejsza niepokoj,
Ze przezywane uczucia sa objawem zaburzenia czy niepokojacej choroby psychicznej.
Wiedza przekazana w sposob prawidlowy i kompetentny daje poczucie, ze normalna,
zdrowa zaloba wymaga silnych emocji, potrzebuje smutku i zalu, czasem gwaltownego
placzu. Jak mozna nie cierpie¢, jesli odszedt ktos, kogo bardzo kochamy?

Inng charakterystyczng cechg zaloby jest konieczno$¢ zmagania sie ze wszystkimi
emocjami, przezyciami i dolegliwosciami somatycznymi, ktére wtedy sie pojawiaja.
Nie jest to fatwe zadanie, gdy czesto trudno przezy¢ bol rozstania i pustke po zmarlej oso-
bie. Nie mozna sie dziwi¢, ze pojawiajg sie stany, ktore tak cigzko znie$¢. Czas trwania sta-
nu osierocenia zalezy od danego cztowieka i czasem podobne reakcje czy uczucia pojawia-
ja si¢ na dlugo po $mierci osoby bliskiej: w kolejna rocznice, gdy oglada sie zdjecia przy-
pominajgce rézne wazne chwile, gdy podczas spotkania rozmawia si¢ o zmarlym lub gdy
przypadkiem spotykamy kogo$, kto przypomina nam o zmartym. Proces ,,przepracowy-
wania straty” wskazuje jednoczesnie na koniecznoé¢ podjecia wysitku, by poradzi¢ sobie
w tym procesie. Trzeba podkresli¢ jednak jedna wazng rzecz. Mimo ze proces zatoby ce-
chuje sie pewnymi stalymi stadiami i elementami, to pozostaje doswiadczeniem niepowta-
rzalnym dla indywidualnego czlowieka. Kazdy przezywa stan osierocenia w sposob specy-
ficzny dla siebie, do$wiadczajgc utraty na swoj wlasny, intymny i indywidualny sposéb.
Widoczne jest to zwlaszcza w dlugoséci trwania zatoby. Jedne osoby radza sobie stosunko-
wo szybko, inni potrzebujg znacznie wigcej czasu, aby wréci¢ do réwnowagi. Pamigtam
dorostg juz kobiete, ktéra opowiadata podczas naszych spotkan o swojej zmarlej mamie.
Mama w wypowiedziach pacjentki budzita czasem Zywe emocje oraz reakcje w postaci za-
lu, ze odeszta, gdy kobieta byla matg dziewczynkg. Podobnie jak choroba lub inna sytuacja
kryzysowa, zaloba takze wywoluje szczegdlnego rodzaju doswiadczenia i przezycia .

Jak juz wspomnialam wczesniej, zaloba jest pewnym procesem i ma swoja dynamike.
Kazdy z okreséw jej trwania cechuje si¢ okreslonymi symptomami, ktére dobremu obser-
watorowi pozwolg zauwazy¢, w jakim miejscu znajduje sie bliski czy osoba, ktdrej pra-
gniemy pomoc. Cheiatabym jednak zwréci¢ uwage na jedng rzecz. Wspomniane fazy sg
konstruktami teoretycznymi i — o ile oczywiscie wystepuja wsrod ludzi w zalobie — dobrze
jednak pamieta¢, ze niekoniecznie wystepuja w takiej samej sekwencji. Czasem fazy prze-
plataja sie, nakladaja symptomami na siebie, czasem ostatnia wystepuje najpierw. Podkre-
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$lam to, bo niektdrzy, zwlaszcza mocno przywigzani do wyuczonych modeli mtodzi adepci
pomagania, gubig si¢ w doswiadczeniach klientéw czy pacjentéw. Potrzeba czasu, by na-
uczy¢ si¢ rozpoznawania reakcji osieroconych, uszanowania indywidualnoséci i intymnosci
przezy¢, ich oryginalnosci, specyfiki, barwy i nasilenia... u danego czlowieka catkiem in-
nych niz u osoby, z ktéra pracuje si¢ nastepnym razem. Nauka i wiedza sg bardzo wazne.
Ale wrazliwo$¢ i uwazno$¢ na drugiego czltowieka oraz na indywidualno$¢ jego przezy¢ sa
umiejetnosciami réwnie niezbednymi, Zeby pomagac tak, jak potrzebuje drugi czlowiek.

Pierwsza z wymienianych faz zaloby wystepuje w chwili $mierci bliskiej osoby i zaraz
po niej. Osoba osierocona najczeéciej reaguje zaprzeczeniem i odretwieniem. Nie wierzy
w to, co si¢ stafo. Uczuciom tym czasem moga towarzyszy¢ reakcje ze strony uktadu fizjo-
logicznego, na przyklad krétkotrwata utrata przytomnosci, znaczne ograniczenie spraw-
nosci, sptycony oddech i przyspieszone bicie serca. Niekiedy osoby czuwajace przy bliskim
w chwili jego $mierci reaguja bardzo spontanicznie, a ich reakcje s3 wyrazem zaprzeczania
oraz pierwszej rozpaczy. Przykladem moze by¢ rzucanie sie na zmarlego lub targanie go za
ubranie, chociaz tak postepujaca osoba nie dopuszczala wczeéniej do siebie mozliwosci
podobnej reakcji. Cechg charakterystyczna jest tez mechaniczne i czgsto bezrefleksyjne
wykonywanie codziennych obowigzkéw, zapominanie o podjetej aktywnosci lub niekon-
czenie jej. Wyniki podejmowanych dziatan moga by¢ zdecydowanie gorsze niz dotychczas.
Pojawia si¢ stan zawieszenia i zamrozZenia, bardzo gwaltowny, nad ktérym trudno zapa-
nowac.

Faza druga - $rodkowa - charakteryzuje si¢ do§wiadczaniem silnych, czgsto skraj-
nych i sprzecznych emocji. Méwi sig, ze s3 to ,,pekniete emocje” . To czas, gdy osoby osie-
rocone do$wiadczajg zalu i smutku z powodu czyjej$ $mierci; moze si¢ tez pojawi¢ gniew
i poczucie winy. Czeste w trakcie spotkan z osieroconymi jest koncentrowanie mysli na
zmarlym, idealizowanie go i méwienie o nim. Czasem ta potrzeba jest bardzo silna i oso-
bom w zalobie wydaje si¢, ze widza zmartego (w tlumie), slysza (jego glos) lub czujg (na
przyktad zapach jego perfum lub wody po goleniu). W drugiej fazie osoba osierocona mo-
ze przejawiaé rowniez zto$¢ czy nawet agresje. Uczucia te sg czesto skierowane w trzech
kierunkach: na siebie - Ze zostatem przy Zyciu i mam si¢ dobrze; na osobe zmarlg - jak
mogla mnie zostawi¢ i umrze¢, i zostawi¢ mnie ze wszystkim samego; oraz na Boga, los -
jak mogt do czego$ takiego dopuscié, ze bliska mi osoba, potrzebna tu na ziemi, zmarta.
Typowa jest koncentracja na przesziosci bez zdolnoéci wybiegania w przysztos¢ i podej-
mowania planéw. Moze by¢ tak, ze wspomniane objawy przybierajg posta¢ depresji i wy-
magajg interwencji farmakologicznej . Podczas rozpamietywania okoliczno$ci $mierci
i choroby osoby osierocone wspominajg nie tylko okres ,,sprzed”, ale tez czas samego cho-
rowania, opieki i moment umierania. Wydaje si¢ to bardzo potrzebny element zdrowienia.
Zatoba powoduje rowniez zmiany w relacjach z otoczeniem. Naturalna potrzeba wspomi-
nania zmarlego moze wywolywaé wsréd znajomych niepokéj, zniechecenie czy nawet iry-
tacje i zniecierpliwienie . Rowniez sami osieroceni niechetnie reaguja na troske ze strony
otoczenia, zaczynaja sie izolowac lub zrywa¢ kontakty ze znajomymi. Pojawiaja si¢ zacho-
wania ambiwalentne: z jednej strony mysl, ze mozna i chce si¢ by¢ samemu, z drugiej po-
trzeba kontaktu i wsparcia osob z najblizszego otoczenia .
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Faza trzecia to czas, gdy cztowiek bedacy w zalobie zaczyna sie wyrazniej interesowac
otoczeniem i codziennymi obowigzkami, ktére wypetnia juz w sposéb bardziej konstruk-
tywny. Nie oznacza to, ze nadal nie odczuwa smutku. Smutek pojawia si¢ zwlaszcza przy
réznych rocznicach zwigzanych ze zmarlym, ale jest to uczucie i do$wiadczenie mniej na-
silone niz w pierwszych fazach procesu zatoby. Osieroceni zaczynaja powraca¢ do réwno-
wagi emocjonalnej, mniej myslag o zmarlym i mniej rozpaczaja z powodu wlasnego nie-
szczedcia. Zaczynaja zauwazaé rado$¢ zycia i czerpaé z niego. Osierocony ,jest w stanie
wlaczy¢ relacje ze zmarlym do swojej osobowosci i zy¢ dalej z nowa $wiadomoscia, w ktd-
rej znajduje si¢ takze miejsce na prawde o ludzkim przemijaniu” .

W uwaznym kontakcie z osobg, ktéra utracila kogo$ waznego, warto tez zwrdcié
uwage na to, co si¢ dzieje z cialem osieroconego. Niekiedy bowiem reakcje sa tak silne,
ze odbijaja si¢ na fizjologii i samopoczuciu somatycznym czlowieka. W praktyce wyglada
to tak, ze dotychczas zdrowa osoba nagle zaczyna odczuwac réznego rodzaju dolegliwosci,
skarzy¢ si¢ na bdle, ktére w badaniach nie znajdujg potwierdzenia i nie wskazujg na nie-
prawidlowosci. ,,W rozmowach z pacjentami czesto mozna ustyszed, ze czujg sie »rozdar-
ci«, jakby mieli gdzie$ w sobie »otwartg rane«, ktéra niezmiennie boli” .

Wymienione wskazniki wydajg si¢ o tyle wazne, ze pokazuja calg game doswiadcza-
nych uczué w sytuacji straty. Kazda z wyrdéznionych reakgji i ich doswiadczanie uzaleznio-
ne sg od roznorodnych czynnikéw zewnetrznych i indywidualnych. W literaturze przed-
miotu wskazuje sie na okreslone determinanty, ktére moga przyczyni¢ sie do nieprawi-
dlowo czy tez patologicznie przezywanej zaloby: ,W kazdej z powyzszych utrat
doswiadczamy negatywnych emocji bélu, zalu, tesknoty, smutku, cierpienia, jednak ich
natezenie i czas trwania moga by¢ zrdéznicowane w zalezno$ci od osoby, ktéra tracimy”.
To, co wydaje si¢ pomocne - i jest sprawdzone w praktyce — to zwiekszone w tym czasie
wsparcie oraz pozytywne i bliskie relacje w rodzinie. Dla wigkszosci 0séb jest to nieoce-
nione doswiadczenie. W tak trudnej sytuacji pomoc drugiego czlowieka jest niezbedna.
Kazdy wymaga wsparcia (nawet czasem w postaci wspolnego milczenia) w zindywiduali-
zowany sposéb; jest to mniej lub bardziej uzaleznione od czyichs zasobow.

Zakonczenie

Choroba, cierpienie i $mier¢ to szczegdlnie trudne doswiadczenia, ktére moga sie
zdarzy¢ w kazdej rodzinie. Niewiedza na ten temat wydaje si¢ wzbudzaé niepokoj i lek, co
w konsekwencji utrudnia konstruktywne sposoby radzenia sobie. Poniewaz pedagogika
i psychologia sa naukami praktycznymi, ktérych celem jest przede wszystkim wsparcie
i pomoc, nieodzowna wydaje si¢ nieustanna edukacja studentéw i oséb pragnacych pra-
cowac z przewlekle chorymi i z umierajacymi. Poglebiana wciaz wiedza oraz kompetencje
miekkie stworzg mozliwo$¢ udzielania adekwatnej i wladciwej pomocy, a przede wszyst-
kim pozwolg zdoby¢ wiedze o metodach zaradczych i o tym, jak mogg sobie radzi¢ profe-
sjonaliéci, osoby przewlekle chore oraz ich rodziny na kazdym etapie chorowania i po
$mierci.
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Praca z rodzinami i osobami chorymi pokazuje wyraznie, ze obok troski o aspekt
emocjonalny niezbedna i oczekiwana zaréwno przez chorych, i ich najblizszych jest in-
formacja. W sytuacji nieuleczalnej choroby poszukuje si¢ kompetentnej wiedzy na temat
samej choroby, jej objawow i metod zaradczych - bardzo praktycznych wskazowek, co
w danej sytuacji dobrze zrobi¢ oraz jak sie zachowaé w roli opiekuna. Uwazny czytelnik
znajdzie gros informacji na stronach hospicjow, szpitali i fundacji zajmujacych si¢ osoba-
mi przewlekle chorymi. Oczywiscie, cz¢$¢ oséb tam zaglada. Jestem jednak przekonana, ze
niezbedny jest tez bezposredni kontakt ze specjalists, z kims, kto najprostszym jezykiem
opowie i wytlumaczy, jak zmieni sie teraz zycie pod wplywem choroby i jak przez to
przejs¢ w sposdb mozliwie najbardziej konstruktywny. Aby zrealizowa¢ ten cel, profesjo-
nalista nie tylko musi si¢ sam doksztalca¢, lecz takze powinien zadba¢ o umiejetnosci me-
rytoryczne i interpersonalne osob, ktére w przyszlosci beda profesjonalnie pomaga¢ po-
trzebujacym, tak by ich praca przynosila jak najlepsze efekty.
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Malgorzata Fopka-Kowalczyk
Dos$wiadczenie choroby, cierpienia i straty — kontekst psychopedagogiczny

Diagnoza choroby przewleklej jest przyczyna zmian wielu aspektéw ludzkiego funkcjonowania
i zycia. Ma to miejsce szczegdlnie w przypadku choroby onkologicznej. Nowa sytuacja staje si¢ pod-
stawa poszukiwania nowych rozwigzan i zachowan; potrzebujemy takze wiekszego pakietu informa-
¢ji na ten temat. Nalezy podkresli¢, ze do$§wiadczenia zwigzane z chorobg wplywaja réwniez na do-
$wiadczenia bliskich 0séb chorych. Czlonkowie rodziny doswiadczaja wielu réznorodnych reakcji
w trakcie opieki nad chorymi na raka oraz w trakcie zaloby. Najwazniejszym elementem w choro-
bach dlugoterminowych jest psychologiczna edukacja na temat samej choroby, jej leczenia i mozli-
wych symptoméw. Edukacja ta moze tez by¢ wsparciem w pracy z wlasnymi emocjami i z obrazem
choroby, a takze pomdc w znalezieniu osobistych zasobéw w radzeniu sobie z przysztymi proble-
mami.

Slowa kluczowe: choroba przewlekla, cierpienie, zaloba, edukacja.

Experience of illness, suffering and loss - psycho-pedagogical context

The diagnosis of the chronic disease causes the change in every aspect of human functioning
and in human’s live. It especially happens in the case of neoplastic disease. All of them necessitate the
search for new solutions and actions, we need also more information about this new situation.
We need to underline that the presence of disease affects the sick people as well as their relatives.
Family members experience a lot of reaction while caring their loved with cancer and during the be-
reavement. The most important element in long-term disease is the psychological education on the
very disease, its treatment and possible accompanying symptoms. It may also be helpful in work with
one’s own emotions, views on disease, as well as in finding internal personal resources to deal with
future problems.

Keywords: long-term disease, suffer, bereavement, education.

Translated by A. Zaleski, M. Fopka-Kowalczyk



