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Percepcja $mierci w poglebionych
wywiadach z bliskimi terminalnie
chorego dziecka

Wstep

Epikur w swoim stynnym stwierdzeniu zauwazyt, ze $mier¢ ,wcale nas nie dotyczy,
bo gdy my istniejemy, $mier¢ jest nieobecna, a gdy tylko $mier¢ sie pojawi, wtedy
nas juz nie ma”*. Oczywisto$¢, a zarazem niepoznawalno$¢ §mierci stanowi jeden

z paradokséw naszej egzystencji. Méwienie i pisanie o niej jest ktopotliwe, gdyz

zagadnienie to nalezy do grupy tematéw okreslanych jako ,drazliwe”, wzbudza-
jace nieche¢, strach i pragnienie ucieczki od rozwazan o tej kwestii’. Z drugiej

strony powszechne doswiadczenie koniecznodci umierania domaga sie podjecia

namystu nad t3 tajemnicg. Tematyka ta jest niejako wymuszana przez egzysten-
cjalne doswiadczenia oséb, ktére znajdujg sie w ekstremalnej sytuacji zagrozenia

zycia wlasnego badz bliskiej osoby. Gdy choruje dziecko, jego bliscy staja wobec
" trudnych wyzwan, ktére okreslaja dalsze funkcjonowanie rodziny®. Jednym z nich

jest konieczno$¢ konfrontacji z nieuchronng $miercig, a co sie z tym wiaze, takze

okreslenia postaw wobec niej.

Jednym z elementéw postawy wobec $mierci jest jej percepcja. To zagadnienie
jestistotnym problemem badawczym, gdyz percepcja trudnych wydarzen wptywa
na ich przezywanie. W przypadku rodziny chorego dziecka percepcja zjawiska
$mierci okresla ustosunkowanie sie do niej zaréwno poszczegdlnych cztonkéw
rodziny, jak i warunkuje powstanie modeléw obowigzujacych w danym systemie

1 D. Laertios, Zywoty i poglgdy stynnych filozoféw, Warszawa 1982, s. 544-545.

2 Por. M. Zelichowska, Smierc z perspektywy psychospolecznej, w: Smier¢ jako norma, smier¢ jako
skandal, W. Kuligowski, P. Zwierzchowski (red.), Bydgoszcz 2004, s. 76.

3 Por. K. Biatozyt, A. Haftek, Choroba terminalna dziecka a funkcjonowanie rodziny, w: Cztowiek
chory i umierajgcy. Mozliwosci wsparcia i formy pomocy, J. Stala (red.), Krakéw 2014, s. 183.
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rodzinnym. Przeprowadzenie badan wyjasniajacych to zagadnienie moze przyczy-
ni¢ sie do lepszego zrozumienia sytuacji rodzin nieuleczalnie chorych dzieci oraz
usprawnienia $wiadczonej im pomocy. W celu zrealizowania tego zamierzenia
badawczego niezbedne jest zaprezentowanie zarysu problematyki, jaki wytania
sie z kwerendy literatury przedmiotu, a nastgpnie przedstawienie metodologii
i wynikéw przeprowadzonych badan.

Postawa tanatyczna

A. Kepiniski wyréznit dwa oblicza $mierci: ,Smierci bardziej konkretnej, przycho-
dzacej z zewnatrz i na nas naciskajacej, tak, ze pod wptywem tego nacisku kurczy
sie nasza czasoprzestrzen; drugie — to oblicze émierci bardziej abstrakcyjnej, ktéra
przyciaga nas swoja nieskoficzonoscia, z ktéra pragniemy sie zespoli¢, jednoczesnie
przed tym odczuwamy lek™.

Smier¢ rozpatrywana jako pojecie abstrakcyjne nie przyttacza swoja bliskoscia.
W sytuacji zagrozenia zycia dziecka $mier¢ przybiera pierwsze oblicze, ktére
ogranicza czasoprzestrzen zycia malego pacjenta i jego bliskich. To ograniczenie
jest zwiazane z zagrozeniem, ktére dominuje zycie rodziny: ,Gleboki smutek zdaje
sie by¢ bezbrzezny. Aktywizuje sig lek przed wtasng $miercig oraz oséb bliskich™.
Skutkiem tego smutku moze by¢ uksztaltowanie postawy tanatycznej, ktéra jest
jego poznawczym, emocjonalnym i motywacyjno-dazeniowym ustosunkowaniem
do fenomenu $mierci®. Jest ona wyrazem osobistych doswiadczen czltowieka, wie-
dzy, ktéra nabyl, posiadanych zdolnoéci percepcji §mierci i umierania, Swiatopo-
gladu, a takze aktualnej sytuacji’.

Postawa wobec $mierci zawiera trzy ukierunkowania, ktére ja okreslaja:
postawa wobec $mierci obcego, wobec $mierci osoby bliskiej, wobec $mierci wta-
snej®. J. Makselon zauwaza, iz w postawie wobec $mierci nalezy wyrézni¢ nastgpu-
jace komponenty: myslenie o $mierci, lek wobec $mierci i mechanizmy obronne®.
Pierwszy z komponentdéw jest zwigzany z percepcja $mierci, jej konceptualizacja

4 A. Kepinski, Lek, Warszawa 1987, s. 244-245. .

5 D. Kornas-Biela, Hospicjum perinatalne jako forma afirmacji zycia, w: Zycie i $mierc. Wyzwania
dziatalnosci charytatywnej, J. Stala (red.), Tarnéw 2012, s. 206.

6 Por. J. Makselon, Struktura wartosci a postawa wobec $mierci. Studium z tanatopsychologii,
Lublin 1983, s. 4.

7 Por. A. Kwieciiska, Wybrane zagadnienia z tanatologii, w: Pielegniarstwo w opiece paliatywnej
i hospicyjnej, K. de Walden-Gatuszko, A. Kaptacz (red.), Warszawa 2008, s. 250.

8 Por. A. Matuszewski, Poziom noetycznosci a postawa wobec smierci, Pelplin 2002, s. 33-34.

9 Por. J. Makselon, Struktura..., s. 42.

PERCEPCJA SMIERCI W POGLEBIONYCH WYWIADACH... 235

oraz intensywno$cig myslenia o odejsciu. W tym kontekscie pojecie $mierci jest
relatywne, przez co posiada odniesienie do szerszej struktury sieci poznawczej*®.
Pojecie Smierci jest takze ztozone, stad jest niejednorodna i niejednolita struktura
psychologiczna. Pojecie to charakteryzuje sie takze ambiwalentnoscia, co oznacza
zréznicowany wplyw uznawanej koncepcji $mierci na zachowanie cztowieka'®.
Wsréd mechanizméw obronnych wystepujacych w kontekscie zagrozenia zycia
centralne miejsce zajmuje zaprzeczanie'’.

Plaszczyzna emocjonalna postawy cztowieka wobec §mierci obejmuje takze jego
emocje, w ktérych dominuje lek. Lek tanatyczny dotyczy w gtéwnej mierze obawy
przed umieraniem i $miercig wlasng oraz innego cztowieka. Lek jest zwigzany
z mysleniem o $mierci, chociaz nie jest z nim tozsamy. Swiadomo$é¢ zagrozenia zycia
towarzyszy bliskim chorego dziecka: ,Jest to jednak $wiadomosé¢ - jak zauwaza
J. Makselon - do$¢ dziwna, jakby zamazana, gdyz do§wiadczenie uczy, ze umiera
ktos bliski lub znajomy, ale nie my sami. Inaczej méwiac, cztowiek nie doswiad-
cza wlasnej $mierci bezposrednio, ale poprzez warunki i otoczenie, w jakim zyje.
Poniewaz to do$wiadczenie jest blizej nieokreslone, budzi lek”**. Przedstawienie
wszystkich komponentéw postaw wobec $mierci wymaga pogtebionych analiz, co
przekracza objetos¢ jednego artykutu. Dlatego w dalszych rozwazaniach na temat
$mierci zostang poruszone zagadnienia zwigzane jedynie z percepcja $émierci przez

bliskich chorego dziecka.

Percepcja $mierci

Elementami percepcyjnej ptaszczyzny postawy cztowieka wobec $mierci s3: kon-
ceptualizacja $émierci oraz intensywnos¢ myslenia o odejsciu. Pojawiaja sie one juz
w pierwszych latach zycia dziecka. Pojecie $mierci zmienia sie m. in. w zaleznosci
od wieku i dogwiadczen cztowieka. Odwolujac sie do klasycznego podziatu M. Nagy,
mozna przedstawic trzy stadia rozumienia $mierci przez dzieci**. Stadium pierwsze,
siggajace pigtego roku zycia, to ciekawos¢ zjawiska mierci i loséw ludzkiego ciata
po $mierci. W tym okresie wystepuje brak réznicowania pomiedzy $piacym zywym
azmartym, nie ma takze rozumienia nieodwracalnogci $émierci. W drugim stadium,

10 Por. J. Makselon, Specyfika postaw wobec smierci, ,Studia Philosophiae Christianae ATK” 1982,
17(2),s. 114.

11 Por. tamze, s. 115.

12 Por. J. Makselon, Lek wobec $smierci, Krakéw 1998, s. 43.

13 J. Makselon, Specyfika..., s. 121.

14 Por.J. Binnebesel, Psychopedagogiczne aspekty rozmowy z dzieckiem o $mierci i umieraniu, ,Psy-
choonkologia” 2011, nr 1, s. 12.
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od 5. do 9. roku zycia, §mier¢ jest rozumiana jako zjawisko nieodwracalne, a w jej
opisie dominuje antropomorfizm. Stadium trzecie charakteryzuje si¢ ugruntowa-
niem pojecia nieodwracalnosci $mierci. Obejmuje dzieci od 9. do 10. roku zycia,
czyli w wieku, w ktérym ksztattuje sie takze przekonanie o jej nieuchronnosci.

Dzieci w wieku 10-13 lat postrzegaja swoja $mier¢ jako definitywny koniec zycia.
Odwotujac sie do znanych sobie praw przyrody, uwazaja $mier¢ za naturalny pro-
ces, obejmujacy takze je same. Doswiadczenia mlodziezy w wieku 14 latipowyzej
pod wieloma wzgledami przypominajg dorostych. Smier¢ jest zaprzepaszczeniem
wszystkich zyciowych planéw, co moze wywota¢ bunt i smutek. Cechg charakte-
rystyczna dla dzieci w starszym wieku szkolnym jest nieujawnianie wprost swoich
lekéw zwigzanych ze $miercig i postugiwanie si¢ innymi sposobami wyrazenia
swoich emocji, np. poprzez rysunki, wiersze, wykorzystanie specyficznej symboliki.

Przyjmuje sie, ze intensywno$¢ myslenia o $mierci wzrasta wraz z wiekiem,
zwlaszcza psychologicznym. Blizsze sgsiedztwo czasowe $mierci sprawia, ze my$le-
nie o niej pojawia sie czesciej, ale moze takze wystepowac zjawisko odsuwania tych
mysli i niepogodzenia z ta bliskoscia®. Starsze osoby czesciej mysla o $mierci takze
dlatego, ze zdaja sobie sprawe z jej destrukcyjnego charakteru. Z badan wynika
réwniez, ze mysl o §mierci pojawia sie czesciej u 0séb, ktére stracity kogos bliskiego
w niedalekiej przesztoéci'®. Wydaje sie, ze czynnikiem zwiekszajacym intensyw-
noéé myslenia o $mierci jest réwniez uczestniczenie w sytuacji skrajnej, ktora jest
towarzyszenie terminalnie choremu dziecku. Tanatologiczny wymiar tej sytuacji
wydaje sie przyczynia¢ do czestotliwosci mysli o Smierci.

Metodologia badan wlasnych

W celu wyjasnienia problematyki badawczej zastosowano jakosciowe podejscie do

badan. Badania przeprowadzono z wykorzystaniem wywiadu cze$ciowo ustruk-
turyzowanego, skoncentrowanego na problemie®’ oraz obserwacji uczestniczacej.
Wywiad poglebiony daje mozliwos¢ wypowiedzenia sig, wyrazenia swoich opinii

i emocji oraz pozwala dotrze¢ do glebi badanego zjawiska. W tym podejsciu badaw-
czym podstawowymi kategoriami badawczymi s3 rozumienie i interpretacja faktéw,
zjawisk i proceséw. W tym celu stosuje sie podejscie badawcze, ktére uwzglednia

15 Por. J. Smakulska, Bogustawa Wolniewicza rozumienie fenomenu smierci, ,Kultura i wartoéci”
2012, Nt 4, S. 25.
16 Por. P. Izdebski, M. Jurga, M. Kosiol, Bilans zyciowy a postawa wobec $Smierci w péznej dorostosci,

,Gerontologia Polska” 2012, 20(4) s. 158.
17 Por. T. Bauman, Strategie jakosciowe w badaniach pedagogicznych, w: Zasady badar pedagogicz-
nych. Strategie ilosciowe i jakosciowe, T. Pilch, T. Bauman (red.), Warszawa 2001, s. 332.
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kontekst badanych zjawisk*®. Przeprowadzone badania mieszcza si¢ w paradygma-
cie teorii ugruntowanej' w ujeciu konstruktywistycznym?®. W badaniach wykorzy-
stano metode celowego doboru préby badawczej, analize réwnoczesna z badaniem
oraz otwarte kodowanie.

Do zebrania danych zostata wykorzystana metoda otwartego wywiadu pogte-
bionego skoncentrowanego na problemie®* oraz obserwacja uczestniczaca. Sposréd
réznych odmian technik tego wywiadu zostata wybrana metoda semi-structured
interview®, w ktérym zostal zawarty problem badawczy, czyli percepcja $mierci
przez bliskich terminalnie chorego dziecka. Badaniom poddano 64 osoby, czton-
kéw 21 rodzin dzieci objetych opieka Hospicjum Domowego dla Dzieci ,Alma
spei”, dzialajacego na terenie Matopolski. Dane zebrano w latach 2014-2015
Analiza wynikéw badan pozwolita na wyodrebnienie kilku zagadnien zwigzanych
z percepcja Smierci.

Smieré¢ w poréwnaniach i opisach

Sposéb postrzegania $mierci stanowi element jej percepcji, stad zasadne wydaje sie
przedstawienie wynikéw analizy znaczeniowej tego pojecia. Dzieci, opisujac $mieré,
postuguja sie poréwnaniami umierania do znanych sobie czynnosci. Smier¢ jest
wigc postrzegana jako ,zasnigcie snem, z ktérego nie da sie obudzi¢”, ,odejscie do
nieba, piekta badz czy$éca”. Pojawiaja sie takze rzeczownikowe okreslenia: $§mier¢
jest takze rozumiana jako koniec funkcjonowania na ziemi, jest obrazem, ktéry
jest trudno zrozumie¢ i opisa¢, zagadka, ktérej nie da sie rozwiaza¢, gdyz nikt, kto
umart, nie powrécil i nie opowiedziat o swoich doswiadczeniach. Dzieci prébuja
réwniez podaé przyczyny wystepowania tego zjawiska, a wéréd nich logiczna
przyczyne $mierci ludzi: ,bo inaczej bytoby ich za duzo”.

Percepcja $mierci przez dorostych wyraza sie poprzez zastosowanie w wypowie-
dziach okreslen zastepujacych pojecia ,$mier¢” i ,umieranie”. Sa one najczesciej
zastgpowane przez uzycie stowa ,,odejscie”. Stowo to stato si¢ nieco eufemistyczna
forma okreslenia $mierci. Dzigki temu zabiegowi rodzicom latwiej jest méwic¢

18 Por. S. Palka, Metodologia. Badania. Praktyka pedagogiczna, Gdansk 2006, s. 54.

19 Por. B. Glaser, A. Strauss, The Discovery of Grounded Theory. S trategies for Qualitative Research,
New York 1967.

20 Por. K. Charmaz, Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej, Warszawa
2013, 5. 18.

21 Por. S. Payne, Qualitative Research Methods, w: Research Methods in Palliative Care, J.M. Add-
ington-Hall, E. Bruera, I.J. Higginson, S. Payne (red.), New York 2009, s. 154.

22 Por. J. Green, N. Thorogood, Qualitative Methods for Health Research, London 2009, s. 94.
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o nadchodzacych wydarzeniach. Dla uczestnikéw badan $mier¢ dziecka jest takze
powrotem, za$nieciem, koncem, ,zejSciem schodami w dét”, zgaszeniem $wiecy,
Jbezruchem”, ktéry jest przeciwienstwem naturalnej aktywnosci dziecka. Spodzie-
wana $mier¢ dziecka jest réwniez postrzegana jako ,ten moment”, ktéry posiada
szczegblne znaczenie. Jest ,,Godzing «W»". Za tym okre$leniem kryje sie wydarzenie,
ktére jest spodziewane i ktére bedzie jedyne w swoim rodzaju, niepowtarzalne.
Okreélenie w ten sposéb $mierci pozwala na spojrzenie na nie jako na chwile walki,
préby, moment krytyczny w zyciu rodziny, ktéry nastapi w blizej nieokreslonym
czasie i okoliczno$ciach. ,Godzina «W»" to takze wyzwanie dla chorego dziecka
i jego bliskich, na ktére nalezy si¢ dobrze przygotowac.

W analizowanych wypowiedziach pojawiaja sie poréwnania, typu ,p6jé¢ do
aniotkéw”, ,wrécié¢ do nieba”, ,latac sobie z aniotkami”. Pozorna infantylnos¢
stylu tych okreslent wynika z trudnosci opisania tego niezwykle dramatycznego
wydarzenia. Okreslenia nabieraja szczegdlnego kolorytu w kontekscie wypowiedzi
niektérych oséb pozbawionych oczekiwanej delikatnosci, jak np. lekarza, ktéry
w rozmowie z rodzicem dosadnie okreslil, czym jest $mier¢ dziecka: ,Dzisiaj jest
dziecko, jutro moze by¢ zakopane w ziemi” (ojciec 4).

Z wypowiedzi czlonkéw rodziny na temat $mierci wynika, ze w ich postrzega-
niu $émierci duzg role odegraty osobiste zyciowe doswiadczenia, zwlaszcza $mieré
bliskiej osoby. Na pytanie zwigzane z myslami na temat $mierci, czesto pierwszym
odniesieniem byto nawigzanie do $mierci bliskiej osoby, ktérej odejscie zapisalo
sie w pamieci. Wielokrotnie w wypowiedziach pojawiaja sie watki nawigzujace do
$mierci cztonka rodziny, przyjaciela, a takze chorych dzieci spotkanych w szpitalu.

Poréwnania i opisy $mierci wyrazone w wywiadach swiadczg o potrzebie zgle-
biania tej tajemnicy, a jednoczesnie pokazuja, jak trudno jest zy¢ ze sSwiadomoscia
zagrozenia zycia bliskiej osoby. Analiza semantyczna $mierci pokazata zrézni-
cowanie w percepcji tej tematyki u oséb bioracych udzial w badaniach. Jest to
$wiadectwem indywidualnego charakteru cierpienia, ktérego doswiadczaja bliscy
chorego dziecka.

Percepcja $mierci jako element ksztaltujacy
postawe tanatyczna

Przeprowadzone analizy materialu badawczego pozwalaja na wyodrebnienie kilku
typéw postaw wobec $mierci dziecka, okreslonych na podstawie percepcji tego
wydarzenia przez cztonkéw rodziny. Zaproponowana typologia jest oparta na
ustosunkowaniu sie bliskich dziecka do jego $mierci i wypracowanych sposobach
radzenia sobie z zaistnialg sytuacja. Typy postaw sg oparte na réznym poziomie
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percepcji smierci dziecka, a ich okresleniu postuzyty etykiety zaczerpniete z mate-
rialu badawczego.

»Co$ takiego moze sie sta¢ w kazdej chwili” (matka 17)

Postawa ta charakteryzuje sie poddaniem sie biegowi zdarzet: i zyciem ze §wia-
domoscig nieuniknionego odejscia dziecka. Jest to zycie w napieciu zwigzanym
z niepewnoscig, jaka wnosi kazdy kolejny dzieni, noc, a nawet chwila. Desygnatem
przewidywanej straty jest np. puste t6zeczko, ktére pozostato w domu po zabraniu
dziecka do szpitala. Myslenie o $mierci ogranicza mozliwosci planowania przyszto-
éci, ale jednoczesnie uswiadamia, ze kiedys obecny stan funkcjonowania rodziny
ulegnie zmianie: ,Trzeba gdzies tam z tytu glowy pamieta¢, ze to sie kiedys skonczy.
W taki czy inny sposéb. Te trudne rzeczy, one sie kiedys skonicza...” (ojciec 17).

Pojawiajace sig¢ mysli s3 wymuszane przez sytuacje tanatologiczng. Dla wiek-
szodci respondentéw mysli te s3 powodem silnego cierpienia, ktére wywotuje
przykre stany emocjonalne i wzbudza poczucie leku. Nie oznacza to jednak, ze
badani poddaja sie biernie biegowi zdarzen, optakujac los dziecka i swéj. Poswiecaja
duzo energii na opanowanie leku, staraja sie funkcjonowaé na miare potencjatu
wlasnego i rodziny. Stawiaja pytania zwigzane ze $miercia i pogrzebem dziecka.
Sa one symptomami zaloby antycypowanej.

Pytania jednej z matek dotycza agonii, $mierci i pogrzebu dziecka. Antycypa-
cja przewidywanych zdarzen wyrazala sie réwniez w postaci planowanych przez
nig dziatan. W rodzinie kobiety powstat specjalny ciag zachowar i dziatan, ktére
zostang zainicjowane podczas agonii dziecka:

»Planujemy pogrzeb. Jak to ktos, nie wiem, by ustyszat, toby sie chwycit za gtowe,
0 czym my z mezem rozmawiamy, prawda? No, ale tak jest. Juz zaplanowalismy,
ze chcemy, zeby Tomek byt pochowany na wsi, tam skad ja pochodze. Kupitam
Tomkowi dresik, zeby to byl jego, a nie ciuchy po dwéch starszych braciach. Po
prostu nic nam nie pozostalo, tylko czekac teraz. Nie wiem, to takie dziwne jest,
bo z jednej strony wydawato mi sig, ze w takim momencie powinnam tutaj, nie
wiem, szale¢ z rozpaczy, wlosy rwa¢ z gtowy, a nie robig tego. Po prostu przyjmuje
to do wiadomoéci” (matka1g).

Poziom percepcji $mierci przez uczestnikéw badan, ktérzy spodziewaja sie
rychtej $mierci dziecka, jest zwigzany z bliskoscia i bezposredniodcia zagrozenia
odejécia dziecka. Sytuacja skrajna, w ktérej uczestnicza wplywa na intensywnos¢
myslenia o $mierci.
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,Mi sie wydaje, ze bedzie zyt dtugo!” (matka 15)

Wzglednie stabilny stan zdrowia dziecka napawa nadziejg na dtuzsze, nizby
to wynikalo z diagnozy choroby, zycie dziecka. Poczucie stabilizacji, ktére zostato
zbudowane na tym przekonaniu, powoduje, ze rozmdéwcy wyrazaja sie o przysztosci
dziecka z pewna doza optymizmu. Pojecie , stabilnoéci” stanu dziecka jest w prak-
tyce hospicyjnej bardzo wzgledne, gdyz zaktécenie tego stanu moze sig¢ pojawic
niespodziewanie i doprowadzi¢ do $mierci. Niemniej kazdy motyw dajacy nadzieje
stanowi przeciwwage dla funeralnych mysli.

W $wietle analizy uzyskanego materialu badawczego mozna przyjaé, ze niekté-
rzy braciaisiostry chorych dzieci, a takze ich dziadkowie starannie odrzucaja mysli
na temat $mierci. Ich typowe stwierdzenia to: ,Prébuje omija¢ takie rzeczy”, ,Nie
chce o tym nawet mysle¢”, , Nie zastanawiatam si¢”. W przypadku dziadkéw i babé
chorych dzieci brak pogodzenia si¢ ze zblizajacq sie $miercia jest niekiedy zwigzany
z nie w pelni uéwiadomionym zagrozeniem ze strony choroby. Obecne jest takze
tlumaczenie aktualnego stanu dziecka jako przejsciowego, rokujacego poprawe.

Pomijanie rozmyslan na temat $mierci pojawia si¢ réwniez wsréd rodzicéw.
Jedna z matek, gdy zetkneta si¢ podczas pobytu w szpitalu ze $miercig dziecka,
uswiadomila sobie realizm zagrozenia zycia jej cérki: ,Ja po prostu myslatam, ze
tam sie nie umiera. Ze takie dzieci nie umieraja. Skoro juz si¢ urodzity, nie umieraja.
To nie jest prawda, ale w ogéle nie przyszto mi do glowy, ze ona mogtaby umrzec”
(matka 9).

Czlonkowie rodziny chorego dziecka, ktérzy zyja nadzieja na jego wyleczenie
badz utrzymanie stabilnego stanu zdrowia, nie zgtebiaja tajnikéw $mierci. W prze-
ciwienistwie do 0séb zyjacych w permanentnym zagrozeniu zycia dziecka, nie
skupiaja sie na przygotowaniu do niej. Skoncentrowanie na przysztodci stanowi
wazne ukierunkowanie ich dziatan.

,Carpe diem i tego sie trzymac¢!” (matka 20)

Wsréd wypowiedzi bliskich chorych dzieci mozna wyodrebni¢ takie, ktére
charakteryzuja nastawienie na dzisiejszy dzien i wykorzystanie wszelkich okazji
na odkrycie tego, co w nim pozytywne. Rozméwcy podkreélaja, ze roztrzasanie
tematyki $mierci jest bezcelowe, gdyz myslenie o niej i przygotowywanie sig do
niej nie wnosi niczego dobrego w codzienne funkcjonowanie rodziny: ,To jest taka
sytuacja, ze wiaénie nie wiadomo, kiedy, coijak. Ale nie da sig przygotowac i nawet
my nie prébujemy sie na to przygotowac. Nie, mysle, ze nie ma sensu” (ojciec 3).

Wydaje sie, ze takie postawy wobec $mierci nie s ucieczka od tego zagadnienia,
ale skoncentrowaniem uwagi i dziatad na tym, co jest zwigzane z zyciem i nadzieja:
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»Nie mysle o tym. Nie mysle o tym, bo bym nie byl w stanie zy¢, funkcjonowac, pra-
cowaé. Owszem, jest taki przebtysk, tylko, ze to jest daleko. Co mam powiedzie¢?
Bede walczyt dopdki mi wystarczy sil na to, zeby nie odszedt do nasi tyle” (ojciec 20).

Walka o kazdy kolejny dzieni jest absorbujaca i pochtania wiele sit. Rodzice,
ktérzy byli sSwiadkami bezposredniego zagrozenia zycia swojego dziecka, nie chca
wracac do tych przykrych wspomnien. Chca zy¢ codziennym zyciem, cieszac sie jego
urokami i dbajac o wysoka jakos¢ kazdej chwili spedzonej z dzieckiem. Postawa ta
jest osiggana najczesciej poprzez gleboka refleksje nad sytuacja i przyjecie strategii
zadaniowej, pozwalajacej na podejmowanie szeregu dziatan zwigzanych z zapew-
nieniem dziecku dobrostanu, a pozostaltym cztonkom rodziny podstaw do pozy-
tywnego myslenia.

Zakonczenie

Analiza percepcji $mierci przez bliskich nieuleczalnie chorego dziecka ukazata
ksztattowanie sie intelektualnego wymiaru postawy wobec §mierci, cho¢ nalezy
podkresli¢, iz nie da sie tego wymiaru oddzieli¢ od pozostatych sktadnikéw postawy
tanatycznej. Podkreslenie znaczenia percepcji $mierci miato na celu zwrécenie
uwagi na istotna role tego czynnika w ustosunkowaniu sie cztowieka wobec kresu
zycia. Swiadomos¢ zagrozenia $miercig jest jednym z najwiekszych stresoréw
dotykajacych cztonkéw rodziny chorego dziecka. Analiza wypowiedzi pokazata,
ze wéréd badanych wystepuja rézne strategie radzenia sobie z tg swiadomoscia.

Przeprowadzone badania, z racji przyjetej metodologii, nie pretendujg do two-
rzenia uogélnien i teorii. Jednak wydaje sie, ze zaprezentowanie wybranych ele-
mentéw ksztaltowania si¢ intelektualnego elementu postawy tanatycznej pozwala
na lepsze zrozumienie tego zagadnienia. Opisy i poré6wnania dotyczace §mierci s3
$wiadectwem zréznicowanego sposobu percepcji tego $mierci. Wyodrebnienie kilku
typéw postaw tanatycznych opartych na pojmowaniu $mierci i sytuacji tanatolo-
gicznej pozwolito na poglebienie rozumienia tematyki badawczej.

Nalezy podkresli¢, iz przedstawione wyniki s3 zaledwie niewielkim przyczyn-
kiem do poszerzenia znajomosci omawianej tematyki. Wyniki badan wpisuja sie
w rezultaty badan o charakterze ilo§ciowym, ktérych celem jest eksploracja tema-
tyki tanatologicznej. Mozna jednak mie¢ nadzieje, ze kolejne badania prowadzone
wérdd rodzin nieuleczalnie chorych dzieci bedg uzupeiniaty nieznane jeszcze
obszary badawcze zwigzane ze $miercia dziecka.
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SUMMARY
Perception of death in the in-depth interviews
with the relatives of a terminally ill child

Members of a family with an ill child need to confront the issue of death. The thanatological
situation is related to the passing of time and the loss of a close relative. If one loses
a child, their experience is particularly acute. Research on this issue was conducted by
means of in-depth interview focused on the problem. Participants were family members
of 21 children in hospice care. Interviews showed that each participant perceives death in
a different way. At the same time, there are several characteristics of the developmental
stage and social roles which interviewees perform. Comparisons and images of death
described in research material require careful attention.

Attitude to death is influenced by the understanding of the concept, which was confirmed
by the research. Threat of death is an important factor which determines the attitude to
death. The analysis of data gathered in the study made it possible to distinguish three
types of attitudes to death adopted by participants of the research.

Key words: death, ill child, family, attitude, perception
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