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ANNA WIATR
Zycie i umieranie: (nie)normalna, (nie)ludzka rzecz*

Living and Dying: a (not)Normal and (not)Human Thing*

Streszczenie

Autorka w niniejszym artykule konstruuje mape umierania, powotujac sie gtéwnie na dorobek B.G. Glasera i A.L.
Straussa. Nieznane w Polsce koncepcje amerykanskich socjologéw moga okaza¢ si¢ przydatne podczas préb zrozu-
mienia procesu umierania, szczegélnie w odniesieniu do jego interakcyjnego i instytucjonalnego poziomu. Glaser
i Strauss wypracowali (na podstawie badan prowadzonych w amerykanskich szpitalach) m.in. koncepcje kon-
tekstéw $wiadomosci umierania, wyrdzniajac: otwarty kontekst $wiadomosci, zamkniety kontekst swiadomosci,
kontekst podejrzen i kontekst udawania. W tekscie autorka przybliza je polskiemu czytelnikowi oraz zajmuje sie
dwiema innymi wptywajacymi na nie kategoriami, czyli czasem i miejscem umierania. Tak zarysowana mapa umie-
rania pozwala dostrzec problematyczno$¢ procesu umierania zaréwno na interakcyjnym, jak i instytucjonalnym
poziomie (Piel. Zdr. Publ. 2011, 1, 3, 259-267).

Stowa kluczowe: swiadomo$¢ umierania, czas umierania, miejsce umierania.

Summary

In my article I am constructing a map of dying relying mainly on the work of B.G. Glaser and A.L. Strauss.
Unknown in Poland, the concepts of American sociologists may be useful in trying to understand the process
of dying, particularly in relation to its interactive and institutional level. Glaser and Strauss developed (based on
research conducted in American hospitals) among others the concept of awareness of dying, which is differentiated
between closed awareness, suspicion, mutual deception, and open awarness. The text brings it to Polish reader, and
deals with two other meaningful categories, namely time and place of dying. The map of dying constructed in this
way enables the reader to recognize problematic of the process of dying at both interactive and institutional level
(Piel. Zdr. Publ. 2011, 1, 3, 259-267).

Key words: awareness of dying, time of dying, place of dying.

»Bo to jest normalna, ludzka rzecz - Zycie niu starego aktora (,,Istnienie” jest fabularyzowa-

i umieranie”, stwierdza jeden z bohaterow ,Ist-
nienia”, filmu wyrezyserowanego przez Marcina
Koszatke'. Dyskusje w prasie, ktére przetoczyly
sie w czasie krecenia tego filmu sugeruja jednak,
ze umieranie przestalo by¢ zaréwno czyms ludz-
kim, jak i czym$ normalnym, stajac si¢ skandalem
medialnym, ale i egzystencjalnym - nie pasujacym
do istnienia. W filmowym i niefilmowym umiera-

* Tekst jest fragmentem pracy doktorskiej ,,Po-
miedzy zyciem a $miercig: tozsamos¢ i umieranie
w Polsce pdznej nowoczesnoéci” (2009), napisanej
pod kierownictwem prof. Zbigniewa Kurcza w In-
stytucie Socjologii Uniwersytetu Wroclawskiego

I M. Koszatka (2007), ,,Istnienie”.

nym dokumentem) nie pojawia sie jednak to, co
tak niepokoito krytykow i innych komentatorow:
»Istnienie” nie wzbudza niesmaku, nie jest wysta-
wianiem intymnosci $mierci na zer widza, nie jest
takze upadkiem sztuki?.

Zgodnie z medycznymi kwalifikacjami, gra-
jacy gtowng role Jan Nowak nawet nie umiera,

2 Polemizuj¢ w tym miejscu z nastepujacymi
glosami, ktére pojawily sie podczas dyskusji na temat
»Istnienia”: Lukasz Drewniak ,, Teatr i §mier¢”, Przekroj
nr 41/06.10.2005; Tadeusz Sobolewski ,,Jerzemu Nowa-
kowi zycze 100 lat”, Gazeta Wyborcza nr 196/21.08.2005;
Anna Kilian ,Smier¢ projekt”, Zycie Warszawy nr
195/23.08.2005.
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raczej sie starzeje, co pokazuje, jak bardzo umie-
ranie zostalo zmedykalizowane i oddzielone od
procesu starzenia si¢. A przeciez bohater najwi-
doczniej przygotowuje sie do odejscia: zatatwia
formalno$ci u notariusza, bierze §lub, odbywa
wspomnieniowg podr6z na Ukraine. Jest przy
tym spokojny, pogodny, opanowany - bezpo-
$rednio i otwarcie méwi o zblizajacym si¢ kon-
cu, Zyjac przy tym pelnig zycia. Ma osiemdziesiat
cztery lata, mieszka w domu, ma kochajacg zone,
pasjonujaca prace i krag bliskich przyjaciot, cie-
szy sie dobrym zdrowiem.

Konteksty swiadomosci

Zeby zrozumieé, na czym polega marginali-
zacja $mierci i umierania, nalezy odpowiedzie¢
na podstawowe pytanie - ,skad” wlasciwie zo-
staly wyparte te doswiadczenia i jak si¢ przejawia
ten proces. Jedna z bardziej interesujacych odpo-
wiedzi zawiera praca B.G. Glasera i A.L. Straussa
»~Awarness of Dying”, w ktérej autorzy rozwijaja
teorie kontekstéw $wiadomosci umierania. Kon-
cepcja ta nie dotyczy jedynie sytuacji umierania
w szpitalu (cho¢ Glaser i Strauss prowadzili tam
swoje badania), okazuje si¢ natomiast przydatng
mapg orientacji w sytuacjach odchodzenia takze
wtedy, gdy maja one miejsce w domu, hospicjum
i domu opieki. ,Awarness of Dying” to praca
napisana na podstawie wielomiesi¢cznych ba-
dan, realizowanych w ramach metodologii teorii
ugruntowanej w amerykanskich szpitalach w la-
tach 60. XX w., cho¢ badacze odwoluja si¢ takze
do swoich obserwacji, poczynionych w szpitalach
europejskich, gtéwnie we Wloszech, oraz do ba-
dan w Japonii. Gléwny obszar badawczy stano-
wig interakcje miedzy umierajacym a personelem
szpitala; umierajacym a rodzing i/lub bliskimi
oraz rodzing i/lub bliskimi a personelem?®. Oka-
zuje sie, zZe rodzaje wystepujacych interakcji sa
uzaleznione w najwiekszej mierze od kontekstu
$wiadomos$ci umierania, jaki zostaje wypraco-
wany miedzy uczestnikami interakcji. Mozna
wyrdznié cztery ich rodzaje: kontekst zamknietej

> Uzywam, za A.L. Straussem i B.G. Glaserem,
kategorii rodziny, cho¢ warto pamieta¢ o zmianach
znaczenia tego pojecia, czyli o stopniowym poszerzaniu
sie rodziny, w sklad ktérej wchodza coraz czesciej takze
‘bliscy’ jako osoby niespokrewnione, ale zaprzyjaznio-
ne. Proces ten przybiera zroznicowang postaé w zalez-
nosci od konkretnego spotecznego swiata, w ktorym sie
uobecnia. Postanowilam pozostaé przy kategorii rodzi-
ny ze wzgledu na to, ze to cztonkowie rodziny, a nie
bliscy, uczestniczyli w przewazajacej liczbie obserwowa-
nych przeze mnie trajektorii umierania, cho¢ zapewne
bedzie si¢ to zmienial.

$wiadomosci, kontekst podejrzen, kontekst wza-
jemnego udawania oraz kontekst otwartej $wia-
domosci.

Kontekst zamknietej
$wiadomosci

Jesli mimo posiadanej wiedzy, dotyczacej stanu
pacjenta lub pacjentki, lekarz albo rodzina nie przy-
blizaja umierajagcemu tego, co sie faktycznie z nim
dzieje, jest to sytuacja zamknietego kontekstu $wia-
domosci. Oznacza to, ze pacjent nie zna diagnozy,
co jest ttumaczone przez lekarza i/albo najblizszych
jako oddalanie od umierajacego negatywnych kon-
sekwencji poznania prawdy, jak strata wszelkiej
nadziei, zalamanie, odmowienie jedzenia itp. Two-
rzona jest sytuacja ,zmowy milczenia”, ktéra moze
trwac tyle, ile trajektoria umierania: od kilku dni do
kilku miesiecy. W zalezno$ci od stanu pacjenta i po-
stawy otoczenia kontekst zamknietej $wiadomosci
moze w czasie odchodzenia zmienia¢ si¢ za sprawg
réznorodnych czynnikdéw: pacjent moze zaczaé po-
dejrzewad, ze jest $miertelnie chory, obserwujac za-
chowanie krewnych, lekarzy i pielegniarek; rodzina
po oswojeniu si¢ z diagnoza moze sprobowa¢ zmie-
ni¢ taka sytuacje; pacjent moze takze dopytywac
personel o to, co si¢ z nim dzieje i w czasie kolej-
nych interakcji potwierdzi¢ swoje podejrzenia (kto-
re mogg pojawic sie w wielu sytuacjach, na przyktad
podczas przyjmowania lekéw przeciwbdlowych,
wypisania do domu, takze w czasie nasilajacych sie
dolegliwosci). Z drugiej jednak strony, pogarszajacy
sie stan pacjenta utrudnia zmiane kontekstu $wia-
domosci - wystapienie calkowitej lub cze$ciowej
$pigczki przekresla jakakolwiek mozliwo$¢ prze-
rwania milczenia. Istotne jest takze to, ze nie tylko
pacjenci w stanie $pigczki nie znajg diagnozy - tak-
ze osoby ze ,starczymi dolegliwosciami” sa trak-
towane jak umierajacy, ktorzy nie s3 w stanie zro-
zumie¢ takich komunikatow. Im dluzej trajektoria
umierania przybiera posta¢ zamknietego kontekstu
$wiadomosci, tym wigksze jest psychiczne obcia-
zenie osOb zaangazowanych w dramat umierania.
Jak twierdza Glaser i Strauss, taka sytuacja wplywa
wyczerpujaco na kazdy rodzaj wystepujacych wow-
czas interakeji, przyczyniajac sie takze do bardziej
bolesnego doswiadczania umierania bliskiej osoby
przez rodzine. Autorzy tlumacza ten stan panujaca
ideologia szpitalng, w obrebie ktorej nie ma miej-
sca si¢ na sytuacje ,nie mozemy juz nic zrobic”.
Zamkniety kontekst sSwiadomosci nie zaki6ca pracy
oddzialu, cho¢ sama obecnos¢ osoby umierajacej
zmienia jego ,,sentymentalny porzadek”, wazny dla
tworzacych si¢ wowczas interakgji [1].

Tak scharakteryzowane wyznaczniki zamknie-
tego kontekstu §wiadomosci umierania pozostaja
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aktualne, mimo ze praca amerykanskich badaczy
po raz pierwszy zostala opublikowana w 1965 r.
Zamkniety kontekst §wiadomos$ci mozna obser-
wowal w rzeczywistosci szpitalnej oraz domowej,
ale takze w hospicjum, co moze wydawa¢ si¢ pa-
radoksalne’. Do hospicjum sg jednak przywo-
zeni pacjenci w bardzo ciezkim stanie, co czgsto
sprawia, ze wszystkie decyzje podejmuje rodzina,
ktéra moze nie powiedzie¢ bliskiej osobie, do-
kad wlasciwie jest zabierana (pacjentka moze by¢
przekonana, ze jest na przykltad w sanatorium).
Rodzina moze wymaga¢ od personelu zachowania
tajemnicy, ale zaréwno lekarz, jak i psycholog lub
inny czlonek personelu powinien stosowac si¢ do
hospicyjnej zasady méwienia o tym, co jest w sta-
nie przyja¢ pacjent. W takich sytuacjach czegsto
wystepuje wzajemne wzmacnianie si¢ zamkniecia
kontekstu — zaréwno przez interakcje miedzy pa-
cjentem a rodzing, jak i pacjentem a personelem
oraz personelem a rodzing.

Kontekst podejrzen

Granice miedzy poszczegdlnymi kontekstami
$wiadomosci sg ptynne — w zaleznosci od kierun-
ku i dynamiki wystepujacych interakcji, zamknie-
ty kontekst swiadomo$ci moze przybraé postaé
trzech pozostalych kontekstow. W czasie procesu
umierania kontakt z rodzing i personelem moze
sta¢ sie dla pacjenta podstawa do podejrzen, ze
jest $miertelnie chory, co moze z kolei prowadzi¢
do otwartych pytan o stan zdrowia badz do prob
dalszego ustalania tego, co si¢ wlasciwie dzie-
je. Tak jak w przypadku zamknietego kontekstu
$wiadomosci, rodzaj interakcji miedzy pacjentem
a otoczeniem moze doprowadzi¢ do zmiany kon-
tekstu na otwarty badZ utrzymywania si¢ podej-
rzen. To utrwalenie podejrzen czesto wynika takze
z przekonania personelu i rodziny, ze umierajacy
»tak naprawde wie”, co Glaser i Strauss nazywaja
~mitem”. Autorzy podobnie okreslajg takze prze-
konanie otoczenia, ze pacjent ,nie chce wiedzie¢,
ze jest umierajacy”, funkcjonujace w kontekscie
zamknietej Swiadomosci.

Kontekst podejrzen jest rywalizacja o kontrole
nad wiedzg ,,0 tym”; sprowadza si¢ to do werbal-
nych i niewerbalnych taktyk i kontrtaktyk ukrywa-
nia. Z jednej strony ufatwia to sytuacje, poniewaz
nie trzeba o umieraniu rozmawia¢, z drugiej jed-
nak uniemozliwia towarzyszenie w umieraniu. Te
gry i strategie odnoszg si¢ do procesow interpreta-
cji, co oznacza, ze zardwno pacjent, jak i otoczenie
postugujac sie zréznicowang wiedzg podreczng,

* Mimo ze jest to praca pogladowa, pojawiaja sie
w niej takze spostrzezenia poczynione w trakcie prowa-
dzenia badan.

staraja si¢ doprowadzi¢ do osiggniecia wlasnych
celow — w przypadku pacjenta celem jest potwier-
dzenie lub zaprzeczenie podejrzeniom, w przypad-
ku otoczenia najwazniejsze jest zachowanie tajem-
nicy [1].

Kontekst podejrzen w swym najwiekszym
natezeniu wystepuje w szpitalu i domu. W hospi-
cjum podejrzenia pacjenta sg traktowane jako go-
towo$¢ do konfrontacji z umieraniem, co oznacza,
ze jesli pacjent da personelowi do zrozumienia, ze
chce wiedzie¢, co si¢ z nim dzieje, kontekst podej-
rzen zmieni si¢ w kontekst otwartej $wiadomo-
$ci. W domu opieki natomiast mieszkancy nie sg
umierajacy w medycznym rozumieniu tego stowa
(co nie oznacza, ze nie umieraja) — wydaje sie, ze
kontekst sSwiadomosci jest tam otwarty takze przed
samg trajektorig umierania.

Kontekst wzajemnego udawania

Jesli pacjent i personel wiedzg o tym, ze pa-
cjent jest umierajacy, i mimo to wspoltworza
spektakl wyzdrowienia, oznacza to, ze interakcje
wpisujg sie w kontekst wzajemnego udawania
- mniej widoczny od pozostatych kontekstow,
poniewaz zaréwno gesty, jak i rozmowy przybie-
rajg bardziej subtelny charakter. Glaser i Strauss
okreslaja go jako ,maskarade”, w czasie ktorej
nie tylko maski, ale takze ubrania, sceneria i wie-
le innych rekwizytow sg uzywane w taki sposéb,
zeby sprawi¢ wrazenie, ze ,jest normalnie”. Ry-
tualne dziatania, obecne w szpitalu, sprzyjaja te-
go typu grze — mierzenie temperatury, zmienia-
nie poscieli, positki o okreslonych porach maja
utwierdzi¢ pacjenta i otoczenie w przekonaniu,
ze ,nic szczegdlnego sie nie dzieje”. W taki tez
sposob prowadzone sg rozmowy, ktére powinny
dotyczy¢ jedzenia, spania, biezacych politycznych
wydarzen - chodzi o zbudowanie i podtrzymy-
wanie atmosfery ,jest tak, jak zwykle”. Najwaz-
niejszg reguly staje sie¢ omijanie niebezpiecznego
tematu - rozmowa o ,,tym” jest niedopuszczalna,
ale nawet jesli si¢ zdarzy, traktuje si¢ ja tak, jakby
nie miala zwigzku ze stanem pacjenta. Kontekst
wzajemnego udawania moze zmieni¢ sie tylko
w kontekst otwartej $wiadomosci [1].

Kontekst otwartej sSwiadomosci

Wystepowanie ostatniego rodzaju kontekstu
$wiadomosci amerykanscy socjologowie obserwo-
wali bardzo rzadko w czasie swoich badan. Piszac
o nim, odwolywali sie gléwnie do badan R. Foxa’,
ktére byly rodzajem eksperymentu pokazujgce-

> R. Fox: Experiment Prilous. Free Press of Glen-
coe, New York 1959.
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go charakterystyczne interakcje w sytuacji, gdy
pacjent moze wyraza¢ zyczenia co do wlasnego
umierania. Calkowicie zmienia to dramaturgie sa-
mego umierania. Autorzy pisza o ,problematycz-
nosci” takiego kontekstu, polegajacej na wiaczeniu
ludzkiej i medycznej odpowiedzialnosci w zakres
interakgji. Polega to na przyklad na konfrontacji
z prosbami pacjenta, ktéry moze domagac si¢ nie-
przedtuzania zycia. Z drugiej strony, umozliwia to
psychologiczne ,,zamkniecie swojego zycia” przed
$miercig i zwigzang z tym satysfakcje, odczuwang
takze przez rodzing pacjenta. W zwigzku z tym,
taka $mier¢ jest ,tatwiejsza” dla rodziny, mniejsze
jest tez obcigzenie, wynikajgce z udawania lub nie
wzbudzania podejrzen. Uczestnictwo w ceremonii
przygotowania do $mieci staje si¢ waznym do-
$wiadczeniem dla rodziny i dla personelu; szcze-
gélnie pielegniarki preferuja przy tym otwartg
$wiadomos¢, traktujac ja jako bardziej ludzka. Nie
wszyscy jednak chcg bra¢ udziat w takich przy-
gotowaniach - inni pacjenci mogg nie chcie¢ le-
ze¢ obok umierajacego. Czesto ci, ktorzy w jakis
sposdb uczestnicza w takiej interakeji, nie potra-
tig rozmawia¢ z osobg, ktora jest $wiadoma tego,
ze umiera. Sama konstrukcja ideologii szpitalnej,
opierajaca si¢ na zalozeniu o koniecznos$ci prze-
dluzania zycia, zostaje postawiona pod znakiem
zapytania. Umieranie burzy takze sentymental-
ny porzadek oddzialu. Jesli jednak wyobrazenia
o wlasciwym umieraniu i pacjenta i otoczenia sa
podobne, obie strony daza do ,,pelnej gracji i piek-
na $mierci” [1].

Otwarty kontekst $wiadomosci nie ozna-
cza przy tym, ze pacjent akceptuje nadchodzaca
$mier¢. Taki rodzaj kontekstu wymusza konfron-
tacje z tym stanem, konfrontacja ta moze jednak
przybra¢ wiele odcieni (nie) radzenia sobie z kon-
cem wlasnego Zycia.

Odcienie umierania

Te réine odcienie $wiadomego bycia-ku-
$mierci nakreslita w swojej pracy, opartej na roz-
mowach z umierajacymi, E. Kiibler-Ross, wyroz-
niajgc pie¢ etapow umierania, ktére mozna uznaé
za sposoby przyjecia faktu konczenia sie wlasnej
egzystencji, nie traktujac ich jednak jak nastepu-
jacych po sobie stanéw (ta ,regularno$¢ i ,,stop-
niowalnos$¢” koncepcji umierania wedtug Kiibler-
Ross stata sie glownym stawianym jej zarzutem).
Autorka wyrdznila takie postawy, jak: zaprzecze-
nie, gniew, depresja, targowanie si¢ i akceptacja,
ktére mozna odnies¢ do wszystkich kontekstow
$wiadomosci [2]. Interakcje miedzy pacjentem
i otoczeniem wplywaja bowiem na to, jak pacjent
przezywa swoje umieranie — zaistnialy kontekst

stanowi rodzaj matrycy, ktora zostaje zapisana
doswiadczeniami, odczuciami, przemysleniami
i emocjami umierajgcej osoby. W tym momencie
by¢ moze chodzi o podkreslenie najwazniejszej
socjologicznej konstatacji, ktéra sprowadza sie do
uznania, ze ,Nawet najbardziej osobiste przezycia
ludzkie ksztaltowane sg jednak przez kontekst (...)
spoleczny. Umierajacy wchodzi w interakcje z in-
nymi ludZmi, proces jego umierania dokonuje si¢
zazwyczaj w instytucjach spelniajacych okreslone
funkcje spoteczne i podlegajacym okreslonym pra-
widlowo$ciom. Na ksztalt procesu umierania ma
takze wplyw miejsce zajmowane przez umierajg-
cego w rodzinie, pelnione role Zyciowe, pozycja
spoteczna” [3].

Dopiero na tak zakreslonej mapie umierania
mozna rozpoznawaé charakterystyczne postawy
i przejScia migedzy nimi. Zaréwno formy zachowan
zwigzanych ze $miercia, jak i sposoby ekspresji
uczu¢ zostajg okreslone przez ramy, ktore rozwar-
stwiaja si¢ na poziom biograficzny, interakcyjny
oraz instytucjonalny.

Majac to na uwadze, mozna nazywaé emocje
i uczucia zwigzane z umieraniem (tak jak zrobita
to Kiibler-Ross), pokazujac jednak, ze paleta prze-
zy¢ moze wykraczaé poza wymienione wcze$niej
pie¢ postaw, obejmujac takze smutek, rezygna-
cje, rozpacz, litos¢, bezradnos¢, niepokdj i lek [3].
Wiele z nich moze si¢ nawzajem przenika¢, two-
rzac skomplikowane sploty doswiadczen.

Cho¢ kazdy z wyzej wymienionych psychicznych
stanow $cisle taczy sie z doswiadczeniem umierania,
to na sytuacje, ktore to doswiadczenie tworza, szcze-
g6lny wplyw ma lek i niepokdj — oczywistos¢ swiata
zostaje zawieszona w odniesieniu do wszystkich jego
aspektow. Konsekwencjami tego stanu jest wielos¢
potencjalnych zrodet leku - moga go wywolywac:
cierpienie fizyczne, ponizenie, zmiany zachodzace
w ciele, opuszczenie bliskich, przerwanie realizacji
waznych zadan zyciowych, wreszcie lek przed nieist-
nieniem oraz karg za grzechy [3].

Czas umierania

Umieranie jest procesem, na ktory sktada sie
»szereg zjawisk psychologicznych, spotecznych
i kulturowych, powigzanych ze soba i majgcych
wplyw na swodj wzajemny przebieg” [3]. Trajek-
toria umierania przybiera odmienng posta¢ m.in.
w zaleznosci od dlugosci jej trwania i ksztaltu, ja-
ki przyjmuje - diagnoza jest w takim ujeciu pro-
ba odpowiedzi na pytania o ,pewno$¢” i ,czas”
$mierci. W zwiazku z tym wyrodznia sie cztery typy
»oczekiwan na $mier¢”: 1) pewng $mieré w zna-
nym czasie; 2) pewna $mier¢ w nieznanym czasie;
3) niepewna $mier¢ w znanym czasie (ta niepew-
no$¢ jest stopniowo dookreslana); 4) niepewna
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$mier¢ w niepewnym czasie (ponownie — watpli-
wosci, glownie medyczne, s3 stopniowo wyjasnia-
nie) [4]. To definiowanie trajektorii umierania
pozostaje otwartym procesem, ktéry rozpoczyna
sie najczesciej w czasie przyjecia do szpitala. Po-
wolna trajektoria umozliwia przy tym konfronta-
cje z wlasnym umieraniem, stopniowe zamkniecie
historii Zycia, a nawet akceptacje $mierci, cho¢ im
dluzej trwa, tym czesciej wigze si¢ z pogorszeniem
stanu umierajacego, koniecznoscig stalej, nawet
dwudziestoczterogodzinnej opieki, takze z czeka-
niem na $mier¢.

Definicja umierania zmienia si¢ w czasie - w za-
leznosci od takich przecinajacych sie czynnikow
jak: natezenie do$wiadczenia spolecznej straty,
przebieg trajektorii umierania oraz typ wystepuja-
cego kontekstu swiadomosci, moze przybra¢ inng
posta¢ w odniesieniu do tego, jak jawi si¢ ona pa-
cjentowi i jego otoczeniu [4]. Wazno$¢ tych inter-
pretacji umierania jest jednak zréznicowana - to
w gléwnej mierze od lekarza zalezy, jakie kierunki
przybierze sposob rozumienia umierania przez pa-
cjenta i jego rodzine.

Niezaleznie jednak od medycznych wyznacz-
nikéw umierania, do$wiadczenie to jest takze
egzystencjalng sytuacja graniczna, wigzacg sie
z traumg, rozpaczg, poczuciem bezsilnosci i bezna-
dziejnosci [5] i dlatego jest przezywane w sposob
skrajny oraz nieporéwnywalny do innych zycio-
wych zdarzen. Jest przy tym takze ambiwalentne
- umierajacy mowig takze o tym, ze chcieliby juz
umrzeé, co wigze si¢ z odczuwanym na wielu po-
ziomach dyskomfortem (cielesnym, psychicznym,
spolecznym i duchowym), ale i sama ambiwalencja
$mierci, ktdéra oprocz leku wzbudza takze nadzieje
na uwolnienie si¢ od wysitku zycia, zaczenia z ota-
czajacym $wiatem, zatracenia swojej indywidual-
nosci [6]. Oznacza to, ze ,praca nad trajektorig”
takze przybiera calosciowy charakter, niezaleznie
od tego, gdzie ma miejsce, obejmujac czynniki
czysto instrumentalne w sensie medycznym, ale
i wspomniang prace interpretacyjng, a takze inte-
rakcyjna oraz sentymentalng; ta ostatnia polega na
wplywaniu na odczucia pacjenta, jego zaufanie, sa-
mopoczucie i bezpieczenstwo (albo brak tych psy-
chicznych stanow). Jeéli umierajgcy jest swiadomy
tego, co sie z nim dzieje, niezwykle istotna jest
praca biograficzna [7], polegajaca na zakonczeniu
opowiesci zycia. Dokonuje sie to przez kontekstu-
alizowanie, czyli rodzaj biograficznego przegladu
zycia z perspektywy jego konca. Przybiera to roz-
ne formy: bilansu egzystencjalnych strat i zyskow,
przegladu kolejnych biograficznych czeéci zycia,
zwigzanych z nimi relacji oraz innych, istotnych
wydarzen. Nastepuje proces przypominania sobie
wlasnego Zycia, co oznacza rekonstruowanie z tej
szczegllnej perspektywy, jaka jest odchodzenie, te-

go, co sie zdarzylo. W toku tej pracy, w zaleznosci
od emocji towarzyszacych samemu umieraniu (od
gniewu, przez targowanie sie, depresje i akcepta-
cje), dochodzi do osiggniecia punktu krystalizacji
(umierajacy zdaje sobie sprawe z wplywu trajek-
torii na swoja biografie, a wigc i tozsamos¢), skut-
kiem czego jest niepogodzenie sie z wlasna $mier-
cig badZ zamknigcie biograficzne, wraz ze stanami
posrednimi miedzy nimi. Jest to wyjatkowo trud-
ne, bolesne i naznaczone cierpieniem zadanie,
przebiegajace zgodnie z logika dzialania trajekto-
rii, z tg rdéznicy, Ze sytuacja umierania odwoluje
mozliwo$¢ wprowadzenia zmian, snucia planow,
przejscia tworczej metamorfozy tozsamosci, czy-
li zamyka te sposoby radzenia sobie z trajektoria,
ktore sg skuteczne w kazdym innym trajektoryj-
nym do$wiadczeniu.

Umieranie jest szczegélnym statusem przej-
$cia — niepozadanym (najczesciej), nieuchronnym
i nieodwracalnym. Okresla go réwniez niemozli-
wos$¢ zaplanowania, ,,nierozpisana” instytucjonal-
nie sekwencja krokéw i jedynie cz¢$ciowa kontrola
dzialan uczestniczacych w nim oséb. Do bardzo
zmiennych wymiaréw ,bycia ,,pomiedzy” nalezg
z kolei jego przejrzystos¢ oraz $wiadomos¢ zarow-
no umierajacego, jak i innych zaangazowanych
0s0b [4]. Kolejnymi elementami tworzgcymi pasaz
przejscia sg takze: mozliwosci komunikacji, waz-
no$¢ pasazu dla doswiadczajacych go ludzi oraz
dlugos$¢ trwania [8].

Proces umierania jest przy tym podzielony na
poszczegélne fazy: przedterminalng, terminalng
oraz agoni¢. W czasie kazdej z nich tozsamos$ciowy,
interakcyjny i instytucjonalny przebieg umierania
inaczej jest doswiadczany - réznice w duzej mierze
wynikajag z cielesnego i $wiadomo$ciowego stanu
umierajacych. Zgodnie z medycznie zorientowany-
mi definicjami: ,,Okres przedterminalny oznacza te
faze choroby, w ktdrej pacjent znajduje si¢ jeszcze
w do$¢ dobrym stanie ogélnym. Okres ten moze
trwac réznie dlugo - zwykle kilka tygodni lub mie-
siecy, a niekiedy nawet kilka lat. U pacjentow w tej
fazie choroby uzasadnione jest niekiedy bardziej
agresywne leczenie, ograniczajace przyczyne dole-
gliwosci, na przyklad zastosowanie radioterapii lub
zabiegu chirurgicznego. (...) Okres terminalny trwa
przewazne kilka tygodni, podczas ktorych dochodzi
do nieodwracalnego pogorszenia stanu ogdélnego.
Leczenie w tym okresie ogranicza sie zwykle tak,
aby bylo dla chorego jak najmniej ucigzliwe” [9].

Smier¢ bezposrednio poprzedza agonia, ktorej
towarzyszg bol, dusznosci, wypelnienie odbytnicy
kalem albo pecherza moczem, sucho$¢ ust, nie-
wygodna pozycja i charczacy oddech. Przewaznie
wystepuje wtedy takze okres przejasnienia $wiado-
mosci [9]. Agonia jest kulminacjg i zwieniczeniem
stanu miedzy zyciem a $miercig.
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Miejsce umierania

W zaleznosci od tego, gdzie nastepuje proces
umierania, trajektoria ta przybiera inng postac.
Nie nalezy jednak wyznaczaé $cistych granic mie-
dzy umieraniem w szpitalu, hospicjum, domu czy
domu opieki. Po pierwsze, miejsce to moze ulec
zmianie, na przyklad wtedy, gdy rodzina zdecyduje
sie zabra¢ chorego z hospicjum. Po drugie, opieka
rodziny nad umierajagcym w domu czgsto jest wspo-
magana przez zespol hospicijum domowego. Po
trzecie, umieranie w domu moze takze zakonczy¢
sie w szpitalu, gdy podczas agonii rodzina wzywa
karetke. Majac na uwadze te przestrzenng plyn-
nos¢, warto przyjrze¢ sie blizej charakterystycznym
cechom wymienionych miejsc, zwigzanych z nimi
instytucji, typow interakcji oraz doswiadczen.

Szpital

Grupa lekarzy bedacych autorami publikacji
»Podstawy opieki paliatywnej w chorobach nowo-
tworowych” ,,(...) uwaza dom pacjenta za najwla-
$ciwsze miejsce umierania, co wynika czesciowo
z niewystarczajacej bazy 16zkowej szpitali, a tak-
ze z niewielkiej liczby przeszkolonego personelu
$redniego i pomocniczego” [10].

Szpital nie jest odpowiednim miejscem do
umierania takze ze wzgledu na wieloldzkowe sa-
le oraz brak umiejetnosci komunikacyjnych per-
sonelu, zaréwno lekarzy, jak i pielegniarek, kto-
rzy najczesciej nie potrafig rozmawiaé o $mierci
i umieraniu. Szpital nie jest tez dobrym rozwigza-
niem sytuacji niewielkiej liczby hospicjow stacjo-
narnych w konteks$cie zwigkszania sie zachorowan
na nowotwory ztosliwe [10].

Wydaje sie jednak, ze najwazniejszym czyn-
nikiem, ktory sprawia, ze ,szpital nie jest wiasci-
wym miejscem do umierania”, jest sprzecznos¢
miedzy specyfika trajektorii umierania a ideologia
szpitalng, charakterystyczng dla paradygmatu re-
dukcjonistyczno-mechanistycznego - stan ,tutaj
nie ma juz nic do zrobienia” stoi w opozycji do
wlasciwiej dla regul dzialania szpitala presji prze-
diuzania zycia [4]. Powoduje to réznego rodzaju
obszary izolacji: poczawszy od tego, Ze najbardziej
unikanymi sfowami sa ,,$mier¢” oraz ,umieranie”,
przez utrzymywanie pacjenta w nieswiadomo-
$ci badz zakladanie, ze pacjent jest nieswiadomy,
a skonczywszy na przeniesieniu do izolatki [4].
Zaréwno oddzial, jak i szpital lub jakakolwiek in-
na instytucja jest przy tym ,strukturg w procesie”,
»procesualng strukturg”, co oznacza, ze zachodz-
ce interakcje i stosowane rozwigzania, podlegaja
procesom uzgadniania, negocjacji, ale i zmiany.
W odniesieniu do umierania, najwazniejsza ro-
le w funkcjonowaniu oddziatu odgrywa kontekst

$wiadomosci wystepujacy wsrod jego uczestni-
kow, czyli zaréwno pacjenta, jak i personelu oraz
rodziny [4].

Nie mozna przy tym zapomnie¢, ze w zalez-
nosci od typu oddzialu, trajektoria umierania be-
dzie przebiega¢ inaczej. Przy niektdrych szpitalach
funkcjonuja oddzialy medycyny paliatywnej, co
pokazuje, ze w obrebie medycznych podejs¢ do
umierania, ale i chordb przewleklych, wystepuje
czesto wiele rozbieznych perspektyw. Medycyna
paliatywna przekracza ograniczenia mechani-
styczno-redukcjonistycznego wzorca uprawiania
medycyny jako dziedzina (i nowo powstajaca
specjalnos¢ lekarska) zajmujaca sie opracowywa-
niem optymalnych sposobdw leczenia i opieki nad
pacjentami z postepujaca, daleko zaawansowana
chorobg przewleklg (m.in. nowotworows), u kté-
rych podstawowym celem postepowania medycz-
nego jest tagodzenie dolegliwosci, a nie przedtuza-
nie zycia” [9]. Tym samym, staje si¢ przykladem
takiego sposobu uprawiania medycyny, ktory jest
zgodny z paradygmatem holistycznym, w tym wy-
padku koncentrujgc si¢ na wsparciu spotecznym,
czyli dzialaniu polegajagcym na dostarczeniu po-
mocy w celu rozwigzania sytuacji problemowej
[11]. Przejawia si¢ to na wszystkich poziomach
funkcjonowania opieki paliatywnej (poczawszy od
jej nazwy): ideologicznym, interakcyjnym i insty-
tucjonalnym, co sprawia, ze ten rodzaj spotecznego
wsparcia jest ,calo$ciowa” (holistyczng) i wielo-
specjalistyczna opieka w daleko zaawansowanym
okresie choroby przewleklej, obejmujacg wszystkie
potrzeby chorego. Jej celem nadrzednym jest po-
prawa jakosci zycia chorego przez tagodzenie do-
legliwosci, a takze przez niesienie szeroko pojetej
pomocy psychologicznej, duchowej i srodowisko-
wej. Prowadzona jest przez lekarzy, pielegniarki,
psychologéw, pracownikow socjalnych, osoby du-
chowne, wolontariuszy itp. W praktyce obejmuje
przede wszystkim chorych na nowotwory ztosliwe,
ostatnio chorych na AIDS, rzadziej innych cho-
rych” [9] (podkr. moje).

Hospicjum stacjonarne

Hospicjum stacjonarne® mozna okresli¢ ja-
ko miejsce miedzy domem a szpitalem. Z jednej

¢ Hospicjum stacjonarne jest tylko jedng forma
opieki paliatywno-hospicyjnej, pozostale to hospicjum
domowe oraz opieka ambulatoryjna; formy tej opieki
przekiadajg si¢ na rozmaite konfiguracje organizacyjne,
tworzone z nastepujacych elementéw: poradnia opie-
ki paliatywnej/hospicyjnej/leczenia bolu, zespdt opieki
domowej, zespdl interweniujacy, poradnia opieki nad
rodzinami chorych/osieroconych, oddzial stacjonarny,
oé$rodek opieki dziennej, poradnia leczenia obrzeku
limfatycznego, osrodek informacji, edukacji i nauki,
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strony pacjenci sg pod stalg opiekg lekarska i piele-
gniarska oraz psychologiczng, z drugiej natomiast,
panuje wnim ,,domowa”, przyjazna atmosfera, kto-
ra jest wstepnym warunkiem zaistnienia otwarte-
go kontekstu $wiadomosci. Opieka hospicyjna jest
przy tym ,najbardziej rozpowszechniong i histo-
rycznie pierwotng forma opieki paliatywnej” [9].
Szczegdlng wage podczas jej sprawowania przykta-
da sie do wsparcia psychologicznego i duchowego
pacjenta, co oznacza takze mozliwo$¢ wyrazania
uczu¢ zwigzanych z umieraniem oraz petng akcep-
tacje jego stanu, zaréwno $wiadomosciowego, jak
i cielesnego. Z tego wzgledu $wiat hospicjum spra-
wia wrazenie samotnej wyspy w morzu milcze-
nia — reprezentuje wizje idaca w poprzek zjawisk
sktadajacych si¢ na nowoczesng separacje $mierci,
dowodzac, ze ,hospicjum to tez zycie”. Najwaz-
niejszym celem opieki hospicyjnej jest ,dawanie
ukojenia”, co przede wszystkim oznacza kontrolo-
wanie bdlu, nastepnie umozliwienia ,zycia az do
$mierci’; zapewnienie wsparcia w obszarze ciele-
snego, psychicznego i duchowego bycia-w-$wiecie;
otwarte rozmowy o umieraniu (jesli pacjent roz-
poznaje swdj stan). Pacjent ma przy tym niepod-
wazalne prawo do zrozumienia tego, co sie z nim
dzieje na swoj wlasny sposéb i w swoim wlasnym
tempie [4].

Nie bez powodu autorka artykutu nazwata ho-
spicyjne podejscie do $mierci (i do Zycia przeciez)
rodzajem wizji. Autorka niniejszej pracy uwaza,
ze jest to calosciowy, spdjny $wiatopoglad, ktéry
umozliwia powro6t tresci moralnych i egzystencjal-
nych w obreb pdznonowoczesnego $wiata, bedac
jednoczesnie czescia polityki zycia, probujaca prze-
kracza¢ samozwrotno$¢ nowoczesnych instytucji.
Wizja ta wychodzi od krytyki sposobu, w jaki wspot-
cze$nie umieramy, proponujac konkretne sposoby
rozwigzania tej ,,nieludzkiej sytuacji”: ,,Oktamuje-
my najblizszych i siebie samego i, zamiast powie-
dzie¢ sobie rzeczy najwazniejsze, przekaza¢ sobie
stowa milosci, wdziecznosci, przebaczenia, zamiast
wspiera¢ si¢ nawzajem w tym nieporéwnywalnym
z niczym momencie (...) zamiast tego wszystkiego
ten jedyny i najwazniejszy w Zyciu moment spowija
milczenie i samotnos$¢” [12].

Ta niezgoda wobec wspodlczesnego wzoru
umierania przybrata forme ruchu hospicyjnego,

szpitalny zespo6l wspierajacy; takze lokalizacja poszcze-
golnych os$rodkéw opieki paliatywno-hospicyjnej jest
bardzo zréznicowana, mozna bowiem wyréznié: zloka-
lizowane przy ZOZ, w obrebie szpitala, jako o$rodek
wolnostojacy, w ramach innej poradni/przychodni, przy
kosciele/parafii, przy Caritas, jako odrebna poradnia/
zaklad/osrodek, przy samodzielnym publicznym ZOZ,
przy Centrum Onkologii, przy Akademii Medycznej
bez wlasnej siedziby oraz na terenie domu pomocy
spolecznej. Na podstawie: Kacperczyk [11].

ktéry mozna okresli¢ takze jako ,,znak protestu wo-
bec dehumanizacji i depersonalizacji wspotczesnej
medycyny” [11]. Medycyna paliatywna jest w tym
ujeciu czeg$cia nowego, holistycznego paradygma-
tu, ktéry stawia w centrum pacjenta — autono-
miczng osobe, ktora jest zanurzona w wielopozio-
mowe relacje z otaczajacym go $wiatem i innymi
ludZzmi [11]. Taka perspektywa umozliwia zmiane
redukcjonistycznego medycznego podejscia ,,nic
nie mozemy juz zrobi¢” w stosunku do umieraja-
cych na ,,zrobimy wszystko, co tylko mozliwe” -
wymaga to jednak przeniesienia punktu ciezkosci
z systemu uzdrawiania na podej$cie obejmujace
zaréwno system uzdrawiania, jak i system opieki
[11]. Problemy umierajacych w hospicjach maja
odmienne znaczenie, poniewaz w odréznieniu do
szpitali kryterium skutecznego dzialania nie spro-
wadza sie do wyleczenia choroby, ale koncentruje
sie na poprawie jakosci zycia, ktorego czescig jest
doswiadczenie choroby, oraz troska o godno$¢
osoby w czasie ostatnich tygodni i miesiecy. Pa-
radygmat medycyny mechanistyczno-redukcjoni-
stycznej wyrzucil natomiast pacjentow przewlekle
chorych i umierajacych poza nawias wlasnych za-
interesowan. (Zreszta nie tylko ich - paradygmat
ten nie obejmuje takze pacjentéw cierpigcych na
choroby powigzane ze stresujacym stylem zycia
charakterystycznym dla spoleczenstw wysokoro-
zwinietych; pacjentéw nie mogacych ,,normalnie”
funkcjonowaé na przyklad ze wzgledu na dole-
gliwosci starcze, wreszcie pacjentdw z nieodwra-
calnym ograniczeniem sprawnosci fizycznej badz
umystowej [11]. Podejécie to oznacza dostrzezenie
osoby wraz z wszystkimi aspektami jej czlowie-
czenstwa w tym szczegélnym i nieporéwnywalnym
z niczym innym czasie, co przeklada si¢ na akcep-
tacje nawet najbardziej odpychajacych cielesnych
zmian i najbardziej rozpaczliwych uczué: , Trzeba
réwniez, by lek, rozpacz i bol mogly sie wypowie-
dzie¢, czasem nawet wykrzyczec. Zbyt czegsto wo-
kot umierajacych w szpitalach istnieje tendencja,
by przeszkodzi¢ wszelkiej ekspresji uczué. Dzie-
ki calej baterii srodkéw uspokajajacych robi sie
wszystko, aby umierajacy wygladal jak umarly.
Musi by¢ spokojny i odpoczywac. Otacza sie go ci-
sz3, jedli nie klamstwem, chronigc zyjacych przed
glosem, ktory moglby zburzy¢ te $ciane wolajac:
Boje sie, umieram, boli mnie” [12].

Wsparcie spoleczne w hospicjum jest wie-
loaspektowe i obejmuje: opieke medyczng nad
chorym, pielegnacje chorego, rozmowe z chorym,
przygotowanie do radzenia sobie z bardzo trudny-
mi sytuacjami, rozpoznanie i prébe zaspokojenia
potrzeb psychicznych i duchowych, opieke nad
osierocong rodzing, modlitwe i psychoterapie, do-
radztwo prawne i inne formy doradztwa, rehabili-
tacje [11].
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M. de Hannezel, psycholozke z jednego z pa-
ryskich hospicjow, na ktéra autorka artykulu sie
powoluje, mozna uznac za ,,ucielesnienie” nowego
paradygmatu. Jak wiele innych oséb zaangazo-
wanych w ruch hospicyjny, autorka zauwaza, ze
w hospicjum nie chodzi tylko i §mier¢, ale i o zycie
- chodzi o to, zeby przywrdci¢ zyciu $mier¢ — ten
kulminacyjny, wienczacy moment naszego istnie-
nia, ktéry nadaje mu warto$¢ i sens [12]. Skoro
$mier¢, jako by¢ moze jedyna transcendencja [13],
ktéra nam pozostala, jest traktowana jako co$
wstydliwego, skandalicznego, a nawet absurdalne-
go, trudno si¢ dziwic tez temu, ze jednym z najcze-
$ciej stawianych pytan sg te o sens, a raczej o jego
brak - o pustke pdznonowoczesnej egzystencji.

Dom

Podobnie jak szpitala nie mozna precyzyjnie
odgraniczy¢ od opieki paliatywno-hospicyjnej
(chociazby przez to, ze jej niektore jednostki or-
ganizacyjne funkcjonuja w ramach opieki szpital-
nej), tak opieki paliatywno-hospicyjnej nie moz-
na oddzieli¢ od umierania w domu - umierajacy
i rodzina sg wspierani na przyklad przez dziatania
hospicjum domowego czy jednostek ambulato-
ryjnych. Te formy opieki paliatywno-hospicyjnej,
oprocz dostarczania wsparcia w formach wymie-
nionych przy opisie hospicjum stacjonarnego, po-
magajg takze przez dostarczenie chorym sprzetu
higienicznego, wyposazenie w materace przeciwo-
dlezynowe, wypozyczenie sprzetu umozliwiajace-
go czynnosci fizjologiczne, wypozyczenie sprzetu
rehabilitacyjnego, pomp do wlewdw, inhalatoréw,
koncentratow tlenu, pomp do masazu zmiennoci-
$nieniowego, nebulizatordw.

Dom jest jednak osobnym spotecznym swia-
tem, pierwotny jako miejsce umierania w stosunku
do pozostatych. Proces dostarczenia wsparcia umie-
rajacemu koncentruje si¢ na rodzinie, przy czym
czesto jest to konieczno$¢ zapewnienia dwudzie-
stoczterogodzinnej opieki. W rezultacie odpowiedz
na pytanie ,,dom, szpital czy hospicjum” zalezy od
wielu czynnikéw, przy czym najwazniejszym z nich
nie jest stan fizyczny pacjenta — w duzej mierze za-
lezy to od mozliwosci rodziny do poradzenia sobie
- psychologicznego, organizacyjnego i finansowe-
go — z czesto kilkumiesieczng trajektorig umierania
w domu [4]. Przy tym ,Nawet rodzina $wietnie
zorganizowana, kochajaca sie, troskliwa, w chwili
$mierci okazuje si¢ nieprzygotowana na ten cios,
wpada w rozpacz, probuje ratowaé pacjenta, albo
w ogole nie zauwaza, ze rozgrywa si¢ ostatni dra-
matyczny moment opieki. Czasem nie przyjmuje
do wiadomosci, ze zbliza sie $mier¢” [11].

Réwniez w domu najwazniejszy w przebiegu
trajektorii umierania jest proces odrzucenia lub

przyjecia otwartego kontekstu §wiadomosci - pro-
blem milczenia jest zatem réwnie bolesny. Analo-
gicznie do strachu lekarzy w szpitalu, ktorzy naj-
czedciej nie potrafiae mowi¢ o $mierci ani o niej
stucha¢ - takze rodzina boi si¢ wyznania ,,umie-
ram”. Jak jednak twierdzi M. de Hannezel, ,,Kto$,
kto moze powiedzie¢ w pierwszej osobie NIEDLU-
GO UMRE, nie ulega $mierci, ale przezywa ja jako
podmiot” [12]. Niemozliwos¢ podzielenia si¢ ze
znaczacymi innymi uczuciami zwigzanymi z wia-
snym stanem, prowadzi do ,najgorszej samotno-
$ci umierajacego”: ,,Czujac zblizanie si¢ $mierci,
osoba, ktéra nie moze o niej mowic ani dzieli¢ si¢
ze swoimi bliskim tym, co nieuchronnos¢ rozsta-
nia nakazuje jej powiedzie¢, czgsto nie ma innego
wyjscia jak obfed, delirium, czy nawet bdl, ktory
pozwala przynajmniej o czym$ mowi¢” [12].

Umierac po ludzku?

Glos M. de Hannezel mozna uznac za przejaw
hospicyjnej wizji, rodzaju ideologii przenikajacej
ten spoteczny $wiat. Ideologia ta w polskim kon-
tekécie zostala przyblizona szerszej publicznosci
takimi miedzy innymi spolecznymi akcjami jak
»Hospicjum to tez zycie”, ktéra zorganizowala
Fundacja Hospicyjna, oraz ,,Umiera¢ po ludz-
ku”, takze pod patronatem Fundacji Hospicyjnej
oraz Fundacji Agora. Gléwna idea, proponowana
przez ruch hospicyjny, sprowadza si¢ do ,,godne-
go umierania”. Mozna w odniesieniu do tego po-
stulatu wysung¢ jednak wiele watpliwosci, ktore
towarzyszyly autorce artykulu podczas spotkan
z umierajgcymi od poczatku badan. Dyskusyjnos¢
hasta ,Hospicjum to tez Zycie” oraz mozliwo$¢
»Umierania po ludzku” wynika z dwdch gléwnych
przestanek: po pierwsze, nalezy zada¢ pytanie, czy
dzialania instytucji profesjonalnie zajmujacych sie
umieraniem nie przyczyniaja si¢ do separacji tego
doswiadczenia, separacji odnoszgcej sie do pozio-
mu symbolicznego, jak i $cisle zwigzanego z nim
przestrzennego (hospicja z reguly znajduja sie na
peryferiach miast, a zamkniete w nich umieranie
na peryferiach spolecznej $wiadomosci; miedzy
innymi dlatego okreéla sie je mianem no place -
»braku miejsca” [14]. Po drugie, idea ,,godnego
umierania” musi zosta¢ skonfrontowana z ,cie-
lesng realnoscig umierania”, ktéra w duzej mie-
rze oznacza takie cielesne zjawiska i procesy, jak:
brud, odstreczajacy zapach, gnicie i dezintegracja
[14]. Umieranie, szczegélnie umieranie pacjen-
tow onkologicznych, ktérzy najczesciej staja sie
pacjentami hospicjow, polega bowiem, miedzy
innymi, na fenomenie ,ciala pozbawionego wy-
raznych granic”, zanikajacych szczegdlnie w sy-
tuacji dtugotrwatej, wyniszczajacej choroby, jaka
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jest rak [14]. Procesy swiadomo$ciowe przebie-
gaja przy tym podobnie do cielesnych, sprowa-
dzajac si¢ do utraty autonomii i niezaleznosci, co
doswiadczane jest jako utrata siebie. Oznacza to,
ze takze postulat ,,zycia do $mierci” moze budzi¢
wiele watpliwosci w sytuacji, gdy $mier¢ spolecz-
na i psychiczna zdarza si¢ wczesniej niz fizyczna;
nalezy zatem zapytaé: o jakim wymiarze Zycia
umierajacego mowia przedstawiciele ruchu ho-
spicyjnego, zakladajac, ze nawet najgorszy stan
terminalny pacjenta moze by¢ godnie przezyty.
Interpretacje, na ktoére autorka niniejszej pracy
w tym miejscu si¢ powoluje, pochodzg z bardzo
przekonujacej ksigzki J. Lawton ,,The dying pro-
cess. Patient’s experiences of palliative care”, ktora
dowodzi, ze nowoczesny ruch hospicyjny nie jest
prosta reakcja na ograniczenia kultury szpitalnej,
jest natomiast posrednia odpowiedzia na rozwoj
nowoczesnej koncepcji siebie [14]. Zatem nie tyl-

Pismiennictwo

ko czas miedzy zyciem a $miercig jest czasem li-
minalnym, a hospicjum - liminalng przestrzenia;
stan ten odnosi sie takze do tozsamosci czlowie-
ka, ktora czesto jest i nie jest juz wowczas soba.
Jesli opowies¢ autobiograficzna jest niemozliwa
do wyartykulowania, jesli zwiazki ze znaczacymi
innymi przestaja istnie¢, a cialo jako prywatna
domena indywidualnej osoby podlega procesom
dezintegracji - prowadzi to do wniosku, ze w cza-
sie procesu umierania tozsamos¢ rozpada sie, za-
nim nastapi fizyczna $mier¢. Bezpoérednio z tym
jest powiazany problem cierpienia i bélu: umoz-
liwienie przezycia ,godnej $mierci i umierania”
koncentruje si¢ na opanowaniu bélu, do ktérego
pracownicy hospicjum sprowadzaja cierpienie
[14]. Ta redukcja cierpienia do bélu, podobnie
jak pomijanie rozrdznienia $mierci spolecznej
i psychicznej od $mierci fizycznej, nie znajduje
potwierdzenia w rzeczywisto$ci umierania.
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