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Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng
w obliczu Smierci i umierania

Streszczenie

Przygotowanie do $§mierci i umierania to jedno z zadan rozwojowych fazy p6znej do-
rostodci, ale rzadko jest w pelni realizowane w zyciu czlowieka dorostego. Z osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng temat ten jest najczeSciej zupelnie pomijany.
Powodow jest wiele: nadmierna troska o osobe niepelnosprawng i lek, ze temat jest
zbyt smutny i trudny, brak jasnych ustalen, kto podejmowaé powinien trudne roz-
mowy - opiekunowie prawni czy profesjonalisci? To powoduje, ze osoby z niepelno-
sprawno$cig intelektualng pozostajg same w sytuacjach, gdy $mieré dotyka ich lub
najblizszych, nie rozumiejg, dlaczego muszg zmienié miejsce zamieszkania z powodu
choroby lub $mierci opiekuna, nie majg mozliwosci podzielenia sie swoimi obawami
lub oczekiwaniami dotyczaeymi wiasnej staro§ei. Osoby niepeinosprawne intelektu-
alnie sg zazwyczaj pozbawiane mozliwosci jakiegokolwiek uczestnictwa w §wiado-
mym doS§wiadezaniu i przezywaniu wlasnej Smierci i umierania oraz towarzyszenia
w umieraniu najblizszych.

Mam nadzieje, ze moje wystgpienie cho¢ w niewielkim zakresie przyczyni sie do
zmiany tej sytuacji.

Slowa kluczowe: towarzyszenie (lub wsparcie), niepelnosprawno$¢ intelektualna, sta-
ro§é, $mieré, umieranie

People with Intellectual Disability in the Face of Death and Dying

Summary

Preparation for death and dying is one of the developmental tasks of the late adult-
hood. However, it is rarely realized in the life of an adult and almost never raised
with people with intellectual disability. There are many reasons for this: excessive
care for a disabled person and anxiety that the topic is too sad or difficult, no clear
arrangements who should conduct difficult conversations - legal guardians or pro-
fessionals? Thus, people with intellectual disabilities remain alone in situations when
death affects their relatives. They do not understand why they must change place of
residence, either because of illness or death of the caregiver. Moreover, they do not
have any opportunity to share their concerns or expectations about their senility.
People with intellectual disabilities are usually deprived of any opportunities for par-
ticipation in conscious experiencing of their own or their loved one’s death and dying.
I hope my speech, though to a small extent, will contribute to the change of this situ-
ation.

Keywords: accompaniment (or support), intellectual disability, old age, death, dying
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Wprowadzenie

Warto tak zyé, aby skutki naszej obecno$ci pozwalaly kazdemu zyé nadal
w innych, a umieranie nie kojarzylo sie z kresem istnienia i nie wypelnialo nas
grozg i bezsensem ludzkiego losu'.

Smieré czesto budzi strach, a o pewnych jej aspektach niewiele sie méwi
i trudno je zobrazowaé. Do§wiadezenie §mierci, a szczegdlnie doswiadczenie
wlasnego umierania jest niekontrolowane, chaotyczne, niejednorodne, jest ano-
malig w stosunku do zycia codziennego i proceséw biologicznych wystepuja-
cych u zdrowej osoby? Wychodzae naprzeciw Smierci, przyjmujac uczestnictwo
W umieraniu, trzeba mieé¢ przede wszystkim te moe wewnetrzna, ktéra pozwala
przetamacé lek przed najbardziej oczywista, a zarazem najbardziej niezrozumia-
tg prawdg zycia3. Dlatego w artykule tym autorka apeluje, by w trudnej sytuacji
$mierci wlasnej lub umierania kogo$ bliskiego nie pozostawiaé oséb z niepeino-
sprawnoscig intelektualng samych, by nie traktowaé $mierci jako tematu tabu,
ktérego nie poruszamy w ich obecnosci. Jedno ze stwierdzen, jakie przytaczaja
rodzice, opiekunowie czy specjaliSci pracujacy z osobami niepelnosprawnymi,
by uzasadnié swoje milczenie w tym temacie méwi, ze doSwiadezaja one tak wie-
lu cierpien ze wzgledu na swoje ograniczenia i niesprawnosé, ze lepiej oszcze-
dzi¢ im konfrontacji z czyms$ tak przykrym i smutnym, jakim jest nieuleczalna
choroba, bél, umieranie czy Smierc. Tej swoistej zmowy milczenia do§wiadczajg
najczesciej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng?. Wobec tej grupy nie-
zaleznie od ich wieku stosuje sie takie same praktyki, jak w przypadku matych
dzieci. NajczeSciej pozbawia sie je wiedzy o powaznej chorobie bliskiej osoby.
Konsekwencjg tego jest brak mozliwosci wspétuczestniczenia w opiece nad nig,
zrozumienia jej stanu i zmierzenia sie z jej umieraniem.

Fakt $mierci bliskiej osoby jest przed nimi czesto zatajany, nie majg mozli-
woSci uczestniczenia w ceremonii pozegnalnej. Odbiera sie im prawo do przezy-
wania zaloby po stracie, zaprzecza ich stanom emocjonalnym i wymusza szybka
adaptacje do wymagan zewnetrznych. A przeciez §mieré bliskich zazwyczaj nie-
sie ze sobg dotkliwsze konsekwencje dla dalszego zycia os6b niepelnosprawnych,
zwlaszeza tych, ktorych poziom sprawnosei jest na tyle niski, ze uniemozliwia
im samodzielng egzystencje. Smier¢ rodzica czy opiekuna powoduje diametral-

'W. Mackiewicz, Spory o wartosci. Narodzenie — 2ycie — wmieranie, Warszawa, Agencja Wy-
dawnicza WITMARK, 2006, s. 96

2P, Szenajch, Trudne umieranie. Narracyjne przedstawienia choroby 1 Smierci a doswiadcze-
nie 0sob terminalnie chorych, Warszawa, Instytut Slawistyki PAN, 2015, s. 157

3 E. Bartoszewska, Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu 1 jego rodzinie w hospi-
cjum, Krakéw, Impuls, 2005, s. 55

4Por. I. Fornalik, Smierc i umieranie w Zyciu osoby niepetnosprawnej i jej rodziny, [w:] Nie-
pelnosprawnosé w zwierciadle dorostosci, red. R. Kijak, Krakéw, Oficyna Wydawnicza Impuls,
2012
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ng zmiane w zyciu osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Musi ona zmie-
ni¢ miejsce zamieszkania (czesto nowe miejsce to instytucja), czasem wigze sie
to z opuszezeniem dobrze znanego centrum aktywnosci, do ktorego przez lata
uczeszczala, ze stratg codziennego kontaktu z przyjaciéimi i terapeutami, kto-
rzy tam byli. Tyle traumatycznych przezyé naraz i konieczno§é samotnego zmie-
rzenia sie z nimi, bo nikt nie chce podejmowaé tak trudnych tematow.

Obecnie w wielu centrach aktywno$ei podejmuje sie rozmowy z uczestnikami
terapii na temat przemijania, cierpienia, choroby. Wspdlnie przezywa zatobe po
stracie 0s6b bliskich, terapeuci rozmawiajg z tymi osobami z niepelnosprawnos-
cig intelektualng, ktore nosza w sobie duzo leku o osoby bliskie. To lek czesto
uzasadniony, bo ich rodzice majg po 80 lat lub wiecej i sami wymagajg wsparcia,
a mimo to dzielnie wspierajg swoje niepelnosprawne dzieci, cho¢ sit majg coraz
mniej. R. Kijak® przytacza dane méwigce o tym, ze az 89% starszych osob z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng pozostaje nadal w znacznym stopniu wspiera-
nych przez czlonkéw rodziny. Okolo 25% opiekunéw ma powyzej 70 lat, a 38%
rodzicéw, zajmujacych sie swoimi starzejgcymi sie dzieémi, to osoby powyzej 80
lat. W blisko polowie (48%) przypadkow rodzice ci nie s w stanie zapewnié od-
powiedniej opieki swojemu potomstwu, a blisko 33% ma tej opieki do§¢ i nie ma
sil, by ja diuzej kontynuowac.

Wedlug I. Fornalik® osoby niepelnosprawne czeSciej niz sprawne dotykaja
$mierci i swoistego balansowania na granicy zycia i $§mierci. Smieré i umiera-
nie sg zaréwno czestszymi, jak i jakoSciowo odmiennymi do§wiadezeniami ro-
dzin z osobami niepelnosprawnymi. Osoby niepelnosprawne intelektualnie sg
zazwyczaj pozbawiane mozliwosei jakiegokolwiek uczestnictwa w §wiadomym
do$wiadczaniu i przezywaniu wlasnej Smierci i umierania oraz towarzyszenia
w umieraniu najblizszych. Te osoby, ktérym pozwolono zosta¢ w domu, kiedy
kto$§ z rodziny umieral, i ktore sg wlgczone w rozmowy i dyskusje zwigzane ze
§miercig, majg poczucie, ze nie sg osamotnione w zalu i wsp6lnie z innymi dzielg
odpowiedzialnosé i zatobe.

Nadmiernie ochraniajgca postawa wobec 0s6b niepelnosprawnych, ktorg cze-
sto prezentujg najblizsi, dotyczy takze rozméw na temat §mierci, odchodzenia
0s6b waznych, umiejetnosci pogodzenia sie z tym i przygotowania do tych trud-
nych chwil. Terapeuci, ktorzy wiele takich rozméw przeprowadzili z uczestni-
kami centréow aktywnosci, byli pod ogromnym wrazeniem ich dojrzalosci w tym
zakresie, mimo ze cze$é z nich to osoby z glebszg niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. To kolejny dowdd na to, ze istnieje koniecznosé przygotowania oséb nie-
petnosprawnych do §mierci wiasnej i osob bliskich. Jesli nie beda mialy okazji
po $mierci bliskich wyrazi¢ smutku i zaloby, mogg pojawié sie negatywne obja-

5Zob. R. Kijjak, Zycie mtymne ludzi starych, [w:] Starosc. Miedzy diagnozq a dzialaniem,
red. R. Kijak, Z. Szarota, Warszawa, Centrum Rozwoju Zasobéw Ludzkich, 2013
61. Fornalik, dz. cyt., s. 313
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wy psychiczne, takie jak depresja czy apatia. Osoby w tej fazie rozwoju czesto
odwotujg sie do wzoréw zachowan wyprébowanych w trudnych sytuacjach. Po
$mierci bliskiej osoby mogg cofnaé sie zachowaniem do wezesniejszego etapu zy-
cia, w ktorym czuly sie bezpiecznie. Moga w tym czasie potrzebowaé wiekszego
wsparcia w wykonywaniu pewnych zadan lub potrzebowaé¢ wiekszego fizyczne-
go kontaktu. Prowadzenie w miare mozliwo$ci normalnego, codziennego zycia
pozwala odzyskaé zaburzone poczucie bezpieczefnistwa po stracie bliskiej osoby.
Wazne jest, by personel placéwki opiekuniczej, domownicy, terapeuci byli goto-
wi do udzielania jasnych odpowiedzi na pytania dotyczgce umierania, zadawane
przez osobe niepelnosprawng. Bowiem dobre zrozumienie koncepcji Smierci jest
uwazane za czynnik przyczyniajacy sie do do§wiadczenia zaloby”.

D. Kessler® przypomina nam o tym, ze $§mieré¢ stanowi nieunikniong cze$§é zy-
cia. Nie mozna jej zapobiec, tak samo, jak nikt nie umie zapobiec towarzyszace-
mu jej bolowi rozstania. Mozna jednak doSwiadezenie Smierci uczynié lepszym,
zaréwno dla zyjacych, jak i umierajacych. Wiekszo§é z os6b bez trudu przyznaje,
ze §mieré jest zjawiskiem naturalnym, dopéki nie stanie w obliczu $mierci wias-
nej czy zgonu osoby kochanej. Wowczas §mieré postrzegana jest jako przeciwna
naturze rozigka, poniewaz wiekszo§¢ z ludzi nie zostala wychowana do traktowa-
nia jej jak wydarzenia zgodnego z naturag.

Na przelomie dziewietnastego i dwudziestego wieku Smieré stanowila znang
i naturalng cze$é zycia — nastepowala w domu, w najlepszym razie w obecnoSei
lekarza. Jednak juz w latach czterdziestych i pieédziesigtych znalazta dla siebie
nowe miejsce: szpital. Lekarz zajmowal sie sporg liczbg pacjentéw jednoczesnie,
a oddzialy intensywnej terapii udostepnialy umierajgcym najnowsze zdobycze
techniki. W latach siedemdziesiatych $§mieré¢ zostala odsunieta od spoleczen-
stwa, od domu i od nas jako jednostek. W latach osiemdziesigtych przeobrazi-
la sie ona w zimne, bezosobowe do$wiadczenie. Wedlug Szenajcha’ ,,milczenie”
o $mierci w XX wieku moze mieé¢ zwigzek z okresem okrutnych wojen i trauma-
tycznych przezyé os6b w nich uczestniczgcych. Konsekwencje takiego podejscia
byty bardzo trudne, gdyz wiekszo§¢ z umierajacych oséb pozbawiono mozliwosci
przebywania przy swoich bliskich w ciggu tych ostatnich dni. I wtedy wlasnie
zaczgl sie szerzy¢ ruch hospicyjny. Coraz wiecej ludzi zaczeto sprowadzaé do do-
moé6w, by mogli koncowy etap zycia spedzié w otoczeniu rodziny i przyjaciéi'?. Au-
tor podczas spotkania z Matkg Teresg z Kalkuty powiedzial jej, ze pisze ksigzke

"D. Wolska, Wystepowanie zmian inwolucyjnych u osob z niepelnosprawnosciq intelektu-
alng © ich wplyw na podejmowane aktywnosci w placowkach terapeutycznych, [w:] Edukacja
i rehabilitacja 0s6b niepetnosprawnych — oblicza terapit, red. T. Zotkowska, M. Wlazlo, Szezecin,
Uniwersytet Szczecinski, 2013, s. 22

8D. Kessler, Smierc jest czesciq Zycia. Prawo do godnego umierania, Warszawa, Swiat Ksigz-
ki, 1999, s. 13

9Por. P Szenajch, dz. cyt., s. 359

10D. Kessler, dz. cyt., s. 12
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o prawie do godnego umierania. Matka Teresa odparta: ,Napisz im, zeby nie bali
sie Smierci. Jest bardzo prosta. Potrzebuje wrazliwej mitoSci, nic wiecej”.

Ze Smiercig, z umieraniem Igczy sie lek przed cierpieniem. A. Zych uwaza,
ze ,[...] umiejetno§é cierpienia to nie tylko sztuka, ale takze w bo6lu zdobywa-
na nauka zaciskania warg, dlawienia w sobie szlochu i tez, wbijania paznokei
w naskorek, by nie krzykngé w rozpaczy, znoszenia przykrych doznan i odezué,
dzwigania ciezaru ponad prawa ziemskie [...]""1. Wedlug B. Stelcera!? wielu lu-
dzi, budujgc wlasne przekonania na temat cierpienia, czyni to, odwolujge sie
do swoich doswiadczen oraz Swiatopogladu religijnego i kulturowego. Cierpie-
nie w obliczu $§miertelnej choroby ma co najmniej dwa podstawowe wymiary:
jest zarowno fizyczne, jak i psychiczne. Cierpienie fizyczne — powodowane przez
chorobe i bdl, cierpienie psychiczne — powodowane przez samotnosé i osamot-
nienie, bezradno$é i utrate bliskiej osoby, nadziei lub sensu wiasnego istnie-
nia. Przyczyng cierpienia moze byé tez dysproporeja miedzy potrzebami, ktore
wzrastajg z wiekiem a mozliwo$ciami, ktére z uptywem lat nieuchronnie maleja.
D. Kessler!? podkresla, ze sale szpitali przepetniajg negatywne uczucia: gniew,
przygnebienie, poruszenie, niepokdj, wrogosé, nerwowosé i strach. Wiele z nich
wyplywa z bélu - fizyeznego, bélu choroby albo emocjonalnego bélu wywotane-
go strachem przed umieraniem, ktory bywa gorszy od bélu fizycznego. Wiele
0s6b poszukuje szybkich rozwigzan, natychmiast uwalniajgcych ich od bélu, ale
ostatecznie jedyng droga, by wyjsé z bdlu, jest przejscie przezen. P. Rostwo-
rowski tak to ujmuje: ,,Cierpienie jest jakim§ umieraniem i od wspoétdziatania
czlowieka zalezy, co w nim umrze, a co bedzie zylo. Czy umrze w nim naprawde
stary czlowiek, a zregeneruje sie w nim ten nowy i czlowiek wyjdzie z cierpienia
powiekszony, pognebiony czy tez wyjdzie zalamany”.

J. Szezepanski'® podkreslal, ze ,[...] nikt z towarzyszacych umierajgcemu
w ostatnich chwilach zycia nie méwi z nim o umieraniu, (gdyz byloby to uwazane
za okrucienstwo i barbarzynstwo). Moge przypuszezaé, ze umierajacy, widzgcy
juz §wiat ludzi i rzeczy w perspektywie obojetnosci woli milczenie, gdyz wie,
ze najczesSciej dla oczekujacych na jego zgon jest tylko elementem rozwazan,
jak utozyé swoje sprawy bez niego”. Odchodzaca osoba z niepelnosprawnoscig,
intelektualng, ktora nie wie, co sie z nig dzieje, nikt nie rozmawia z nig o bélu,
ktorego doswiadcza, o miejscu, w ktorym musi przebywac, moze reagowac wy-
buchami gniewu lub wycofaé sie w przygnebienie. Gniew ten jest krzykiem pro-

WA, Zych, Czlowiek wobec starosci. Szkice z gevontologii spolecznej, Katowice, Wydawnictwo
,Slask”, 1999, s. 116

12Z0b. B. Stelcer, Doswiadczanie Zaloby, [w:] Porozmawiajmy o Smierci, red. B. Antoszewska,
J. Binnebesel, Olsztyn, Wydawnictwo UWM, 2014, s. 212-224

BD. Kessler, dz. cyt., s. 90

1T,, Knabit, P Rostworowski, A. de Vogue, Medytacje o starosci, Krakéow, Tyniec, Wydawni-
ctwo Benedyktynskie, 2007, s. 95

15J. Szezepanski, Sprawy ludzkie, Warszawa, Wydawnictwo Czytelnik, 1980, s. 254
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testu przeciw losowi i btaganiem o pomoc. Innym sposobem reakeji na b6l moze
by¢ przygnebienie i depresja. A przeciez, jesli czlowiek traktuje umieranie jako
swiadomg akceptacje wiasnej Smierciio tym fakcie pamieta, to dzieki tej akcep-
tacji ma w sobie dobrowolng gotowos$¢ oddania swego zycia'®. Rozmowy z oso-
bami z niepeinosprawnog$cig intelektualng wskazuja na tkwigcg w nich ogromng
zgode na to, co niesie zycie. Nawet wtedy, gdy dotyczy to tak trudnych sytuacji,
jak Smieré czy umieranie. Przykiadem tego byla rozmowa z Wojtkiem, moim
49-letnim przyjacielem z glebszg niepelnosprawnos$cig intelektualng: ,,Co ze
mng bedzie, kiedy tata umrze?”. Byla we mnie ogromna pokusa, aby powiedzie¢,
by sie nie martwil, bo pewno jeszcze pozyje wiele lat. I zrobito mi sie wstyd —
znamy sie z Wojtkiem 35 lat, a ja nie chee potraktowaé powaznie postawionego
mi pytania. On ma do mnie zaufanie, a ja moge je zawie$¢, nie odpowiadajac na
nie. Tata Wojtka ma 89 lat, od lat choruje... Spytalam Wojtka, gdzie chcialby
zamieszkaé i ze zdziwieniem odkrytam, ze on ma wlasne przemys§lenia na ten
temat. Potrzebny byl mu tylko kto§, kto je zaakceptuje. I wtedy do mnie dotarlo,
ze nie cheialam o tym rozmawiaé z powodu moich, a nie Wojtka lekéw. On juz
sobie wszystko poukladal.

Drugi rodzaj leku zwigzany z umieraniem to lek przed $miercig. K. Alagor!”
uwaza, ze jest on zawarty w kodzie genetycznym jako mechanizm ochraniajacy
ludzkie zycie, zanim nie wypelnimy swoich zadan. A. Zych'® przytacza badania,
z ktorych wynika, iz osoby starsze my$lg o $mierci czeS$ciej niz osoby mlode, ale
boja sie jej w znacznie mniejszym stopniu. Poza tym mniejszy lek przed Smier-
cig wystepuje u ludzi szczesliwych i pozostajacych w zwigzku malzefiskim. Leku
przed $miercig nie nalezy sprowadzaé jedynie do powszechnego i wrodzonego
instynktu samoobrony. Uczucie strachu przed $miercig ma wymiar nie tylko
indywidualny, ale takze swoja spoleczng podstawe. Czlowiek boi sie §mierci
woéwezas, gdy jego wlasne ja stanowi dla niego centrum wszech§wiata, kiedy
u podloza jego zachowan znajdujg sie egoizm i egocentryzm, gdy innych ludzi
traktuje instrumentalnie i gdy stanowig oni dla niego jedynie Srodek do osigga-
nia indywidualnych celéw lub narzedzie zaspokajania wlasnych zyczen czy tez
pragnien. To tltumaczy niezwykle dojrzalg postawe oséb z niepelnosprawnoscig,
intelektualng wobec §miereci, gdyz wyzej wymienione zachowania sg im najczes-
ciej zupelnie obce. Jak zmniejszy¢ lek przed $miercig? J. Kozuchowski' pro-
ponuje traktowaé¢ Smieré jako swego towarzysza, gdyz otwiera ona nam oczy
na warto§é zycia i wskazuje na cene czasu. Budzi nas z letargu mniemania, ze
jako$ tam bedzie, ostrzega przed pustks i nuda, ktére przychodzg wtedy, gdy
bagatelizujemy fakt, iz w centrum ludzkiej egzystencji jest Smieré. Letarg ten

16 Por. J. Kozuchowski, Filozoficzne aspekty problemu smierci. Spojrzenie Roberta Spaerman-
na, [w:] Porozmawiajmy o smierci, red. B. Antoszewska, J. Binnebesel, Olsztyn, Wyd. UWM, 2014

7K. Alagor, Godne umieranie, Radom, Wydawnictwo W. A. Alagor, 2005, s. 80

18Zo0b. A. Zych, dz. cyt.

¥ Por. J. Kozuchowski, dz. cyt.
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ujawnia sie wtedy, gdy czlowiek probuje wyprzeé $émieré ze swojej Swiadomosci,
przemilczeé, zatuszowaé, uezynié z niej tabu.

Poniewaz wyzej wspomniane leki towarzysza wszystkim ludziom, nie wolno
pozostawiaé oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng bez pomocy, w sytuacji,
gdy choroba terminalna dotyezy ich samych lub osoby bliskiej. W usuwaniu
leku i niepokoju, w pogodzeniu sie z monotonig szpitalnego zycia moze pomoéc
rozrywka. Rozmowa, stuchanie radia, ogladanie telewizji, gra z przyjaciéoimi
czy opowiadanie doweipdéw moze odwrdci¢ uwage chorego od bolu choéby chwi-
lowo.

Pierwsze zadanie os6b wspierajacych to dawanie nadziei, bowiem cale nasze
zycie na niej budujemy. Dlatego takze w sytuacji choroby staje sie ona pod-
stawowym sposobem wplywania na Smieré. Bo chociaz Smier¢ jest faktem nie-
uchronnym, to czlowiek zawsze szuka dla niej interpretacji, ktora pozwoli mu
ja zrozumieé, a przynajmniej zintegrowaé z ogdlng wizja ludzkiego zycia. D.
Kessler? podaje, ze najpierw czlowiek prébuje kierowaé czasem $mierci za po-
mocg nadziei wyleczenia. Kiedy to traci, ma nadzieje sterowaé tym, jak, gdzie
iw czyjej bliskosci bedzie umieraé. Ma nadzieje, ze nie utraci kontroli nad swoim
zyciem, kiedy nadejdg ostatnie miesigce czy dni zycia. Czlowiek mocno ufa tez,
ze nie bedzie za bardzo boleé. Wierzy takze, iz kiedy nadejdzie moment §mierci,
to nie zostanie sam. Nadzieja i lek chwytajg kazdego, kto walczy z grozng dla
zycia chorobg. Te dwa uczucia sg rownie nieuniknione, co stale, az do samej
chwili §émierci. Je§li odbierze sie komus nadzieje, zostanie mu sam strach. Osoby
bliskie i srodowisko medyczne majg duze trudnosci ze zrozumieniem tego. Dla-
czego tak jest? Glowng przyczyng jest ograniczone mys$lenie wiekszo$ci ludzi:
nadzieje dostrzegaja tylko w wyleezeniu i czujg bezradno§é, gdy odkryja, ze nie
ma na nie szansy. Umierajgcy jednak widzi warto$é w zyciu z nadzieja, a nie bez
nadziei, i dlatego wybiera nadzieje na towarzysza swej ostatniej podrézy. Wiele
0s6b szuka nadziei w grupach wsparcia, gdzie wspdlne poczucie nadziei popra-
wia jako$§é zycia. Nadzieja w sposob nieodigczny wigze sie z poczuciem sensu
zycia. Kazdy czlowiek, pomimo perspektywy czekajgcej go Smierci, nigdy nie
rezygnuje z nadziei. Dostrzega jej potrzebe w zyciu psychicznym i duchowym.

B. Stelcer?! przytacza (za Herth)? czynniki wspierajace nadzieje: pogoda du-
cha, cechy osobiste (odwaga, determinacja, spokdj ducha), jasno okres§lone cele,
przekonania duchowe, zdolno§é utrzymania w pamieci rzeczy dobrych, szacu-
nek dla siebie, posiadanie znaczacych relacji, prawidtowa samoocena. Natomiast
czynniki, ktére utrudniajg powstanie nadziei, to: niekontrolowany bél i dyskom-
fort, przykre doznania cielesne i negatywna samoocena.

20Por. D. Kessler, dz. cyt.

21 Por. B. Stelcer, dz. cyt.

2Por. K. Herth, Fostering hope in terminally-ill people, [in:] “Journal of Advanced Nursing”,
1990, Vol. 15, Issue 11, pp 1250-1259
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Nadzieja dla kazdego oznacza co§ innego, nie ma jej uniwersalnej definicji.
W sytuacji ciezkiej choroby pojawia sie gteboka rozpacz spowodowana §wiado-
moscig utraty przyszito$ci. Trzeba mieé¢ nadzieje nawet wtedy, kiedy wydaje sie
ona bezpodstawna. Nadzieja odgrywa gléwng role w poszukiwaniu sensu i celu
w zyciu. Wlagnie zdolno$¢é nadawania sensu otaczajacemu §wiatu i przezyciom
podmiotu jest celem zycia duchowego.

Wyzwania stojace przed duchowoscig sg ogromne — stanowi ona gtéwny ezyn-
nik uzdrawiajacy w obliczu $mierci i umierania. Zycie duchowe, zycie religijne
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng jest czesto bardzo giebokie i ma to
niezwykle znaczenie w momencie umierania. Osoby niewierzgce réwniez majg,
swoje zycie duchowe, czasem znacznie glebsze niz wyznawcy okre§lonego kultu.
Duchowos§é przejawia sie w aktach codziennego zycia i daje nadzieje. Kwestia
potrzeb o charakterze duchowym stanowi odrebny i znaczacy wymiar opieki nad
umierajacym, bowiem czynnik religijny jest waznym Zrédiem nadziei. C. Saun-
ders? pisala, ze mimo iz ludzi stojacych w obliczu Smierci 1aczy wiele cech wspoél-
nych, to kazdy z nich reaguje w swdj niepowtarzalny sposob, kiedy ten moment
nadchodzi. Dla wielu os6b religia jest bardzo wazna, a jej znaczenie poglebia sie
wraz ze zblizaniem sie Smierci. Autorka podkresla, ze nie chodzi o przyjmowanie
postawy ,,jak trwoga, to do Boga”, a raczej wiare czesci umierajacych okresla
,2ufnym wycigganiem reki”, a owoce ducha o niej §wiadczgce to: mitosé, radosé,
spokdj, dobroé, tagodnosé, grzeczno$é i cierpliwo$é, ktére cechujg pacjentow.
Stad aspektu zycia religijnego nie mozna pomingé, gdy przychodzi trudny okres
odchodzenia osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Trzeba umozliwié im
spotkanie z ksiedzem i mozliwo§é skorzystania z sakramentow.

B. Antoszewska?* ttumaczy, dlaczego rozmawianie o Smierci jest takie trudne:

— jest ona postrzegana jako co§ wrogiego, odbiera nam to, co kochamy: ro-

dzine, dom, milo§é,

— boimy sie my$leé o §mierci, gdyz jest ona zagadks, czyms$ nieznanym,

— jest nieuchronna, lecz nikt nie wie, kiedy nadejdzie,

— $mieré taczy sie czesto z lekiem przed bélem i cierpieniem,

— jest postrzegana jako odlegta, wykluczona z zycia,

— niekiedy postrzega sie jg jako ,latwag” — nie warto pos§wiecaé jej czasu;

»1 tak umrzemy”.

Co jest konieczne, by prowadzi¢ rozmowe z umierajgcag osobg z niepelnospraw-
noscig intelektualng? Trzeba umieé jej stuchaé, bowiem ma ona nadal aktywnoSci,
ktore stara sie podejmowaé, swoje ulubione seriale, ktére chetnie oglada, opo-
wiadania z zycia, ktérymi chce sie podzieli¢. Nie wolno zapominaé, ze osoby zma-

2 C. Saunders, Chwila prawdy: opieka nad cztowiekiem umierajgcym, [w:] Smieré i umie-
ranie, postepowanie z czlowiekiem umierajgcym, red. A. Pearson, Warszawa, PZWL, 1975, s. 68

2 Porozmawiajmy o smierct, red. B. Antoszewska, J. Binnebesel, Olsztyn, Wyd. UWM, 2014,
s. 73
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gajace sie z chorobami pragng powiedzieé¢ nam, kim sa, co w zyciu robili, a takze
o swych rodzinach, nadziejach, marzeniach i rozpaczy. ,,Stuchanie historii umiera-
jacych oséb wydobywa ich godno§é i eztowieczenstwo. Ich obrazy siebie sg piekne
iwypelnione opowieSciami, ktore czekaja, by zosta¢ wypowiedziane. Dla dobra ich
inas samych powinniSmy nadal patrzeé i stuchaé, az do konca. Jednym z najwiek-
szych daréw, jakie mozemy ofiarowaé¢ umierajacym, jest pozwolenie, by zostali
wystuchani. A wiee kiedy przyjdzie nam towarzyszy¢ osobie z niepelnosprawnos-
cig intelektualng musimy pamietaé, aby po prostu stuchaé: stuchaé, jak sie skarzy,
stuchagé, jak placze, stuchaé, jak sie Smieje, stuchaé, jak wspomina, stuchaé, jak
moéwi o pogodzie albo o §mierci. Zwyczajnie stuchaé. Chory powinien méc powie-
dzieé nam wszystko, co powinniSmy wiedzieé: jak czuje sie w swojej sytuacji — czy,
ze swobodnie o tym rozmawia, jak chciatby umrzeé”?. K. Alagor? twierdzi, ze
,»L...] umierajacemu nalezy powiedzie¢ prawde; fagodnie, subtelnie. Oszukiwany,
karmiony falszywymi nadziejami nie bedzie mial czasu na przygotowanie sie na
odejscie. Chory domysla sie, ze umiera, ale spotyka sie z zaprzeczeniem ze strony
rodziny, lekarzy w imie rzekomego dobra. Wzrasta w nim niepokéj, niepewno$¢.
Wytwarza sie niewlasciwa atmosfera dla powagi tej chwili”.

Rozmowy z osobg z niepelnosprawnoscig intelektualng, ktora umiera, powin-
ny dotyczy¢ réwniez mozliwosci spokojnego pozegnania sie z bliskimi. Gdy kto§
wyjezdza z domu, wszyscy go zegnaja, gdy zbliza sie chwila §mierci — pozeg-
nanie jest bardzo wazne dla tego, kto odchodzi i dla tych, ktérzy zostaja. Trze-
ba tez rozmawiaé z osobg z niepelnosprawnoscig intelektualng o tym, ze sam
moment §mierci jest spokojny, poprosié lekarza o pomoe w uSmierzeniu bélu
i czuwac przy osobie z niepelnosprawnoscia, bo obecno§é bliskich daje jej poczu-
cie bezpieczenistwa. I cho¢ nie mozna zapobiec rozstaniu, to mozna je zlagodzié
- taka jest rola os6b towarzyszacych umierajgcemu. Opieka nad nieuleczalnie
chorym czlowiekiem obfituje w zmieniajgce sie sytuacje, a naszym obowigzkiem
jest udzielenie pomocy, ktérej potrzebuje on we wladciwym czasie. Umieranie
jest catkowicie osobistym sposobem do$§wiadczenia siebie i §wiata, jest ono tez
ostatnim aktem zycia: méwi¢ moze o nim jako o dokonanym i pelnym tylko ten,
kto definitywnie rozstal sie ze §wiatem. Paradoks tej sytuacji jest jednak taki,
ze umarly nic juz nie moze nam powiedzie¢?”. Nie wolno zapominaé, ze opieka
nad nieuleczalnie chorym niesie ze sobg wielkg odpowiedzialno§¢é umacniania go
w przekonaniu, ze nadal uczestniczy w zyciu i weigz istnieje dla rodziny.

Badania A. Warmuz i in.?® wykazaly niezwykle pozytywny wplyw, jaki wy-
wiera wsparcie rodziny na zachowanie chorego pacjenta. Dzieki rodzinie pobyt

% Zob. D. Kessler, dz. cyt.

%K. Alagor, dz. cyt., s. 43

2TW. Mackiewicz, dz. cyt., s. 95

2 Por. A. Warmuz, A. Dubowska, G. Krzemien, J. Wrébel, Rola rodziny i srodowiska rowies-
niczego w adaptacji szpitalne) pacjentow, [w:] Rodzina: opieka nad chorym, red. L. Niebr6j, M.
Kosiniska, Katowice, ,,Eukrasia” 2003, vol. 1, s. 73-78
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w szpitalu i akceptacja odchodzenia staja sie dla osoby chorej tatwiejsze. ,,Nie
pozwol umrzeé bliskiej osobie w samotnosci — pisze Yalom — Poléz sie przy niej.
Oddychaj z nig. BadzZ po jej stronie. Niezaleznie od tego jak wielkie jest twoje
przerazenie, nie odchodz. Obejmuj, trwaj, m6é6w prosto z serca, ujawnij swoje
leki. Albo po prostu badz. Medytuj, médl sie. Zanurz sie caly w tym doswiad-
czeniu. Nie lamentuj. Nie zatrzymuj. Pozwdl bliskiej osobie i§¢ dalej tam, gdzie
ma dojsé. Pozwol jej zasnaé¢” (R. Arendt-Dziurdzikowska)?. Po prostu przy niej
trwaj, badz z nig, az do konca...

Kiedy juz osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng zostanie wystucha-
na, warto rozmawiaé z nig o tym, co sie wokot niej dzieje. Trzeba odpowiadaé
na wszystkie jej pytania, wyjasnia¢ konieczno§é badan i poméc zrozumieé¢ dy-
skomfort zwigzany z leczeniem. Choroba wigze sie bowiem z szeregiem ograni-
czen, takich jak dieta, zmiana rytmu dnia, konieczno§é przyjmowania lekarstw.
E. Bartoszewska®® wskazuje, ze alternatywa wobec umierania w szpitalu powin-
na staé sie mozliwo$¢ spedzenia ostatniego okresu zycia w domu, pod warunkiem
dostepu do specjalistycznej opieki paliatywnej. Dom rodzinny dla osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng jest szczegélnie wazny — cale zycie dawal jej
poczucie bezpieczenstwa, ciepla i akceptacji. Trzeba podjaé starania, by podeczas
ostatnich miesiecy, dni, godzin byt oazg spokoju dla osoby niepelnosprawnej, ale
takze o to, by jej bliscy nie byli osamotnieni w udzielaniu jej wsparcia. G. Goda-
wa (2016)%! wyodrebnit wartoSci akcentowane przez czlonkéw rodzin oséb nie-
uleczalnie chorych. Wymieniali oni: zycie, zdrowie, mito§é, czas, wiare w Boga,
rodzine, sprawiedliwo§é, rozwoj osobisty, umiejetnosé dzielenia sie i wspoéipracy,
dobroé, zyczliwo§é, szacunek, pienigdze. Podkreslil, ze wyniki badan wskazuja
na ogromny rozwoéj osobowosciowy u poszezeg6élnych czionkéw rodzin. Wzrasta
pokora wobec zycia oraz cierpliwo$é wobec chorego dziecka i poczucie odpowie-
dzialnoSci za wszystkich cztonkéw rodziny. Choroba terminalna w rodzinie staje
sie czynnikiem integrujacym wszystkich jej cztonkéow.

Kolejne zadanie stojgce przed tymi, ktérzy towarzysza osobie z niepelno-
sprawno$cig intelektualng to konieczno$é porozmawiania z nig o §mierci. Czesto
czlonkowie rodziny i przyjaciele méwig o wszystkim z wyjatkiem tego, ze kto§
umiera. Bojg sie, ze to, co powiedzg, bedzie zbyt trywialne lub zbyt dla niej bo-
lesne czy przerazajace. ,Wiekszo§¢ ludzi po prostu woli nie rozmawiaé o Smierei
i umieraniu. Rozmawianie o tym oznacza stawanie przed faktem, ze my sami,
czy tez osoba, ktorg kochamy, umrze ktorego$ dnia, moze nawet wkrotce. Cza-
sem boimy sie, ze samo méwienie o Smierci moze jg sprowadzié¢ (D. Kessler)”s2.

2 R. Arendt-Dziurdzikowska, MoZesz odejsé, bo cie kocham. O Smierci, pozegnaniach i nowym
zyciu, Warszawa, Zwierciadto, 2017, s. 19

30Zob. E. Bartoszewska, dz. cyt.

31 Por. G. Godawa, Funkcjonowanie rodziny dziecka objetego domowaq, opiekq hospicyjnag, stu-
dium tanatopedagogiczne, Torun, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, 2016

32D. Kessler, dz. cyt., s. 57
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Kiedy jesteSmy blisko osoby umierajacej, to nalezy wzigé pod uwage indywidu-
alne zblizanie sie do §mierci. C. Saunders® pisala, ze znaczenie majg sami ludzie
iwyraz ich twarzy, gdyz mozemy z niego wyczytac ich potrzeby i dgzenia. Trzeba
nauczy¢ sie rozpoznawaé moment, kiedy leczenie przeksztalca sie w opieke nad
czlowiekiem umierajacym. Podkreslala, ze istnieje réznica pomiedzy przediuze-
niem zycia, a tym, co naprawde mozna by nazwa¢ jedynie przediuzeniem umie-
rania. K. Alagor?* podkresla, ze ludzie w obliczu §mierci staja sie prawdziwi,
autentyezni. Osoba, ktéra umiera, ma prawo moéwié¢ o swoich lekach, uczuciach,
podsumowywaé swoje zycie. Ma prawo przepraszac i przebaczaé, pogodzi¢ sie
ze Swiatem, ktory pozostawia, przekazaé¢ wartoSci materialne zgodnie ze swo-
ja wolg. P Szenajch®, analizujac wywiady z pacjentami w hospicjum, opisuje
swiadectwa leku przed Smiercig ukryte w deklaracjach nadziei na wyzdrowienie,
o$wiadczeniach checi powrotu do domu czy relacjach szokujgcego doswiadcze-
nia utraty kontroli nad wtasnym cialem. B. Antoszewska®® podkres$la, ze osoby
dotkniete powazng chorobg znajduja sie w szczegdlnej sytuacji, w ktorej istot-
ne znaczenie odgrywa strona medyczna procesu leczenia, ale takze otoczenie
i atmosfera, jakg stwarza sie woko6t chorego. P Grzybowski®” zwraca uwage na
fakt, ze kiedy w zyciu czlowieka pojawia sie choroba i Smieré¢ — obojetnie czy
dotyka jego samego, kogo§ z jego bliskich, czy mniej lub bardziej znajomych,
towarzyszg temu zjawiska, ktorych nastepstwem jest Obcosé. Ktos, kto do tej
pory uczestniczyl w zwyczajnym zyciu, zaczyna sie inaczej zachowywaé, inaczej
wyglada. ,Niepewno§¢ i napiecie zwigzane z pojawieniem sie i u§wiadomieniem
poglebiajacych sie réznic zalezg od wieku chorego, rodzaju schorzenia, prze-
mian w dotychczasowym stylu zycia, widma niebezpieczenstwa Smierci oraz
niewiedzy o okoliczno$ciach zachodzacych zjawisk i wptywaja na jako§é zycia
W jego otoczeniu”,

D. Kessler® podaje prawa, jakie ma pacjent nieuleczalnie chory: prawo do
wyrazania we wlasny sposéb uczué i emocji zwigzanych ze Smiercig, prawo do za-
chowania poczucia nadziei niezaleznie od okolicznos§ci, prawo, by umieraé w po-
koju i z godnos$cia, prawo, by byé traktowanym jak zywa istota ludzka, prawo
do uwolnienia od bélu fizycznego, prawo do opieki sprawowanej przez osoby
wspoélezujgce, wrazliwe, kompetentne, ktore starajg sie zrozumieé indywidual-

3 Por. C. Saunders, dz. cyt., s. 48

31Zob. K. Alagor, dz. cyt.

3 Zob. P Szenajch, dz. cyt., s. 359

36B. Antoszewska, Dziecko z chorobq nowotworowaq — problemy psychopedagogiczne, Krakow,
Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, 2006, s. 266

37Por. P Grzybowski, Chorzy 1 umierajgcy jako Obcy. Wspdlne waqtki pedagogiki miedzykul-
turowej 1 tanatopedagogiki, [w:] Edukacja miedzykulturowa — teorie, poglgdy, doswiadczenia
spoleczne, red. L. Lewowicki, E. Ogrodzka-Mazur, Torun, Wydawnictwo Adam Marszatek, 2010,
s. 287-299

3P Grzybowski, dz. cyt., s. 290

3 D. Kessler, dz. cyt., s. 33
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ne potrzeby, prawo do wyrazania wlasnych uczué i emocji zwigzanych z bdlem,
prawo do oczekiwania nieprzerwanej opieki medycznej, nawet jesli ,leczenie”
zmienia sie w ,,przynoszenie ulgi”, prawo do poszukiwania duchowosci, prawo
do zrozumienia procesu umierania, prawo, by nie umiera¢ w samotnos$ci, prawo
do umierania w spokoju i z godno$cig. Kiedy odchodzi osoba z niepetnospraw-
noscig intelektualng osoby jej towarzyszgce szezegdblnie muszg zadbaé o to, by
prawa te byly w pelni realizowane. ,,Umieranie to nie zgietk i zamieszanie, ale
ostatni etap przebywany w skupieniu — przede wszystkim w milczeniu naleznym
umierajgcemu”,

Zycie przynosi jeszeze jedna trudna sytuacje, z ktéra osoby z niepelnospraw-
no$cig intelektualng muszg sie zmierzyé w dorostym zyciu: Smieré oséb bliskich:
dziadkéw, rodzicow, przyjaciol. Bardzo wazny jest sposéb przekazania jej in-
formacji o nieuleczalnej chorobie bliskiego czlowieka, o mozliwosci udzielenia
mu wsparcia przez samg osobe niepelnosprawna, wyjasnienie istoty choroby
i jej nieuchronno$ci. Informacje o $mierci osoby bliskiej niepelnosprawnemu
intelektualnie powinny przekazaé¢ osoby, ktore darzy on zaufaniem, ktére razem
z nim bedg dzieli¢ i przezywaé zalobe.

Smier¢ kazdego czlowieka stanowi jednostkowy akt biologiczny i materialny.
W. Mackiewicz!! podkresla, ze Smieré ma tez wymiar nieznany dla innych form
istnienia: umieranie w innych. Ci, ktorzy zostajg, odezuwaja Smier¢ bliskiej oso-
by bardziej niz umierajacy, zaré6wno przed jego zgonem, jak i potem. Autor*
wymienia kilka sposobéw ,,umierania w innych”:

— czekanie na §mieré wlasng czy cudzg ,jak na zbawienie”. Umierajacy ma
Swiadomo§é bycia ciezarem dla samego siebie i dla bliskich, bo jego umie-
ranie przepelnione jest bolem, cierpieniem fizycznym i psychicznym, po-
czuciem beznadziejnosci,

- czekanie na §mier¢ ,jak na koniec $§wiata” — to katastrofa, bo zgon osoby
bliskiej oznacza definitywne utracenie sensu wiasnego istnienia, ze wzgle-
du na maksymalnie posunietg identyfikacje emocjonalng z drugg osobg.
Cierpienie obserwatora Smierci jest nieporéwnywalnie wieksze od cierpie-
nia samego umierajacego,

— spotkanie §mierci jako wydarzenie obojetne (podawane w telewizji staty-
styki zabitych w wypadkach samochodowych),

— spotkanie §mierci jako zaskoczenie — nie wiedzieliSmy, ze kto§ umart, do-
wiadujemy sie po latach,

— S$mieré jako mobilizacja — wpisana w dzialanie, miejsce pracy, zawdd.

Osoba z niepelnosprawno$cig intelektualng czesto jest niemal symbiotycz-
nie zwigzana z rodzicem i jego odchodzenie jest dla niej szczegdlnie bolesne.

490Zob. W. Mackiewicz, dz. cyt., s. 108
“Tamze
2Tamze, s. 95
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Bez pomocy innych, bliskich jej os6b nie potrafi poradzié sobie z jego odej$ciem
i przezyciem zaloby. Osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng moze przezy-
wacé zalobe na swoj sposéb, trzeba pozwolié jej ,,byé sobg”. Optakiwanie bliskiej,
zmarlej osoby nie polega na zapominaniu o niej, lecz pozostawieniu w pamieci
najcenniejszych wspomnien. Trzeba poméc osobie z niepetnosprawnos$cig inte-
lektualng taki obraz zatrzymaé. Kiedy umiera rodzic lub inny jedyny opiekun
osoby niepelnosprawnej, trzeba pomoéc znalezé dla niej dalszg zyciowa droge.
Czesto jest to miejsce w instytucji lub w mieszkaniu rodzenstwa.

I. Fornalik®® wskazuje, ze zaloba jest mozolnym i dlugotrwalym procesem,
ktory prowadzi do odbudowania zycia po utracie bliskiego czlowieka. Jego klu-
czowym elementem jest u§wiadomienie sobie, ze nikt nigdy nie przywréci zycia
takiego, jakim bylo ono weze$niej. Przezycie zaloby polega na przystosowaniu
sie do tej nieodwracalnej zmiany, a nie udawaniu, ze nie miata ona miejsca. Pomoc
w przezywaniu zaloby przez osobe z niepelnosprawnos$cig intelektualng moze
mieé rézny charakter: wspélne ptakanie, dawanie mozliwo$ci wyrazenia réznych
uczué, potwierdzenie ich i zaakeceptowanie. Bardzo pomocna w przezywaniu za-
toby moze byé terapia wspomnieniami: ogladanie zdjeé, opowiadanie o osobie,
rysowanie lub pisanie listéw do zmarlego, oglgdanie bajek, filméw o §mierci oraz
omawianie ich. Autorka podkres$la, iz nalezy pamietaé, ze to nie sam czas leczy
rany, lecz jedynie czas, w ktérym osoba ma sposobno§¢ zmierzenia sie ze wszyst-
kimi uczuciami wigzacymi sie ze stratg i otrzymania potrzebnego wsparcia.

P Krakowiak*, piszac o zalobie, podkresla, ze ,[...] czesto rozpacz jest tak
wielka, ze czlowiek wylgcza sie z codziennego zycia, aby oplakiwaé to, ze ktos
bliski odszed! na zawsze. Zaloba staje sie zatrzymaniem nad dramatycznym wy-
darzeniem, ignoruje catkowicie lub czeSciowo fakt, ze zycie toczy sie dalej i ze
trzeba nauczy¢ sie zy¢ na co dzien bez obecnosci bliskiej osoby. Nie juz nie be-
dzie takie samo, kolejne dni pozwolg zmierzyé sie z tesknotg, wspomnieniami,
kazg uporzadkowaé niedokonczone sprawy”. B. Stelcer®, opisujac formy zatoby
i jej mechanizmy, podkresla, ze powrét do zycia, do podejmowania rdl spotecz-
nych i uwolnienie sie od wszechogarniajacego bélu sg mozliwe, gdy osierocony
przepracowuje znaczenie minionej relacji w swym wnetrzu. JZle przepracowana
zaloba i wynikajgce z niej trudnosci w zyciu codziennym mogg przez lata ne-
gatywnie wplywaé na samoocene jednostki, uwiezionej w blizej nieokreslonym
poczuciu nieadekwatnosci. Czasem nierozwigzana zaloba lezy u podstaw bar-
dziej znaczacych probleméw emocjonalnych i zaburzen funkcjonowania”. To
kolejne argumenty wskazujgce na konieczno§é udzielenia wsparcia w przezy-

4 Zob. 1. Fornalik, Dojrzewanie. Milosc. Seks. Poradnik dla rodzicow oséb z niepelnospraw-
nosciq intelektualng, Warszawa, Wydawnictwo: Stowarzyszenie Bardziej Kochani, 2010

4“4 P Krakowiak, Strata, osierocenie i Zaloba. Poradnik dla pomagajgcych i dla oséb w Zalobie,
Gdansk, 2007, s. 19

4 Por. B. Stelcer, dz. cyt.

46 Tamze, s. 112
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waniu zatoby po stracie bliskiego czlonka rodziny osobie z niepelnosprawnoseig
intelektualng. Kiedy pojawig sie trudne emocje: lek, zlo$¢, depresja, emocjonal-
ne izolowanie, smutek, zal po stracie w réznych jej formach*’, osoba niepeilno-
sprawna potrzebuje profesjonalnego wsparcia i bliskoS§ci przyjaciol, znajomyech,
terapeutéw i innych czlonkéw rodziny.

A co sie dzieje najczesciej? O $mierci sie nie rozmawia, do§wiadczenie bycia
z umierajacym zamieniono na brak zgody na §mier¢, ostatni moment zycia ota-
cza krag tajemnic, unik6éw, przemilczen, zanikajag zalobne rytuaty. Smier¢ wypie-
rana jest ze Swiadomosci i pozbawiona kulturowego obramowania. A. Dodziuk*®
tak to przedstawia: ,Przekaz pokoleniowy nietrudno opisaé: dorosli, ktérych
w dziecinstwie ostaniano przed swiadomoscig Smierci, p6Zniej stajg sie wobec
niej nieporadni i usituja z kolei chronié, a raczej izolowaé swoje dzieci — w nie-
SwiadomoSci, ze przez to pozostawiajg je bez wsparcia w konfrontacji z prob-
lemem dla nich nie do udzwigniecia”. Kiedy takie podej$cie majg bliscy osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng sytuacja staje sie dla niej jeszcze trudniej-
sza. Osoba z niepelnosprawno$cig intelektualng potrzebuje wsparcia w sytua-
cjach trudnych, potrzebuje drugiej osoby, by z nig porozmawiaé¢, by podzielié
sie z nig lekami, obawami, troskami i rado§ciami. Czy jesteSmy gotowi na to, by
udzieli¢ jej takiej pomocy? ,,Ani raka, ani §mierci, ani zadnego innego nieszczes-
cia nikt nie powinien przezywaé¢ w samotnos$ci. Tworzenie z nich tematéw tabu,
omijanie i umniejszanie nie usuwa zrédta bélu, tylko utrudnia rozeznanie we
wlasnych problemach i uzdrawianie”*. Autorka zwraca uwage, ze najwazniejsza
jest autentyczna gotowo$é do towarzyszenia, czyli uwazne, cierpliwe, zyezliwe,
empatyczne przyjmowanie tego, czym kto§ przezywajacy trudng sytuacje chce
sie podzielié. To tworzy na tyle bezpieczng atmosfere, ze osoba pograzona w roz-
paczy moze sie wyplakaé, wyzali¢ — to sprawi, ze b6l bedzie nieco mniejszy.

Autorka ma nadzieje, ze udalo jej sie przekonaé czytelnika, zZe osoba z nie-
pelnosprawno$cig intelektualng, przygotowujgc sie do wlasnej $mierci, czy to-
warzyszac bliskim w umieraniu, nie powinna byé pozostawiona w tak trudnej
sytuacji zyciowej sama. Nalezy uszanowaé wszystkie uczucia, jakie sie pojawig,
— nie tylko rozpacz, ale takze bunt, zlo§é, niezgode na to, co niesie zycie. Po
prostu nalezy z nig byé. E. Zasepa® podkresla, ze w zalezno$ci od stopnia na-
silenia niepelnosprawnosci intelektualnej konieczne jest dostosowanie rodzaju
wsparcia do jej mozliwo$ci rozumienia Smierci oraz do jej przystosowania sie
do zycia. Najwazniejsze jest zapewnienie bliskiego kontaktu, dajacego poczu-

47Por. tamze

8 A. Dodziuk, Przezywanie i towarzyszenie w przezywaniu, [w:] Porozmawiajmy o smierct,
red. B. Antoszewska, J. Binnebesel, Olsztyn, Wyd. UWM, 2014, s. 263

¥ Tamze, s. 270

%0 Zob. E. Zasepa, Psychologiczne aspekty doswiadczania Zaloby u 0sob niepelnosprawnych
intelektualnie, [w:] Porozmawiajmy o Smierci, red. B. Antoszewska, J. Binnebesel, Olsztyn, Wyd.
UWM, 2014, s. 282-309
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cie bezpieczenstwa, odpowiadanie na wszystkie pytania i umozliwienie osobie
niepelnosprawnej bycia z bliskim umierajacym, a po jego §mierci czynny udzial
w rytualtach pogrzebowych: wybranie kwiatow, przystrojenie trumny, itp. Udzial
w przygotowaniu pozegnania choé w niewielkim zakresie ztagodzi bdl rozstania.
,Nie dane jest nam wiedzieé, co kryje sie za koncem naszych dni, ale mozemy
wniknaé w porzadek rzeczy, co sprawi, ze potrafimy powiedzie¢ nie boje sie”™.
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