Zatoba i zart

Ztranskrybowane przez TurboScribe.ai. Przejdz na Nielimitowany, aby usungc te
wiadomosé.

Fundacja Gajdusz powstata z mojej najwiekszej mitosci do nowo narodzonego dziecka i ze
Smiertelnego strachu o jego zycie. Ta energia jest sitg napedowa, ktéra sprawia, ze
skutecznie i btyskawicznie Fundacja pomaga od 1998 roku. Zapraszamy do wystuchania
rozmowy i naszych rozwazan na tematy, o ktérych nie zawsze mysli sie na co dzien.

Kiedy umiera dziecko, a wczesniej, gdy walczy z chorobg, wali sie swiat. Nie ma w tym zadnej
przesady. Wobec tajemnicy bolu i Smierci jesteSmy bezradni.

Jak radzi¢ sobie z tym ciezarem? Jak wyglada wrazliwosé matych pacjentéw, ich rodzicow?
Jak im pomdc? | czy w tym wszystkim jest miejsce na zartowanie sobie z choroby? O tym
opowie Karolina Madalinska, psychoonkolog Hospicjum Domowego dla Dzieci Fundacji
Gajdusz. Czy o $mierci, zwfaszcza Smierci dziecka, tylko i wytgcznie w sposdéb powazny,
dostojny, na bacznos¢? No wtasnie, to jest bardzo trafne pytanie, tak naprawde. Bo wydaje
sie, ze w 0gole samo zestawienie tematu smierci z zartem, czy z takim w ogdle zartobliwym
podejsciem, jest czyms, co sie tak naprawde z automatu wyklucza.

Z drugiej strony tak naprawde trzeba by byto wstuchac sie wtasnie w ten system taki
rodzinny, w ktdrym ta choroba i to dziecko jest. Dlatego, ze tak naprawde my jako ludzie po
prostu mamy swoje wkodowane mechanizmy i rézne strategie radzenia sobie, z sytuacjami
rowniez takimi niewyobrazalnymi. Nie do konca tak jest, ze w sytuacji, kiedy spada na nas
ciezar jakiej$ bardzo trudnej sytuacji, czyli na przyktad wtasnie diagnoza zwigzana ze
Smiertelng chorobg dziecka, to my jesteSmy w stanie tylko nad tym ptakac.

Zarazem tak naprawde bywa tak, ze jakby ten poziom wrazliwosci w ogdle, jesli chodzi tez o
takie wstuchiwanie sie w komentarze, w komunikaty, w reakcje, obserwacje wtasnie ludzi
dookota, u tych rodzin, w ktérych ta choroba sie pojawia, ona i jakby ta wrazliwosc¢ tak
diametralnie wzrasta i powoduje po prostu wrecz taki, mozna powiedzie¢, troche
przewrazliwienia, ze ten rodzic zupetnie inaczej styszy pewne rzeczy, zupetnie inaczej
odbiera pewne rzeczy. Ze to, co czasami my prébujemy, my bedacy gdzie$ na zewnatrz,
sobie tak troche po prostu wtasnie zmieni¢ w takg sytuacje bardziej akceptowalna. Czyli
powiedzmy opowiedzie¢ o tym jako o czyms, co nie jest tak bardzo straszne.

Czy na przyktad, nie wiem, zrobi¢ jaka$ wzmianke na temat wygladu tego dziecka, ale w taki
sposdb taki wtasnie troche zartobliwy, taki troche z usmiechem. To czasami wydaje nam sieg,
ze to bedzie takie lekarstwo, ze to bedzie takie roztadowanie. Czasami tak jest, ze sg takie
osoby, ktére wrecz czujg taki przymus, zeby poprawic nastrdj w rodzinie.

Jak czujemy, ze nad rodzing po prostu wiszg takie czarne chmury i jak tam sie tylko
przekracza prég tego domu, to od razu ta atmosfera az oblepia i cztowiek ma to poczucie
takiego dyskomfortu. Chciatby stamtad wyjs¢, chciatby po prostu jak juz musi tam zostac, to
zrobic¢ cos$ z tg sytuacja, zeby ona nie bytfa taka po prostu witasnie ucigzliwa, obcigzajaca. | tak
naprawde nasuwa nam sie wtedy, ze a moze witasnie jezeli doprowadzimy kogos na przyktad
do ptaczu, czyli jakby wrzucimy go na drugi biegun do tez i rozpaczy, to moze my wtedy
poprawimy standard jego samopoczucia i jego zycia.
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| takie proby mogg sie pojawiac. To znaczy do tez ze Smiechu. Tak, tak, tak.

To jest zawsze ryzykowne, bo poczucia humoru mamy rézne. Niektdrzy sg mniej, niektorzy
sg bardziej wrazliwi. | w przypadku choroby onkologicznej, no to krgzg przeciez w przestrzeni
takie zarty, czasami niesmaczne, czasami wrecz dosadne.

| one pewnie tez docierajg do pacjentéw czy do ich rodzin. A czasami nawet zwyczajna luzna
pogawedka wtasnie w domu, o ktéorym wspomniatas, w ktérym jest no juz prawie ze zatoba,
moze wywotac takg reakcje, nie chce czegos takiego. Doktadnie, bo czasami to jest tak, ze
rodzic odczuwa takg intencje wifasnie, ze kto$ prébuje troche wtasnie zaprzeczy¢
rzeczywistosci.

Czyli prébuje stworzy¢ sobie taka alternatywng $ciezke po prostu radzenia sobie witasnie z tg
mieszkajgcg w tym domu chorobg. Wtasnie poprzez takie, wtasnie troche umniejszanie jej
Smiechem. | zdarza sie, ze tak naprawde przeciez, zwtaszcza na przyktad takie choroby
onkologiczne, one tez wptywajg na ten aspekt wizualny dziecka.

Ze ta utrata wlosdw, to co sie dzieje tak naprawde z ciatem w trakcie leczenia. Bardzo czesto
to sg dzieci, ktdre jest ciezko rozpoznad, ktére juz sg po takich réznych fazach tych etapdw
leczenia, ktdre zmienity sie niewyobrazalnie. Czesto to jest tak, ze z perspektywy tego
miodego cztowieka to sg zmiany takie, ktérych nie da sie zamaskowac.

Nie da sie po prostu przejsé¢ obok nich obojetnie. Czasami tak jest, ze to dziecko troche
dyktuje, bo sg dzieci, ktére po prostu w pewien taki naturalny sposdéb, zwtaszcza wtasnie
przy chorobach onkologicznych, po prostu majg pewien taki dystans do siebie. Takze
traktujg to jako taki pewien efekt uboczny, ale nie co$, na czym nalezatoby sie jakos
szczegdlnie dtugo zatrzymad.

| potrafig zartowaé na swdj temat. Potrafig po prostu troche jakby wprowadzac te aure tego
roztadowania. Wtasnie w ten sposéb, ze tam komentujg witasnie brak wtoséw, czy wtasnie
jakies tam inne aspekty takie wizualne.

Natomiast faktycznie to nie do konca jakby nalezne jest osobom z zewnatrz. To jakby jest
dane wiasnie osobom, ktére w tym sg. Ktére mogg dac sobie takg zgode, moga dac sobie
takie prawo do tego i moga mie¢ poczucie, ze ok, nam to w jakim$ stopniu pomaga.

Ktore moga sobie wizualizowa¢ wlasnie chorobg w réznych aspektach. Tez takich troche
wilasnie zartobliwych. Moga sobie pozwala¢ wlasnie na to, ze tworza sobie taka swoja
alternatywe tego zycia wtasnie w chorobie.

Ale czesto nie zapraszajg do tego tych oséb z zewnatrz. I te osoby z zewnatrz raczej winny po
prostu uszanowac to, ze nie sg do tego zapraszane. A nie sitowac si¢ z tymi drzwiami i po
prostu probowac si¢ dosta¢ do srodka.

Co wolno osobie chorujacej, niekoniecznie obserwatorowi, postronnemu widzowi, ze tak to
powiem. Pamietam, nie wiem juz gdzie takg sytuacje, ze wokot nastolatki chorej na raka
wszyscy skakali. Mowili, nie no lez, musisz leze¢, musisz si¢ przykrywac, musisz nosic¢
szalik.



To ona jakos$ roztadowata t¢ atmosfere moéwiac, ze ja mam tylko raka, nie mam grypy.
Prawda? No cos$ takiego. A z drugiej strony w jakims$ filmie, juz nie pami¢tam, w ktorym
corka bardzo przezywata, ze jest tysa wskutek choroby.

No to mama wzieta golarke i tez sobie gtowe na tysa obcieta wtasnie, zeby jakos$ te sytuacje
roztadowad. Taki wentyl jest konieczny w pewnych sytuacjach, zeby roztadowac te
atmosfere? Troche mozna powiedzied, ze tak. Tym bardziej, ze trzeba przyjac taka
perspektywe, ze ta choroba tez nie trwa kilka dni.

To wtasnie nie jest grypa, to nie jest przeziebienie, ktdre powiedzmy ma te cechy wspdlne,
czyli ma swoj poczatek, rozwiniecie, zakonczenie. Tylko czesto jest tak, ze zwtaszcza przy
takim leczeniu onkologicznym to my méwimy tygodniach, miesigcach, czasami latach. | to
jest tak, ze mozemy sobie po prostu tylko prébowac wyobrazi¢, ze cztowiek nie ma takiej
mozliwosci bycia caty czas w jednym stanie, takim psychicznym przez caty czas, kiedy tak
naprawde jakby uderzajg w niego po prostu z réznych stron informacje, ktére zwalajg go z
nég.

Sg momenty, kiedy po prostu fizycznie nie ma sity. S momenty, kiedy po prostu musi
mierzy¢ sie z tym, ze na przyktad cos sie nie udato, a trzeba jakby nadal po prostu stangé i is¢
dalej. S3 momenty, kiedy te rokowania sg bardzo zte, a nadal jednak jest cos jeszcze do
zrobienia i trzeba sie z tym zmierzyé, jakies tam powiedzmy zasoby sit z siebie wykrzesac.

I nie da rady by¢ przez caty ten okres czasu z uSmiechem na ustach. Sg takie momenty, ze i
trzeba poptakaé, ale sg takie momenty, kiedy tak, czasami po prostu trzeba poszukac
jakiegos takiego wentyla, ktéry bedzie moze totalnie abstrakcyjny, ale w tym momencie daje
po prostu ten upust i pozwala po prostu jakby wyrzucié z siebie te skumulowane,
nagromadzone po prostu emocje, ktdre czasami niekoniecznie mogg znalez¢ ujscie gdzie
indziej tak naprawde. Trzeba powiedzieé, ze nie ma w tym nic ztego, bo by¢ moze rodzice,
ktdrzy na taki wentyl sobie pozwolg, majg pdzniej poczucie winy, ze pozwolili sobie na
$miech, na jakas taka luzng rozmowe o sytuacji, ktéra dotyczy ich, ale i ich dziecka.

Tak, ja mysle, ze to chodzi o takie naprawde, takie racjonalne spojrzenie na to, jak wyglada
ta sytuacja z dzieckiem chorym. Ze to nie jest tak, ze ten $wiat nagle zamyka sie na oddziale
szpitala, zZe cata rodzina pakuje sie na ten oddziat szpitala i tam po prostu odcina sie od
swojego dotychczasowego zycia. | tam tylko po prostu w ptaczu, w cierpieniu, w rozpaczy
wokot tego dziecka siedzg na tézku i po prostu wpatrujg sie w nie z takim nieukojonym
bolem po prostu tej nadchodzacej straty.

Bo to sg pewne fragmenty, to sg to, co my sobie wyobrazamy, ze ta rodzina sie po prostu
rozsypuje w proch, jakby wtasnie taka topiona w tej rozpaczy. To sg jak najbardziej obecne,
ale to sg nadal tylko fragmenty jakby tego zycia. Poza tym tak naprawde kto$ bardzo czesto
musi iS¢ do pracy.

W tej pracy musi funkcjonowadé. Bardzo czesto tak jest, ze przeciez te rodziny sie czesto
sktadajg z wiecej niz tylko jednej osoby. Wiec czesto sg tam inne dzieci, ktére muszg
realizowad swoje po prostu dzieciece obowigzki, miedzy innymi jakies edukacyjne i tak dalej.

Te dzieci wychodzg, bawig sie z kolegami, chodzg na swoje zajecia, moga realizowac rézne
swoje plany i marzenia, nie muszg z nich rezygnowac z racji choroby swojego brata czy



siostry. Oczywiscie, ze choroba sama w sobie jest ogromnym ograniczeniem i sama ta osoba
chora musi z tymi ograniczeniami sie mierzy¢, chociazby wynikajgcymi z koniecznosci
rezygnowania z réznych rél. To jest niezaprzeczalny fakt.

Bardzo czesto tak jest, ze towarzyszy temu dziecku jeden z rodzicéw, wiec jakby on tez musi
ze swoich rél i ze swoich réznych zobowigzan po prostu zrezygnowad na czas trwania tej
choroby. Ale to nie jest tak, ze w ogdle ten rodzic rezygnuje ze wszystkich aspektéw zycia,
bo tak samo w domu czeka pranie, trzeba zrobi¢ zakupy, wyprowadzi¢ psa i uporad sie z
milionem réznych innych rzeczy, ktére nie poczekajg na czas trwania choroby tak naprawde.
A to, ze w miedzyczasie pojawig sie sytuacje, kiedy ktos, nie wiem, po prostu dla
roztadowania obejrzy jakis serial tylko po to, zeby sie na nim usmiaé do tez, to jest jego
naturalna potrzeba.

| to, ze w tym czasie jego dziecko jest na przyktad na oddziale szpitala nie moze zaprzeczaé
tej potrzeby po prostu bycia przez chwile zwyktym cztowiekiem, ktéry po prostu Smieje sie z
jakichs po prostu Smiesznych rzeczy. Ale to tez jest pewnie zachowanie, ktére podlega
ocenie, czy to Srodowisku blizszemu, dalszemu, ktére to tez sSrodowisko czasami nie wie jak
sie zachowad. To znaczy, jak rozmawiad z rodzicem, ktorego dziecko jest Smiertelnie chore,
czy wiasnie dookota rozeznac sytuacje, czy sprébowac przebié troszke ten balonik, zartujgc z
danej sytuacji.

To znaczy, jak zachowac sie wokét rodzica Smiertelnie chorego dziecka? To znaczy na pewno
sg takie powtarzajgce sie wzorce, czyli na pewno jest ten nurt taki, bardzo ci wspétczuje, nie
wyobrazam sobie przez co przechodzisz. To jest taka po prostu klasyka gatunku, to mozna
sobie takie afisze wywiesi¢ na drzwiach, zeby ludzie sie nie musieli powtarza¢ po prostu. | to
jest jakby to budzenie takiego poczucia, ze okej, ja wiem z czym sie mierze, nie potrzebuje,
zeby ktos mi to jeszcze wzmacniat, potegowat i przypominat, ale jakby co ma wnies¢ temu
rodzicowi ten komunikat? Co on tak naprawde ma dac¢? No okej, wspdtczucie jak najbardzie;j.

Ze wspoiczuciem przewaznie niewiele idzie, bo wspétczucie nie przektada sie na nic takiego
konkretnego. Bardzo czesto tak jest, ze wtasnie ci rodzice sg troche tak omijani jak osoby,
ktdre same sg po prostu nosicielami czegos, z czym inni nie chcg sie spotkac. Nieco tacy
trendowaci, ze z jednej strony z podziwem sie na nich patrze, tak jakby naprawde nagle
awansowali po prostu do kategorii jakichs$ superbohateréw, ktérymi absolutnie nigdy w
zyciu nie chcieli by¢.

| absolutnie nie jest to rola, ktorg chcieliby manifestowacd i ktorg chcieliby sie po prostu
chwali¢. Dodatkowo tak naprawde wtedy tak jakby przybywato im jakies supermocy, bo
bycie rodzicem dziecka chorego, a jeszcze chorego onkologicznym, to juz jest w ogdle po
prostu faktycznie cecha tylko superbohatera, co naprawde tez nie wspiera i nie pomaga. Bo
to sg tak samo zwykli ludzie, jakimi byli do tej pory, zanim ta choroba tak naprawde
zamieszkata w tym domu i naprawde ta choroba nie przyniosta ze sobg catego pakietu po
prostu wyposazajgcego ich w nowe umiejetnosci i zasoby.

Wiec to, z czym radzili sobie wczesniej, tak samo sobie radzg teraz. Po prostu sg postawieni
pod $ciang, kiedy muszg jeszcze mocniej sie zmobilizowac i oni sami muszg sobie znalez¢ te
zasoby, ktére pozwolg im po prostu sie z tym mierzy¢. Wiec to wspodfczucie, no nie do korica
jasne, jako taki pojedynczy komunikat, zwtaszcza od ludzi takich bardziej zyjacych na uboczu,
jest to jak najbardziej oke;j.



Na zasadzie jestem, wiem i tak dalej. Natomiast tak naprawde o wiele istotniejsze jest to
wskazanie na przyktad tych oséb, ktére po prostu potrafig do tego domu wejsé. Ktore
potrafig do tego domu wejs¢, tak samo jak potrafity wchodzi¢ wezesniej.

Nie majg poczucia, ze po prostu przekraczajg jakis prog taki, z ktérego juz nie ma powrotu i
po prostu jak sie wychodzi na $wiatto dzienne po pobycie w tym miejscu, to juz sie jest
innym cztowiekiem, bo to wcale tak nie jest. Takie osoby, ktdre po prostu potrafig nie tyle,
ze udawag, ze tam sie nic nie stato, bo to tez jest jakby drugi skraj od tego po prostu takiego
nadmiarowego wspétczucia poprzez to udawanie, ze bedzie dobrze, bedzie dobrze. Nie
rozmawiajmy o tym, bo przeciez bedzie dobrze, to po co bedziemy kusi¢ los i rozmawiac o
jakichs tam ztych rzeczach, tak? A czasami po prostu tak jest, ze ten rodzic naprawde
potrzebuje po prostu tylko tego, zeby ktos pokazat, nie boje sie ciebie, nie jest dla mnie to
straszne z czym sie mierzysz, tak? Nie wyobrazam sobie, nie prébuje nawet wchodzi¢ w
twoja role, ale ja sie tego po prostu nie boje i jestem w stanie po prostu przy tobie by¢.

Czyli mozna wyrazi¢ wspétczucie przechodzac niejako do porzadku dziennego nad tym, co
sie stafo, to znaczy nie obchodze sie z tobg jak z jajkiem, nie udaje tez, ze twoje dziecko nie
jest chore, ale na przyktad moéwie ci, ze przychodzisz do pracy, Ela, zréb to i to, bo klienci
czekaja, przychodze do ciebie do domu, trzeba zrobi¢ pranie, trzeba posprzataé, ogarngé
inne dzieci i takg normalnos¢ w cudzystowie wprowadza¢ w kontaktach z osobami, ktére sg
dotkniete chorobg. Tak, dlatego, ze tak naprawde jakby nienormalna w tej samej sytuacji
jest tylko choroba, tak? To jest ta nienormalna sytuacja, w ktorej sie znalezliémy, a zarazem
jest to sytuacja, na ktdrg absolutnie nie mamy wptywu, bo my mozemy sie na tym
zatrzymaé, ale jakby my nie dostaniemy odpowiedzi, dlaczego to sie stato, my nie
dostaniemy recepty na to, co z tym zrobi¢, tylko my musimy po prostu jakby zaakceptowac
ten fakt, ze ta choroba jest. Natomiast tak naprawde normalnos¢ pozostaje ta sama, tak?
Pozostajg te same zakupy, to samo pranie, te same szkoty, przedszkola i obowigzki
zawodowe tak naprawde.

| czasami jest tak, ze ten dorosty cztowiek po prostu w tej catej swojej rozpaczy potrzebuje
kogos, kto po prostu zrobi z nim pewne zwykte rzeczy, ktére robit z nim do tej pory. Tak, nie
bedzie sie zastanawiat, no tak, ale przeciez nie zaprosze teraz tej mamy chorego dziecka na
kawe, tak? No bo gdzie ona bedzie pita kawe i dobrze sie bawita, tak? Skoro jej dziecko jest
Smiertelnie chore tak naprawde, tak? Tak, wtasnie ta mama tez potrzebuje czasami po
prostu napic sie kawy, to nie tej, ktérg sobie przygotuje sama w domu, bedac absolutnie bez
nikogo i nie majac nawet do kogo sie odezwad. Czy czasami sama deklaratywnos¢, dzwon o
kazdej porze dnia i noc, jesli potrzebujesz, moze by¢ pomocna? Jezeli jestesmy w stanie tak
naprawde jakby to zagwarantowac, czasami wazniejsze jest to, zeby powiedzie¢ cos takiego
realnego, co mamy do zaoferowania.

Czyli tak naprawde nie oszukujmy sie, ze taka nasza dostepnos¢ w takim rozumieniu, ze
przylecimy na kazde zawotanie, to przewaznie kojarzy sie z tym, ze to jest takie wtasnie
troche hasto bez zobowigzan rzucone w eter, tak? Jezeli powiemy konkretnie, stuchaj,
przyjade do ciebie w weekend i bede do twojej dyspozycji, to jest konkret i ta osoba wie, ze
my jakby w tym momencie opowiadamy jej o czyms, co ma prawo stac sie realne. Bo jezeli
my powiemy, jestem do twojej dyspozycji, zadzwon, to mamy 98% szans, ze ta osoba nie



zadzwoni. Bo ona uzna, ze to jest wiasnie takie na odczepnego troche, zeby ukoi¢ swoje
sumienie, zeby nie powiedzie¢, ze okej, nic dla ciebie nie zrobitam w tym czasie.

Ale jezeli kto$ naprawde, nie wiem, stanie w drzwiach albo zadzwoni, powie stuchaj, jestem
pod twoim domem, mam dla ciebie teraz caty dzien, co robimy, to jest konkret tak
naprawde i z takim konkretem musimy wyjs¢. To nie jest tak, ze my musimy czuc¢ sie w
obowigzku zrezygnowania z wtasnego zycia, bo ktos nam bliski ma chore dziecko. To tez nie
mozemy popadad w takie skrajnosci, bo my wtedy tego tez nie udzwigniemy.

Nikt nas do tego nie musi zobowigzywac i my sami tez nie powinnismy tego od siebie
wymagac. Czyli unika¢ pustych deklaracji bez pokrycia. Tak, zdecydowanie.

Zdecydowanie, bo czasami lepiej jest, zeby nawet powiedzie¢, zresztg to jest bardzo czesto
tak, ze na przyktad faktycznie sg osoby, ktére nam znikajg w takim czasie. One potem
wracajg, méwig, bo ja nie bytam w stanie sobie z tym poradzi¢. Czesto ci rodzice méwig,
wiesz co, to lepiej, ze ciebie nie byto.

Bo jak ja bym jeszcze miata mierzy¢ sie z tym, jak ty sobie nie mozesz z tym poradzi¢, to ja
juz nie miatam na to przestrzeni, wiec moze lepiej po prostu robié, ze znikasz w takiej
sytuacji. Zresztg rodzice czesto o tym mdwig, ze na przyktad oni nie chcg nosi¢ zalu innych
0s6b. Oni nie chcg nosié jeszcze, poza tym, z czym sami sie mierzg, nie chcy jeszcze borykac
sie z tymi rozpaczami, z tymi wiasnie kryzysami, tak naprawde utraty i tak dalej, tych oséb
postronnych, bo to juz jest za duzo.

Bo to, co oni maja do uniesienia, to juz jest wystarczajgco. Rozmawiamy na te tematy, zeby
troszke uswiadomié, z czym mierzg sie pacjenci, z czym mierzg sie rodzice tych pacjentow w
chorobie onkologicznej. Bo mam wrazenie, ze jest catkiem spora baza rzeczy zwigzanych z
chorobg, ktére pozostajg tematem tabu.

| przypominam sobie takg rozmowe z ksiedzem Janem Kaczkowskim, ktéry opowiadat o
umieraniu, o chorobie. | nawet on, ktéry mowit tak otwarcie, méwit, ze jest cos takiego, ta
najbardziej naturalistyczna cze$é, to jak sie zmienia ciato chorego cztowieka. To, co sie
czasami dzieje w tazience, kiedy pacjent idzie, o ktorej lepiej nie mowic.

Ale mowit to chyba raczej, zeby oszczedzi¢ po prostu stuchajgcym, chociaz mysle sobie, ze
moze czasami trzeba powiedzie¢ o tym, jak okrutnie choroba potrafi sie nad naszym ciatem
znecad. | teraz pytanie do ciebie, czy lepiej jak pewien obszar zostawimy jednak
niewypowiedzianym, tabu, czy moze czasami trzeba pokazaé rowniez te najokropniejszg
czes¢? No bo to, ze tysieje nam gtowa, to jest takie zauwazalne i wszyscy to wiedzg, ale s3
takie obszary, o ktérych nie mamy pojecia. Doktadnie, tak.

Ja mysle, ze to jest wazny temat, dlatego ze tak naprawde to jest to, z czym zmagajg sie te
rodziny jakby zupetnie poza swiattem dziennym. Ktdre gdzies sobie chowajg te pewne
zakamarki takich swoich przezy¢, zwigzanych na przyktad z tym, co sie dzieje z taka
fizycznoscig ich dziecka w trakcie choroby. Z tym, ze tak naprawde to dziecko nie
przypomina wizualnie juz tego dziecka sprzed tego okresu, ze to ciato krzyczy tg chorobg na
zewnatrz, ze tego sie nie da zamaskowad, tego sie nie da ukryc.



| to faktycznie, w tym wszystkim strata wtoséw to jest jakby najmniejszy problem. Zmieniaja
sie rysy twarzy, zmienia sie cate ciato na przyktad na skutek zmiany objetosci, zwtaszcza po
tym leczeniu sterydowym, kiedy to sg takie skutki uboczne tego leczenia, ktére powoduja, ze
tak naprawde to ciato przestaje jakby wykonywac dyspozycje tego dziecka. To dziecko staje
sie troche niewolnikiem tej swojej po prostu fizycznosci i to powoduje, ze tak naprawde
wszystkie czynnosci, ktore s wykonywane wokét tego dziecka, one majg zupetnie inny
charakter.

To nie jest tak, ze te dzieci do korica na przyktad majg zawsze mozliwos¢ zachowania petnej
sprawnosci. To sg czesto dzieci, ktére na przyktad zwtaszcza, ktére nie majg szans na
wyleczenie, to sg dzieci, ktdre wymagaja po prostu catodobowej opieki, ktore nie sg w stanie
wykonywac tak naprawde czynnosci wokot siebie. Czesto dzieci, u ktérych jeszcze ta
Swiadomosc jest zachowana i ktére majg sSwiadomosé, ze one juz nie skorzystajg z toalety, ze
one wracajg do tego okresu, kiedy muszg by¢ na przyktad pampersowane, kiedy nie majg w
ogodle zadnego wgladu w to, jak dziata ich fizjologia, kiedy tak naprawde witasnie zupetnie
muszg poddac sie temu, co ta fizycznos$é z nimi tak naprawde robi i jednoczesnie stajg sie
catkowicie zalezne od opieki 0sdb trzecich, co jest tez takim Swiadectwem wiasnie tego, jak
bardzo choroba potrafi, jak wiele potrafi zabraé.

Bo nawet teraz, jak o tym rozmawiamy, to trudno mi sobie wyobrazi¢, z czym mogg sie
wigzaé dane zmiany ciata. Mozna sobie wyobrazi¢ na przyktad mame dziecka, ktéra ma
powiedzmy nastoletniego syna, ktory zawsze byt rostym chtopcem, dobrze zbudowanym
sportowcem i jest jeszcze wiekszy po leczeniu z racji wtasnie na te skutki uboczne. Przybyt na
przyktad, nie wiem, wazy 110 kilo, mama 60, a mama musi mu zmieni¢ pieluche, wykapac,
przebraé i na przyktad nie ma wsparcia drugiego rodzica.

To z takimi rzeczami sie tez czesto borykajg wtasnie rodzice, w ktérych tak naprawde nie
dos¢, ze jest lek dziecka o to, jak bardzo traci kontrole nad swoim ciatem, ze nie jest w stanie
uczestniczy¢ w takim procesie pomagania, ze tak naprawde jest to dla dziecka taki regres, ze
na przyktad nie kontroluje swoich potrzeb fizjologicznych i z drugiej strony bezradny rodzic,
ktory po prostu czasami fizycznie nie jest w stanie wykona¢ pewnych czynnosci przy swoim
dziecku. No wtasnie, bo bezradnos¢ zwigzana z tym, ze dziecko odchodzi to jedno, ale taka
bezradnos¢ na tym gruncie fizycznym, ze nie jestem w stanie przenie$¢ swojego dziecka, no
to jest cos innego zupetnie, z czym tez rodzic sobie musi poradzi¢ na takiej ptaszczyznie
psychologicznej pewnie. Doktadnie, tak naprawde, bo to jest jakby wyraz zupetnie takiej
innej tak naprawde bezradnosci i to tez pokazuje wtasnie, jak szalenie wazne jest to, ze
zostawienie tego rodzica za zamknietymi drzwiami to jest czesto wiasnie zostawienie go z
takimi po prostu problemami, z ktérymi on sam fizycznie nie jest w stanie sie uporac.

| tu nie chodzi o to, Zze musimy sie bac tego, ze ten rodzic jak tylko wejdziemy to przerzuci na
nas cafg swoja rozpacz i to bedzie takie trudne dla nas doswiadczenie i my chcemy tak tego
uniknac i dlatego tak sie boimy, czy zobaczy¢ to chore dziecko, bo na przykfad znalismy to
dziecko przed chorobg i tak nas boli ten obraz tej choroby, ale ten rodzic czasami stoi
bezradny przy tym t6zku i nie potrafi pomadc swojemu dziecku zmieni¢ pozycji. | dlatego
czasami sg potrzebni ci ludzie, ktérzy po prostu pomogliby sitg swoich rgk przetozyé dziecko
na drugi bok. A czy rodzic, ktéry na przyktad wie, ze ktos przychodzi w odwiedziny do niego,
do dziecka, nie prébuje czasami troszke pokolorowad tego zycia domowego, nawet
ukrywajac te elementy, ktére moga wskazywac jak to wyglada na co dzien, czy raczej lepiej



jest pokazaé tak, tak wyglada moja codzienno$é, tutaj lezg pampersy, tutaj lezg jeszcze inne
rzeczy zwigzane z tym, ze opiekuje sie chorym onkologicznie dzieckiem.

Czasami tak jest, ze rodzice prébujg nieco zamaskowaé, bardzo czesto tak jest, ze to sg
rodzice, ktérzy tez w ktéryms momencie przestajg prosi¢ o pomoc. To jest w ogdle taka
domena tych chordb, ktére trwaja dtugo, czyli na przyktad pare miesiecy. Czyli na przyktad to
jest tak, ze na poczatku wokét tego rodzica, wokét tego dziecka, wokét tego systemu jest
bardzo duzo oséb, bo wszyscy chcg byé na biezgco.

Wszyscy chcg jakby wdychac zapach tej choroby i tej walki z nig i sie troche tym tez jakby
napedzac. Czyli na przyktad sg osoby, ktore organizujg jakies zbiorki, starajg sie przektadac
swoje dziatanie na jakie$ takie faktycznie rzeczowe formy pomocy. Natomiast z czasem to
jest troche tak, ze no ale musisz sie juz do tego przyzwyczaic.

No ile mozna rozpaczaé? No przeciez juz wiesz, ze on jest chory. No przeciez juz wiesz, ze z
tym nic nie zrobisz. | to jest tez czesto cos takiego, co jest takim sygnatem wysytanym do
rodzica, ktory powoduje, ok, to dziekuje, bo moja sytuacja nadal sie nie zmienita.

To, ze ja mam, nie wiem, 200 tysiecy na subkoncie dziecka odtozone, to nadal nie zmienia
faktu, ze te pienigdze nie wptywajg w zaden sposdb na jakos¢ zycia mojego dziecka tu i
teraz. To, ze ja mam na przyktad, nie wiem, jakies tam nowe kontakty, znajomosci i tak dalej,
to nadal nie powoduje, ze mnie jest fatwiej radzi¢ sobie z tg codziennoscia. Ta codziennos¢
tez powoduje, ze pojawiajg sie nowe potrzeby, nowe zmiany, ktére ciggng za soba
angazowanie i koniecznos¢ po prostu pewnych dziatan.

Wiec jezeli ty juz nie masz sity w tym by¢, to mozesz stad wyjsc. | dlatego bardzo czesto tak
jest, ze ci rodzice nie proszg o pomoc. Ci rodzice to nie sg rodzice, ktorzy zadzwonig i
powiedzg, ok, stuchaj, teraz to ja sobie nie daje rady i teraz ja potrzebuje ludzi, ktdrzy
przyjdg i mi pomogg z tym i z tym.

To jest troche takie, ze jak my na przyktad wchodzimy z pozycji wtasnie hospicjum
domowego do tych rodzin, nam jest tatwiej rozpoznac te potrzeby, bo my tam jestesmy
czesto, my jestesmy catym zespotem, my po prostu jesteSmy w stanie wychwycié te pewne, i
my po prostu jakby przychodzimy z konkretng ofertg, zrobimy to, to, to i to. Jak wiemy, ze
mama nie da rady wykapa¢ dziecka, to my tak ustawimy na przyktad dyzury naszego
zespotu, ze tam po prostu bedg wchodzili ludzie, ktérzy razem z nig to dziecko bedg kapad. |
my wychodzimy wtedy z konkretng propozycjg, my nie pytamy, czy mozemy cos dla pani
zrobié.

Bo to nie jest pytanie, ktére w tym momencie sie zadaje, bo to jest pytanie, na ktére
wiekszos¢ ludzi nam powie, nie dziekuje, dam rade. Wiec w sumie sami sobie zamykamy
drzwi, ale jesli przyjdziemy i powiemy, ok, trzy razy w tygodniu przyjedzie do panitaita
osoba, razem z tg i z tg osobg zrobié to i to, ok. A jak pomdc osobom, ktére chcg poméc?
Chodzi mi o to, wracajgc do tej naturalistycznej czesci choroby, ktos$ po prostu dysponuje sitg
miesni, dyspozycyjnoscig czasem, ale przychodzi do domu, w ktérym jest chory cztowiek i na
przyktad odrzuca go zapach, albo odrzucajg go ludzkie wydzieliny, no nie jest w stanie po
prostu biologicznie przez to przejsé.



Czy tutaj tez sg jakies sposoby, zeby jakos temu zaradzi¢, jakos sie uodpornié na te trudnosé,
ktdra uniemozliwia udzielenie pomocy? Znaczy na pewno trzeba jakby zda¢ sobie sprawe z
tego, bo to troche tak jest, ze my sobie budujemy jaki$ wizerunek tej choroby dziecka. | my
chcemy, zeby to dziecko byto takie fadne, zadbane, ewentualnie z tysg gtéwka, ale tak poza
tym to wszystko jest. Pachdace, swieze.

Tak, doktadnie, wszystko jest z nim ok. Jesli wchodzimy i widzimy na przyktad dziecko,
ktére jest naprawdg przeorane choroba, tak dostownie po prostu w kazdym odcinku swojego
ciata, gdzie to ciato juz si¢ broni przed wszystkim, przed kazda czynnoscia, przed kazdym
zabiegiem 1 tak dalej. Kiedy po prostu ten organizm odmawia postuszenstwa, kiedy moga si¢
pojawi¢ takie sytuacje, ze dziecko wlasnie nie kontroluje swoich zwieraczy i tak dalej, 1 tak
dalej.

Nie przelyka juz samodzielnie 1 w ogdle. Wiadomo, ze tak naprawde my si¢ mierzymy
zupehnie z innym aspektem. My si¢ mierzymy z tym, co jest tak naprawde bardzo ludzkie, z
tym co powoduje, zZe tak naprawd¢ my musimy mie¢ taka gotowos¢, ze tak, my nie
zastaniemy w wizerunku adnej choroby.

My zastaniemy bardzo cz¢sto chorobe w calej swej takiej po prostu najwigkszej brzydocie,
tak. Ze wszystkim, co po prostu ze sobg niesie. Ze wszystkim, co moze odebrac tez czgsto
takie poczucie godnosci, zwlaszcza dziecku, ktore jest Swiadome tego, co si¢ z nim dzieje.

I od nas to zalezy. Jesli mamy takie poczucie, ze nie damy rady lepiej, zeby$Smy tam nie
wchodzili. Jesli mamy poczucie, ze jesteSmy gotowi, to po prostu wchodzimy.

I my mozemy powiedzie¢ to na wprost. To nie chodzi o to, zeby udawac¢, ze na przyktad, nie
wiem, wcale nie jest wszystko w kupie dookota. Tak jest wszystko w kupie dookota, tak.

To nie chodzi o to, ze my znowu nie jesteSmy od gtaskania tej rzeczywistosci, zeby byta
bardziej miekka w dotyku. Naprawde. My jestesmy od tego, zeby po prostu pokazaé komus,
ze okej, ja ciebie z tym przyjmuje.

Tak, ja wiem, ze ty w tym momencie nie jeste$ w stanie nad tym zapanowac. Ja tu jestem po
to, zebys ty nie miat z tego tytutu skrepowania. | zebys wiedziat, ze ktos$ ci w tym pomoze,
zebys poczut wiekszy komfort.

Ja zawsze jestem peten podziwu dla rodzicow, ktérzy owszem, tez widzg, ze wszystko jest w
kupie, ze tez te kupe trzeba nieustannie sprzagtac. Ale chyba tak jest, ze rodzic jest
zaprogramowany na potrzebe udzielenia pomocy dziecku i znieczula sie troszke na to, nie
widzi tego. Troche tak.

Troche to jest cos takiego, ze to jest, mozna powiedzie¢, taka reakcja po prostu
instynktowna, ktéra powoduje, ze jakby wraca sie do takiego okresu z tego pierwszego czasu
zycia dziecka, kiedy wymagato catkowicie opieki i byto zalezne od obecnosci oséb dorostych.
| ta choroba troche tak zatacza ten krag. Tylko robi to w takim super po prostu
przyspieszonym tempie.

Czyli tak jak kiedys, powiedzmy, ten rodzic mégtby sie zaopiekowac swoim starzejgcym sie
rodzicem i wykonywadé te same czynnosci, to tutaj musi po prostu przetkngé wtasnie te tzy
rozpaczy wynikajgce z tego, ze ta opieka jest na przyktad nad swoim nastoletnim dzieckiem,
ktore nadal wymaga wtasnie takiej opieki, jak albo starszy schorowany cztowiek, albo jak



dziecko na pierwszym etapie zycia. Ale to jest do udzwigniecia. To jest to, co daje poczucie
sprawstwa.

To jest co$, co ten rodzic jeszcze moze zrobi¢. On nie moze naprawi¢ tej sytuacji, on nie
moze wyleczy¢, on nie moze zmusi¢ lekarzy do znalezienia lekarstwa, ale moze zadbac o to,
ze to dziecko bedzie po prostu si¢ czuto komfortowo. No i tez warto zadba¢ o swoj komfort
psychiczny, szukajac roznego rodzaju wentylu.

Czy nawet w postaci jakiegos traktowania rzeczywistosci z odrobing humoru, na tyle jest to
mozliwe. Zdecydowanie tak, natomiast na pewno do tego sg potrzebni ludzie. I to tez trzeba o
tym pamigtac, ze naprawde nie zawsze te zamknigte drzwi oznaczaja, ze my tam nie mamy
dostepu.

Czasami trzeba poczekac troche na ten dostep.
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