Zaloba

Ztranskrybowane przez TurboScribe.ai. Przejdz na Nielimitowany, aby usunac te¢
wiadomos¢.

Fundacja Gajdusz powstata z mojej najwigkszej mitosci do nowo narodzonego dziecka 1 ze
$miertelnego strachu o jego zycie. Ta energia jest sitg napgdowa, ktéra sprawia, ze skutecznie
1 blyskawicznie Fundacja pomaga od 1998 roku. Zapraszamy do wystuchania rozmowy 1
naszych rozwazan na tematy, o ktorych nie zawsze mysli si¢ na co dzien.

Zatoba po dziecku jest jedng z najtrudniejszych. Rodzice majg poczucie, jakkolwiek by ono
byto irracjonalne, ze zawiedli dziecko, ze nie dali rady utrzymac go przy zyciu. Mysla, ze
moze powinni zrobi¢ co$, czego nie zrobili, przewidzie¢, czego nie przewidzieli.

Ale zatoba to pojecie znacznie szersze, bo przeciez nie musi dotyczy¢ przezywania czyjejs
Smierci w sensie biologicznym. O tym, czym jest zaloba 1 jak opiekowac si¢ osobami
przezywajacymi ja, opowie Karolina Madalinska, psychoonkolog Hospicjum Domowego dla
Dzieci Fundacji Gajdusz. Musz¢ przyznaé, ze nawet nie bytem $wiadomy istnienia takiego
okreslenia jak psychoonkolog.

To znaczy wiem, ze oczywiscie psychologowie pracuja z pacjentami onkologicznymi, ale to
chyba jest wyjatkowo trudna dziedzina tego zawodu, prawda? Zdecydowanie tak i sam fakt,
ze jest to jeszcze takie okreslenie stabo rozpoznawalne i stabo styszalne dla ludzi, ktérzy tak
na co dzien nie spotykajg si¢ z choroba, zwtaszcza dziecka, to tez pokazuje, ze jakby to jest
dopiero taki obszar, ktory nam si¢ ujawnia, ktéry nam pokazuje, ze nie da si¢ sytuacji tak
ekstremalnej, tak nietypowej, tak niestandardowej, przeczacej wszystkim prawom, jak
choroba dziecka w rodzinie, zwtaszcza choroba z takim rozpoznaniem paliatywnym, choroba
$miertelna, wrzuci¢ jakby do tego samego worka, jakim jest na przyktad wsparcie oséb
dorostych w trakcie radzenia sobie z ich wlasng chorobg. Nie da si¢ tak naprawde jakby
zastosowac takich standardowych kategorii, to co w ogodle kojarzymy, na przyktad ten obszar
psychologiczny, w ogdle nam si¢ kojarzy w pierwszym zyciu ze wsparciem. Natomiast w tej
sytuacji nie kazdy psycholog jest w stanie udzieli¢ wsparcia, nie kazda osoba, niewazne jak
bardzo jest profesjonalna, jak bardzo jest jakby doswiadczona w pracy takiej terapeutycznej,
wspierajacej, jest w stanie jakby zmierzy¢ si¢ tez wlasnie z tej pozycji kogos, kto jest
dorostym 1 musi na przyktad spotka¢ dziecko, ktore jest chore i jego caty system rodzinny,
ktory choruje razem z tym dzieckiem.

Stad tez taka potrzeba wyodrebnienia czegos, co bedzie dedykowane szczeg6lnie wlasnie tej
kategorii, cho¢ nadal nie jest to pojecie, ktore w pelni jakby okresla o czym tak naprawde
mowimy, poniewaz wiasnie psychoankologia, sama ta nazwa wskazuje na to, ze jest to forma
dedykowana osobom, dzieciom w tej kategorii rowniez, chorujacym onkologicznie.
Natomiast jakby z pozycji tej opieki hospicyjnej tak naprawde jakby ten nurt opieki
onkologicznej stanowi raptem jakby tylko pewien procent. Tak naprawde nasi bezposredni
podopieczni, ci nasi tacy docelowi pacjenci to stanowig bardzo réznorodne grupy choréb,
ktére maja zupetnie inne podloze niz takie problemy wtasnie onkologiczne, a rowniez
wymagaja wsparcia bardzo szczeg6lnego, bardzo specjalistycznego.

To na poczatek zapytam ci¢ w taki sposob, czym rdzni si¢ towarzyszenie i opieka nad
rodzicem w zatobie, ktore stracito dziecko po przegranej walce z chorobg onkologiczng od
przypadkow, w ktérym dziecko umarto w inny sposob? To znaczy czym si¢ rdzni jedna
zatoba od drugiej? Ja wiem, Ze moze to nie jest zbyt zreczne pytanie, ale mysle, ze intencje
zrozumiala$. Bo to jest wydaje mi si¢ wazne. Jak najbardzie;.
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To znaczy tak naprawdg jesli chodzi o towarzyszenie w Zatobie, my moéwimy w ogdle o tym,
ze ta zaloba, zwlaszcza w przypadku takich rozpoznan dzieci jakby nie onkologicznych, tylko
takich dzieci z paliatywnymi rozpoznaniami, ona si¢ rozpoczyna znacznie wczesniej niz w
sytuacji odejscia dziecka, czyli jego $mierci. Bardzo czesto tak jest, ze ten moment jakby
przekazania diagnozy, czy to jest jeszcze okres prenatalny, w ktorym po prostu rodzice
rozpoznaja, ze beda rodzicami dziecka $miertelnie chorego. Czy to jest juz okres po
narodzinach, czy czesto pojawiajg si¢ takie choroby, ktore na poczatku nie dajg zadnych
symptoméw 1 dajg to ztudne poczucie bycia szczesliwym rodzicem zdrowego dziecka, a
nastgpnie spada po prostu taki grom 1 taki cios pod postacig wtasnie diagnozy i tego
rozpoznania choroby paliatywne;.

I czesto tak naprawde ten rodzic, ktorym my si¢ opiekujemy, ktorego wspieramy, caty ten
system rodzinny, oni juz sg w procesie zaloby. Tak naprawde oni si¢ przygotowuja do
$mierci dziecka juz bedac wtasnie w procesie zatoby. Natomiast w sytuacji, kiedy my
spotykamy rodzing jako wtasnie pracownicy hospicjum domowego dla dzieci, kiedy
spotykamy rodzin¢ dziecka onkologicznego, to my wchodzimy w ich Zycie zupelnie na
innym poziomie, bo oni tak naprawde mieli dziecko zdrowe.

To dziecko miato mozliwos¢ funkcjonowania po prostu w rdéznych strukturach, pelnienia
roznych rol. Tak naprawdg bycia cztonkiem pewnego systemu i jakby odcisnigcia tego
swojego $ladu w tym systemie, niezaleznie od tej choroby. Ta choroba pojawila si¢ nagle,
potem przyszedt okres leczenia, czyli tak naprawdg ten okres, w ktorym jakby jest lek,
oczywiscie, ze tak, ale jest przede wszystkim nadzieja i ona jakby toruje drogg.

To ta nadzieja mowi, dacie rade, poradzicie sobie ze wszystkim, bo tam na koncu tak
naprawde czeka wlasnie ta pozytywna informacja zwrotna pod tytutem jest zdrowy, nic si¢
wiecej nie zadzieje. My natomiast tak naprawde zbieramy tego rodzica, kiedy on dostaje
informacjg, ze tam si¢ juz nic wigcej nie zadzieje. Bardzo czgsto tez tak jest, ze dziecko, ktore
do nas trafia po leczeniu onkologicznym jest dzieckiem po prostu, ktdre jest zmaltrytowane
tym leczeniem, tak, bo to nie chodzi o sam przebieg, tylko choroby.

Natomiast bardzo czesto tak jest, ze w sytuacji, kiedy nie dziala kolejna wdrazana procedura
medyczna, kolejne strategie pomocowe i tak dalej, to nastgpuje taki efekt jakby aktywowania
wszystkich mozliwych dzialan, wigc tak naprawde jakby bombarduje si¢ rozwigzaniami i
strategiami tak naprawdg ratowania zycia, natomiast niestety jakby nie zwazajac wtedy na te
koszty, czyli to, jakie sg skutki uboczne tego, tak, wiec my czesto dostajemy dziecko po
prostu wyczerpane, dziecko, ktore czgsto jest juz w bardzo takim ostabionym kontakcie,
ktore tak naprawde, nawet jakby$my chcieli po prostu uchyli¢ mu nieba na ten ostatni
moment jego na ziemi, my nawet nie jesteSmy w stanie jakby zaprosi¢ go do takiej
aktywnosci, bo po prostu ani ta rodzina, ani ten system, ani tak naprawde samo dziecko nie
ma na to sily, wiec my mowimy wtedy o takim ekstremalnie przewaznie krotkim czasie,
ktory wymaga od nas pozbierania tego systemu, zeby on si¢ nie rozpadt na chwilg przed,
zeby ci ludzie po prostu nie utongli w tej zatobie tak naprawdg jeszcze za zycia tego dziecka,
tylko zeby byli w stanie po prostu to dziecko doprowadzi¢ do konca, zeby byli w stanie
odpowiedzie¢ na wszystkie potrzeby tego dziecka, ktore si¢ pojawia, niekoniecznie zwigzane
z zaspokajaniem jakich$ tam potrzeb materialnych, tak. Czgsto to dziecko ma jaki$ przekaz
jeszcze, tak, jeszcze czesto chee zostawic co$ po sobie, jeszcze chee si¢ upewnic, czy ten
rodzic sobie na pewno da rad¢ bez niego. Czyli, jesli dobrze rozumiem, twoja praca odbywa
si¢ czasami dwutorowo, z jednej strony emocjonalne przygotowanie dziecka na §mier¢ i
przygotowanie rodzicow, ale pdzniej rOwniez praca z rodzicem, zeby pracowac z rodzicem i
jako$ pomoc mu przepracowac tez ten okres zaloby.



Przede wszystkim tak naprawdg tutaj, przede wszystkim wtasnie mimo tego, Ze jest to
dziatanie w ramach hospicjum dla dzieci, to jest wsparcie dedykowane gltéwnie dorostym, bo
my musimy trzymac tego dorostego. Jesli ten dorosty jakby w tym momencie nam si¢
rozpadnie, tak, to to dziecko nie bedzie miato si¢ na kim oprze¢, tak. Dorosty dla kazdego
dziecka jest tym punktem tak naprawde¢ najwazniejszego odniesienia.

Dorosty ma prawo si¢ ba¢, ma prawo ptaka¢, ma prawo méwi¢ o swoim leku. To nie chodzi
absolutnie o maskowanie, zatajanie, ukrywanie, tak. Chodzi tylko o to, zeby dorosty tez miat
jeszcze te ostatnie zasoby na to, zeby zapewni¢ dziecko, ze poradzi sobie bez niego.

To tego dzieci przewaznie oczekuja. To jest tak jak nawet z tymi naszymi pacjentami wtasnie
chorujacymi, na przyklad neurologicznie czy z chorobami genetycznymi. Dzie¢mi, ktore nie
sg w kontakcie stownologicznym.

To nie jest tak, ze dziecko nadal nie opiera si¢ na rodzicow. To jest to, czego my przede
wszystkim staramy si¢ tak naprawde rodzica uczy¢, tak. Ze emocje rodzica sa bezposrednio
przekazywane dziecku.

Jesli rodzic bedzie roztrzesiony, jesli rodzic nie bedzie ufat sam sobie, jesli rodzic bedzie sie
sam bat tego, czy sobie poradzi, czyli bedzie projektowat ten lek tak naprawde na swoje
otoczenie, dziecko bedzie sie bato razem z nim. Ale z drugiej strony, jesli rodzic te emocje
bedzie maskowat, udawat, jakgs tworzyt, tworzyt takg alternatywa narracje do
rzeczywistosci, no to dziecko pewnie tez to podkupi i tez bedzie podprogowo myslato, ze
ono tez nie moze byc szczere ze swoimi emocjami, tez musi ukrywac. Oczywiscie, ze tak.

Zwtaszcza jesli chodzi np. wtasnie o dzieci, ktére sg w takim kontakcie stownologicznym, to
nie tylko dotyczy dzieci chorujgcych onkologicznie, bo mamy tez takie rozpoznania, w
ktdrych dziecko ma zachowang jakby swiadomosé i te zasoby poznawcze umozliwiajgce
komunikacje. Jesli rodzic zaczyna odgrywac pewng role, czyli zaczyna np.

robi¢ tzw. dobrg mine do ztej gry, tak? | méwic¢ absolutnie damy rade, jest dobrze, tak? Nie
poddawaj sie to, ze ptacze, no to tylko teraz byto mi przez chwile smutno, nic sie nie dzieje i
préobuje podtrzymad takg iluzje, ze jesteSmy np. na dobrej drodze do wyleczenia, albo
jeszcze tyle jest przed nami, tyle mozemy zrobic.

Prébuje planowac. Nie ma takiej opcji, zeby oszuka¢ dziecko. Dzieci majg niesamowite
zdolnosci przechwytywania tego catego fatszu, ktéry naprawde z najlepszg intencjg jest
wkodowany w te postawy.

Co jest najtrudniejsze woéwczas? Nie to, ze dziecko jakby straci zaufanie do dorostego, bo
ztapat je na jakim$ oszustwie, na jakim$ niedopowiedzeniu, czy nawet wprost na jakims
ktamstwie. Chodzi o to, ze wtedy jakby odpowiednig role przyjmuje dziecko. Dziecko
wowczas zaczyna przyjmowac na siebie rolg osoby, ktora bierze udziat w tym
przedstawieniu, ktéra zaczyna podtrzymywac iluzj¢ rodzica, ktéra ma poczucie, ze ten rodzic
nie mowi prawdy, bo si¢ boi.

Wigc dziecko po pierwsze zaczyna bac si¢ razem z nim, ale po drugie nastepuje zamiana rol,
bo dziecko zaczyna czu¢ si¢ odpowiedzialne za ten lek rodzica i probuje tego rodzica ukoi¢ w
tym leku, czyli mowi, mamo przeciez bedzie dobrze, przeciez ja wyzdrowieje, przeciez no
nie musisz ptaka¢. Nie ma powodu do tego, zeby si¢ smuci¢ tak naprawde, no przeciez nie
bedziemy ptaka¢ nad dobrym rozwigzaniem, dobrym zakonczeniem. Efekt jest tego taki, ze
W tym momencie tracimy to, co nam zostato, ten najwazniejszy moment, tej ostatniej



rozmowy, tego ostatniego przekazu i jakby bardzo czg¢sto wtedy, jezeli nie dojdzie do tego
momentu spotkania i przetamania tej bariery, tego wlasnie unikania konfrontacji z tym, co si¢
dzieje naprawde, to spotykamy si¢ z takg sytuacja, kiedy obydwie strony zostaja w takim
poczuciu niedopowiedzenia, bo nikt do konca nie powiedziat zegnaj, tak? To jest pozegnanie,
to nie jest to, ze ktadziemy si¢ spa¢, moéwimy dobranoc i zobaczymy si¢ jutro rano, zeby si¢
przywitaé, tylko my si¢ zegnamy, bo my juz wigcej si¢ nie spotkamy tutaj.

No i jakie jest Twoje zadanie w takiej sytuacji? Jak pomagasz rodzicowi zrozumie¢, ze im
szybciej dotrze do niego, co si¢ tak naprawdg dzieje, tym po pierwsze nie straci ostatnich
chwil z dzieckiem, ale tym tatwiej, to tez mnie wyprowadzi z btedu, jesli si¢ myle, tatwiej
bedzie mu przepracowac zatobg juz po $Smierci dziecka. Tak, tatwiej bedzie przepracowaé
zatobe, dlatego, ze tak naprawde nie zostanie to poczucie tego, ze wlasnie jakby nie bylo si¢
do konca dobrym rodzicem, bo jednak si¢ jakby pozwolito temu dziecku trwa¢ w klamstwie.
Czesto na przyktad rodzice mowig w takiej sytuacji, ale przeciez on nie wie o tym, ze jest w
hospicjum, przeciez on nie wie o tym, ze jest w hospicjum, dlatego, ze skonczyto sie
leczenie.

I méwi to na przyktad o nastolatku, ktory lepiej interpretuje wyniki badan niz lekarze
rezydenci, tak? Wigc to jest az absurdalne z pozycji kogos, kto stoi z boku, jak mozna
wierzy¢ w to, ze to dziecko naprawdg si¢ nie zdazyto zorientowac, bedac swiadkiem réznych
rozméw, rozpoznajac znakomicie zespot medyczny, ktory swoja postawa chociazby pokazuje
rados¢ 1 euforie, kiedy jest kolejny proces leczenia i to, co si¢ dzieje, kiedy juz nie ma nic tam
dalej do zaproponowania. Wiec tak naprawdge to jest, s3 to pewne drzwi do tego, zeby
poradzi¢ sobie lepiej z zalobg. Natomiast jesli chodzi o wsparcie, to jest taki element bardziej
edukacyjny, to jest wtasnie pokazanie tej perspektywy, tak? Halo, zatrzymajcie si¢ na chwilg,
tak? Zastanéwcie sie, sprobujcie ustyszec to, co powiedzieliscie, tak? Czy naprawdg jest
mozliwe to, ze on o tym nie wie, tak? Czy naprawdg jest mozliwe to, ze tak bardzo dobrze
odgrywacie swoja role, ze wlasne rodzone dziecko nie ztapato was na tym, ze po prostu, no,
absolutnie jest to totalna jedna wielka $ciema, tak? Tylko po prostu, no, faktycznie rola
Oscarowa.

I zdecydowanie jak si¢ zaczyna pokazywac rodzicowi, ze przeciez ma po drugiej stronie to
samo swoje madre dziecko, ktére byto przed choroba, ktére bylo w trakcie tej choroby, nic
tam si¢ po drodze nie wydarzylo 1 zeby po prostu zaufal tez temu, to jest szansa, ze ta
perspektywa si¢ zmieni. A z czego to wynika, wypieranie tego, ze dziecko jest §Swiadome
wszystkiego, co si¢ dzieje z nim 1 wokol niego? Czy latwiej jest wtedy rodzicowi oswoic si¢
z dang sytuacja? Trochg tak jest. To jest takie poklosie tego przekonania, ze jezeli nie
bedziemy o tym gto§no moéwic, to nic ztego si¢ nie stanie, tak? Jesli nie powiemy, ze ta
choroba jest §miertelna, to ona nadal bedzie tylko choroba, tak? Jesli powiemy, ze jest
jeszcze co$, co mozna zrobié, czyli jest jeszcze jakis$ etap leczenia, to znaczy, ze nie
zrezygnowali$my z tego dziecka, bo to jest tez to, co czgsto rodzic w sobie buduje, to
przekonanie, ze jak powie, tak, nie uda mi si¢ nic wigcej dla ciebie zrobi¢, lekarzom nie uda
si¢ nic wigcej dla ciebie zrobié, to jest sytuacja, w ktorej po prostu umrzesz, to tak jakby to
dziecko skreslit, tak jakby juz po prostu powiedziat, rezygnuje z ciebie, tak? Pozwalam tobie
odejs¢, pozwalam tobie by¢ $§miertelnie chorym i wigcej po prostu nie zy¢, tak? To jest
oczywiscie absolutnie takim ztudnym wyobrazeniem, bo jakby rezygnacja na przyktad z
mowienia o tym, ze bedziemy si¢ dalej leczy¢ nie oznacza tego, ze my jakby doprowadzamy
do tego, ze to dziecko jest bardziej chore, tak? Czy, ze przyblizamy je do tej, do tego
momentu $mierci jako takiej tak naprawdg.

No i tutaj pojawia sie tez pytanie o twojg prace, ale tez o prace osoéb, ktére towarzysza
rodzicom bliskich, rodzinie, znajomych. Czy méwié, wytozy¢ kawe na tawe, powiedzie¢,



twoje dziecko jest $miertelnie chore, umrze? | powiedzieé tak prosto z mostu? Czy raczej
dozowac te informacje z umiarkowanym stawianiem sprawy prosto z mostu i troszke owijac
w bawetne, troszke jednak, no, zmiekczac ten przekaz, zeby jakos to byto bardziej
empatyczne? Jak powinnismy sie zachowa¢ wobec rodzica, do ktérego nie dociera
informacja o $mierci dziecka? Znaczy na pewno trzeba pamietac o tym, ze Smier¢ nie staje
sie mniej $miercig, jesli bedzie wtasnie bardziej empatyczna, czy bardziej empatycznie
opowiedziana. Ona nie bedzie mniej Smiertelna, tak naprawde, dzieki temu.

Ta Smier¢ nadal pozostanie $miercig. My w ogdle jako zespot na przyktad hospicjum
domowego idziemy w strone wtasnie takiej, mozna powiedzie¢ prostoty jezykowej. My
mozemy moéwic¢ o odchodzeniu, zasypianiu i tak dalej, ale to tez ktadzie pewien cien, bo to
dziecko nie odchodzi, to dziecko po prostu umiera, to dziecko nie zasypia, bo by¢ moze w
tym domu sg inne dzieci, ktére nie chciatyby wiedzie¢, ze sen niesie za sobg takie ryzyko, ze
cztowiek sie nigdy wiecej nie obudzi, tak? Wiec nie chcemy wprowadza¢ takiej dodatkowej
jakby narracji, ktéra tak naprawde jakby miesza pewne struktury, pewne pojecia.

Staramy sie tak rozmawiaé z rodzicem, staramy sie tak rozmawiac z otoczeniem tego
dziecka, czyli na przyktad dalszg rodzing, czy takimi osobami zaangazowanymi w ten system
rodzinny, ze to sg sytuacje, w ktdrych my nie jestesmy w stanie tego powiedzieé lepiej, nie
jesteSmy w stanie tego powiedzie¢ tadniej, tak? Bo nikt nie powiedziat, ze umieranie bedzie
tadne, tak? Wiec czasami musimy po prostu o tym powiedzieé, tak rozpoczat sie proces
umierania. My nie mozemy powiedzie¢, o widzimy, ze dziecko jest dzisiaj troszke stabsze,
by¢ moze jego kondycja psychofizyczna nieco sie pogorszyta, bo to nam nie wnosi absolutnie
nic. Ale tak, lekarz ma prawo przyjechaé razem na przyktad wtasnie z psychologiem, z
psychoonkologiem i powiedzie¢, tak rozpoczat sie proces umierania.

Teraz szykujemy sie na to i na to. Musimy sobie omdéwic scenariusz tego umierania, co sie
moze wydarzyé¢, jakie mamy procedury, co mozemy wprowadzi¢, co mozemy zrobic i jaka
bedzie Panstwa w tym rola, w czym bedziecie nas teraz najmocniej potrzebowad.
Pomyslatem jeszcze o takiej sytuacji, na pewno sie spotkatas z nig nieraz, kiedy jedno z
rodzicéw akceptuje sytuacje, wie co sie dzieje, przejmuje to do wiadomosci, a drugie to
wypiera.

| pracujesz z jednym i z drugim, ale pewnie tez, zeby miedzy matzonkami doszto, czy
partnerami doszfo tutaj do jakiego$ porozumienia, no bo to tez rzutuje na ich relacje. Jesli
jedno przyjmuje do wiadomosci fakt, ze ich dziecko umiera, a drugie nie. Zdecydowanie tak.

Tym bardziej, ze to jest taka sytuacja, w ktdrej oczywiscie proces zaloby jest procesem
bardzo zindywidualizowanym. Kazdy z nas zatoby musi przezy¢ sam. Oczywiscie moze to
zrobi¢ w ogole bez udzialu innych 0sdb, moze to zrobi¢ w otoczeniu tych oséb i to jest jakby
na pewno bezpieczniejsze i na pewno lepsze.

Natomiast druga sprawa jest taka, ze jezeli jest na przyklad roztam w podejsciu do §mierci,
do choroby, do tego procesu wlasnie umierania, na jakim jest dziecko, pomiedzy
najblizszymi opiekunami tego dziecka, to jest takie ryzyko, ze oni beda po prostu o to
dziecko si¢ szarpa¢. Czyli na przyktad kto$ bedzie jakby mowil, nie, jeszcze musimy zrobié¢
takie badania, jeszcze musimy poszukaé, nie wiem, gdzie$ tam ratunku na drugim koncu
Swiata. Jeszcze musimy jakby by¢ aktywni, jeszcze musimy pojecha¢ do szpitala, nie wiem,
zrobi¢ przetoczenie krwi i tak dale;j.



Drugi rodzic, ktory wie, Ze to juz jest po prostu wysitek ponad miare tego dziecka, ze tak
naprawde to juz si¢ zamienia w taka uporczow3 terapi¢, w taka terapie, ktora nie przynosi
korzy$ci, nie przynosi pozadanego efektu, ale niesie za sobg skutki uboczne. Mowi, nie, nie
zrobimy tego, wigc zaczyna si¢ oskarzanie, ze zyczysz mu $mierci, ty chcesz, zeby juz umart.
Juz to jest twoja odpowiedzialnos¢, to ty cheesz siedzie¢ z zatlozonymi r¢kami i patrze¢, jak
to dziecko umiera.

Do tej pory tak jest, ze to jest taki obraz, ktory w ogole czesto spotykamy. Ludzie majg taka
w sobie niezgode na to, ze wlasnie tak naprawde ta Smier¢ moze dotyczy¢ dziecka i jezeli
kto$ siada ze spokojem i mowi tak, dziecko umiera, teraz zajmijmy si¢ tymi, ktérzy wokot
niego sa, sprobujmy popracowac nad tym, co mozemy dla siebie zrobi¢, Zeby jak najlepiej
przej$¢ przez ten etap i zeby dziecko miato poczucie, ze naprawde umiera w otoczeniu
kochajacych, bliskich osob, ze ma ten zapewniony komfort po prostu na tym ostatnim etapie,
to ludzie czasami patrza na to, ze naprawde trzeba by¢ osobg po prostu pozbawiong w ogole
empatii, w ogdle z jakimi$ zaburzonymi emocjami, taki troche profil wtasnie psychopaty,
ktory tak naprawde w ogdle, jak mozna siedzie¢ normalnie i rozmawia¢ o umieraniu. No
wlasnie rzecz w tym, ze my idziemy w te strone, ze wtasnie w tej ekstremalnie nienaturalne;j i
patologicznej sytuacji, ze to spokojne rozmawianie o tym, co si¢ dzieje, to nazywanie
pewnych rzeczy, takiego wprost, to sg takie punkty odniesienia.

My nie mowimy ojej, no widaé, ze jest wam smutno i to dziecko tez jakies$ takie
niekoniecznie, tylko moéwimy, okej, wy jestescie teraz w procesie po prostu kryzysu utraty
zdrowia dziecka. Zblizacie si¢ tak naprawde wielkimi krokami do przezywania zatoby
podejsciu dziecka. Jestescie juz myslami pomiedzy tym, co si¢ za chwile wydarzy, a tym, co
si¢ stanie z wami, jak tego dziecka nie bedzie.

A teraz mamy przed sobg ten ostatni okres, kiedy dziecko jeszcze jest i zrobmy wszystko,
zeby sie nim zaopiekowac. Tylko wiesz, ja mysle, ze to jest trudne, no bo ja sie zgadzam z
tym, ze o $mierci trzeba méwié wprost i czasami nie mozna owijaé bawetne, ale mam takie
wrazenie, ze w ogole zyjemy w czasach, kiedy méwienie o smierci jest niemodne, jest jakie$
niekomfortowe, ale tez, o ile tatwiej jest nam pewne sprawy, o pewnych sprawach méwic
prosto, kiedy umiera cztowiek stary, schorowany, o tyle, no caty czas w wiekszosci
spoteczenstwa nie ma zgody na to, ze dziecko kilkuletnie moze chorowa¢, chorowad
onkologicznie, no po prostu nie miesci sie to w naszych granicach pojmowania swiata. | jak
wtedy takiemu rodzicowi, czy nawet nie rodzicowi, komus, kto jest jako$ zaangazowany w te
sprawe, powiedzie¢, no tak, ale to trzeba powiedzie¢ jasno, dziecko umiera.

Tak, tak. Tak naprawde to jest tez takie dzielenie tego czasu na tu i teraz, czyli na ten
moment, kiedy dziecko jeszcze jest i na to wiasnie przekierowanie uwagi na te terazniejszos¢
i pokazanie, ze tak naprawde, okej, to my potem z tym zostajemy, my i nasze emocje, nasza
niezgoda na to i tak dalej, ale to dziecko, ktére jest w tej sytuacji, czyli w tej terazniejszosci,
ono nie musi by¢ jeszcze obcigzone naszg niezgodg, ono nie musi by¢ jakby obcigzone nasza
frustracja wynikajaca z tego. To sg takie rzeczy niedyskutowalne, tak, my mozemy
oczywiscie, i to jest jakby naturalny mechanizm, tak, ze w sytuacji, kiedy nastepuje wtasnie
rozpoznanie choroby z takim przebiegiem i z takim rokowaniem bardzo niekorzystnym,
prowadzgcym czesto do smierci, pojawia sie milion, i to jest wpisane w kryzys utraty zdrowia
dziecka, milion takich watpliwosci, jak to sie mogto sta¢, jak to jest mozliwe, dlaczego nas to
spotkato, przeciez to jest niesprawiedliwe, przeciez dzieci nie umierajg, dzieci nie choruja,
natomiast to jest taki pewien moment, kiedy tak naprawde dorosty powinien ztapac te
wszystkie swoje watpliwosci, te wszystkie swoje frustracje, ten ogromny lek, ktéry to



napedza, bo to jest przede wszystkim tak naprawde tego zrddto i powiedzie¢, ok, ja z tymi
tak zostane, ja bede i tak musiat sie z tym kottowaé przez nastepne przynajmniej miesigce,
jak nie lata, tak, ja mam jeszcze cate swoje zycie bez dziecka przed sobg, tak naprawde i tam
niech bedzie ta frustracja, ta zto$¢, cate te tak naprawde emocje, ktére sg ogromnym tez
ciezarem jakby w doswiadczeniu tej choroby, ale kiedy jestem tutaj, to nie jest przestrzen na
to, tak, bo to dziecko tak naprawde tez jest odbiorcg tego, tez czuje, tez ma poczucie
niesprawiedliwosci, tym bardziej, ze to sg czesto dzieci, ktére sg po prostu z dnia na dzien
wyrwane tak naprawde ze swojego codziennego zycia, to nie jest tak, ze na przykfad
choroba taka onkologiczna u dziecka to ona daje wiele zapowiedzi, zapowiada sie,
przygotowuje ten system, mowi o jej, moze przyjde, moze nie przyjde, to jest przewaznie
tak, ze dziecko idzie z jakims$ naprawde btahym objawem, nagle zapala sie lampka lekarzowi,
ktdry z tym dzieckiem sie spotyka i méwi nie, nie, nie, tu sie na chwile musimy zatrzymaé, bo
co$ mnie niepokoi i bardzo czesto jest tak, ze tego samego dnia dziecko lgduje na oddziale i
sie zaczyna procedura leczenia onkologicznego, wiec to jest sytuacja, ktérej my sobie nie
jesteSmy w stanie wyobrazi¢, ze ktos na przyktad, nie wiem, tak jak rodzice nam opowiadajg,
dziecko zaczeto kule¢ na obozie, tak, po prostu gdzies tam wydawato sie moze jakas
kontuzja, ta noga jako$ tak mniej sprawna, tak, wylagdowat, po prostu wrdcit do domu,
wylgdowat wiasnie u lekarza, jednego, drugiego, trzeciemu sie zaswiecita lampka, tak, nie
minety dwa tygodnie, po pierwsze dziecko przestato chodzié, po drugie juz byto na oddziale
onkologii, tak, wiec to dziecko i tak juz tych strat ma w sobie bardzo duzo, tak, to dziecko juz
i tak musiato sie pozegna¢, musiato tez przezyc¢ te swoje béle i frustracje, to nie jest tak, ze
choroba zwalnia dziecko z doswiadczania tej catej swojej straty tak naprawde, tak, to jest
ten bdl, kiedy dzieci tez doswiadczajg tego, ze ich zycie tak naprawde sie catkowicie zmienito
albo skonczyto, tak, bo z perspektywy dziecka to nie Smier¢ jest koricem zycia, z perspektywy
dziecka bardzo czesto koncem zycia jest wtasnie to, ze ono w tym swoim zyciu nie moze
uczestniczyc.

Jak wielu rodzicom wydaje sie, ze dziecko chore nie jest, nie moze byé Swiadome tego, ze
umiera, bo to tez jest taki obszar, ze o $mierci z dzie¢mi nie wolno rozmawiac¢, ze to za
trudne, nie zrozumieja, czy to rzeczywiscie tak wyglada. Tak, tak, bardzo czesto tak jest, my
tez tutaj wtasnie idziemy bardziej w strone tak naprawde taka troche edukacyjng, bo
faktycznie sg pewne takie prawidta rozwojowe, ktére méwig o tym, ze my musimy w swoim
rozwoju jakby nauczy¢ sie dojrzewania do pewnych tak naprawde obszaréw rozumienia
pewnych rzeczy i ich nieodwracalnosci. Czyli tak naprawde powiedzmy dziecko 3-4 letnie,
ono nie bedzie rozumiato pojecia Smierci w takim dostownym rozumieniu jak osoba dorosta,
tak, ono bedzie miato pewng swojg imaginacje na temat, na temat sSmierci i umierania, to
bedzie bardziej tak jak jest w bajkach, tak, ze ten bohater gdzie$ tam zginie kilka razy,
wstanie otrzepie sie i pdjdzie dalej.

To jest ta wizja $mierci tak naprawde, tak, dopiero tak miedzy innymi tak w okolicy
siddmego roku zycia dzieci nabierajg takiej Swiadomosci takiej po prostu rozwojowej, tak,
ten rozwéj wtasnie w tym nurcie takim psychicznym pozwala na to, zeby rozumiec
odwracalno$¢ pewnych zjawisk i nieodwracalnos$¢ innych takich, jakim jest na przyktad
$Smier¢. Czyli na przyktad dziecko, ktérego babcia czy dziadek umrze, kiedy powiedzmy
bedzie na poczatku szkoty podstawowej, jest juz dzieckiem, ktére znakomicie rozumie, ze to
nie jest tak, ze ten dziadek czy babcia stanie za rokiem, jak bedzie dziecko szto do szkoty i
bedzie mu machato, tylko tego dziadka i babci juz nie ma po prostu, tak, i tak naprawde to
jest kwestia taka, ze to jest ta préba ochrony, tak, ze jezeli o czyms$ nie rozmawiamy, to



staramy sie wiasnie nie wzbudzaé tego leku. Dla dziecka wtasnie tak naprawde, nawet juz
Swiadomie radzgcego sobie z doswiadczeniem $mierci, nie jest lekiem samo umieranie, tak,
lekiem jest wiasnie to, ze tak naprawde siedzi na oddziale, dziwne rzeczy dziejg sie z jego
ciatem, czuje bdl, ktérego nigdy w zyciu nie czut, czesto nie moze by¢ caty czas na przyktad z
bliskimi, albo moze by¢ tylko z czescig tych bliskich, tak, nie moze robic rzeczy, ktére robito
do tej pory, tak, to jest ten najwiekszy bdl, to jest tak naprawde ten proces, w ktérym
zaczyna sie utrata tego zycia, tak, no to jest taki proces, w ktérym naprawde boli caty
cztowiek, tak, to jest taki bl wykraczajgcy poza jakby te fizyczne doznania i ochronai
nienazywanie pewnych rzeczy i mowienie, ze absolutnie to jest tylko taki etap i tak dalej.

Bardzo czesto rodziny tez sie potem z tym spotykaja, ze nawet te dzieci, ktére wyzdrowiaty,
tak, to nie jest tak, ze oni wracajg do tego punktu, w ktérym byli, tak, to zycie naprawde
ulegto catkowitej zmianie i bardzo czesto tak jest, ze po prostu do pewnych rzeczy nie ma
powrotu, bo albo choroba zostawita takie spustoszenie, albo rodzina jest po prostu juz
zupetnie w innym miejscu, tak. Rozmawiasz z dzie¢mi o Smierci? Zdarza sie. Czesto wiasnie
tak jak wspominatam, ze to tez zalezy od stanu dziecka, tak, jesli dziecko na przyktad
faktycznie jest w takim kontakcie juz bardzo trudnym, takim bardzo ograniczonym, to jakby
absolutnie na site nigdy nie, to tez nie sg nigdy takie rozmowy sterowane, w sensie to nie
jest tak, ze ja pojade i powiem, dobra, to teraz siadamy i rozmawiamy, natomiast zdarzato

sie.

Byly takie sytuacje, to u dzieci, na przyklad ja miatam takie dos§wiadczenia, to byty takie
proby sprawdzenia, z kim majg do czynienia, tak, wigc po prostu na wejsciu informuje cie, ze
chce umrzed, tak, jezeli mi nie pozwolisz umrzeg, to ja pojde i si¢ powieszg, tak, i po prostu
obserwacja tego, co zrobig, tak, i oczywiscie moge wtedy snu¢ fantazje na temat tego, ze ojej,
ale dlaczego tak mowisz, no przeciez, ale ja wiem, ze to dziecko umiera, tak, wiec jakby tam
nie ma przestrzeni na to, ze ja bed¢ probowata zaglaskac te rzeczywistos¢. Ale jako$ musisz
zareagowac. Oczywiscie, ze tak, wiec mowig, tak, wiem, ze chcesz umrze¢, dlatego, ze jestes
Smiertelnie chory i tak, to jest ta perspektywa, ktora jest przed toba, tak, co mozemy teraz dla
ciebie zrobid, tak.

To sa takie, to sg takie doswiadczenia, mysle, ze nieporoOwnywalne z niczym innym, tak, ze to
wtasnie to rozumienie tego wsparcia, tak, w zyciu, w zadnym gabinecie, ani nawet na
oddziatach r6znego rodzaju, tak jak psychologowie tez przeciez funkcjonuja w takich
strukturach szpitalnych, nie, cztowiek nie znajduje si¢ w takiej sytuacji, tak, kiedy tak
naprawde jest u kogo$ w domu, tak, wiec jest gosciem, widzi tak naprawde rodzicow, ktorzy
sg czesto juz wtedy absolutnie niekryjacy si¢ z do§wiadczeniem swojej rozpaczy, wigc nie
stanowig punktu wsparcia, tak, i cztowiek jest po prostu sam w takiej sytuacji, w ktorej po
prostu dziecko patrzy mu w oczy i mowi, no i co mi teraz powiesz, tak, czy ja umre, tak,
umrzesz, tak, i to trzeba naprawde powiedzie¢. No i jest jeszcze jedna rozmowa z dzieckiem,
ktorego $mier¢ tez dotyczy, ale inaczej, kiedy umiera brat, czy siostra jakiego$ dziecka 1
wtedy, no, takie rozmowy tez pewnie przeprowadzasz. Tak, bardzo czesto takie jest, ze
przede wszystkim rodzice tez prosza o takie wsparcie, pokierowanie, jak przygotowac, na
przyktad rodzenstwo, tez w zalezno$ci wiasnie od wieku, w zaleznos$ci od tego, na jakim
poziomie jakby takiego mozliwosci jakby percepcyjnych rozumienia tej sytuacji dzieci sa.

Sa rodzice, ktérzy podejmuja decyzje, ze nie chea, zeby na przyktad rodzenstwo byto obecne
W tej sytuacji juz pogorszenia stanu zdrowia i §mierci swojego brata lub siostry. Sg rodzice,
ktérzy wrecz odwrotnie chea, zeby byta ta mozliwo$¢ pozegnania. Bywa tak, Zze na przyklad
ja staram si¢ zawsze po prostu dosta¢ zgode tego rodzenstwa, po pierwsze na takg rozmowe
wprost, po drugie, na przyktad ja staram si¢ wtedy zawsze ustali¢ z nimi pewne rzeczy.



Czyli ja po prostu pytam, jaka jest w nich gotowos¢. Czy oni na przyktad, dzieci bardzo
czesto nie potrafig powiedzie¢ na pytanie, czy chcg na przyktad by¢ w sytuacji, w jakich brat
i siostra beda umierali, tak? Ale na przyktad mozna to rozbi¢ na inne pytania. Czy chcesz by¢
poinformowany o tym, jak to bedzie ten moment, ze to bedzie juz... Wigc dziecko moze
wtedy na to, a jak bedziesz w szkole, to chcesz, zeby ktos po ciebie przyjechat i ma wtedy
mozliwo$¢, a jak bedzie srodek nocy, to cheesz, zeby kto$ ci¢ obudzit, tak? I ma mozliwos¢
wtedy odpowiedzenia i dalej to jest instrukcja dla rodzica, czyli dalej to jest po prostu
przeniesienie tego, zeby rodzic po prostu mial, mozna powiedzie¢, taki szablon, czyli zeby
pamigtat, ze okej, jak bedzie si¢ dziato to i to, to niewazne na przyktad w jakim jestem stanie,
ale dzwonie po kogos, kto jedzie po to dziecko do szkoty, bo ja mu to obiecatam i tak ma po
prostu by¢ i ja juz si¢ nie zastanawiam, bo to si¢ potem dzieje samo, tak? To jeszcze takie o
jednej trudnej rzeczy pomyslatem, dziecko, ktdre umiera, widzi pewnie to, ze wszyscy
dookota chcg mu poméc w tym cierpieniu, chcg mu jako$ ulzy¢ 1 moze si¢ wytworzy¢ taki
psychologiczny mechanizm, Zze bedzie chciat to wykorzystac, to znaczy na ile mozemy
postawi¢ granice umierajagcemu dziecku, ze takie zachowanie jest nieakceptowalne, a na ile
trzeba, czy mozna pozwoli¢ na troche wiecej, no bo dziecko umiera, wigc nie bedziemy tutaj
takich rozméw wychowawczych prowadzic.
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