Rozwoj Swiadomosci zblizania sie
tlo Smierci w systemie rodzinnym
nieuleczalnie chorego dziecka
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Nieuleczalna i postepujaca choroba dziecka implikuje
w jego systemie rodzinnym wiele bélu, cierpienia i rézno-
rodnych zmian. Powolne badz nagte nasilenie objawéw, przy
wzrastajacym ostabieniu dziecka, zapowiada nieuchronne
nadejscie kresu jego zycia. Zaréwno samo dziecko (odpo-
wiednio rozwiniete umystowo) jak i jego najblizsi stopniowo
uswiadamiaja sobie, ze nadchodzi bolesny czas wzajemnego
rozstania. Wtasciwe okreslenie poziomu rozwoju tej $wiado-
mosci wyznacza kierunki pracy zespotu opieki paliatywnej
z poszczegdlnymi cztonkami rodziny nieuleczalnie chore-
go dziecka. Warto mie¢ na uwadze, ze czesto nie wszyscy
cztonkowie rodziny znajduja sie na zblizonym poziomie
$wiadomosci. Co wiecej, roznice te moga wyraznie mani-
festowac sie pomiedzy najblizszymi opiekunami dziecka,
a samym chorym dzieckiem. Bywa, ze ono pierwsze daje
wyrazne sygnaty, Ze czas sie zegnad, a jego rodzice nie po-
trafig na nie odpowiedzie¢, zaprzeczajac faktom i probujac
wmoéwic swojej corce czy synowi, ze jeszcze wszystko jest
mozliwe.

Doswiadczenie antycypowanej zatoby dotyczy zaréw-
no chorego dziecka jak i jego najblizszych. Maty pacjent
zegna sie z tym wszystkim czego juz nigdy w swoim krotkim
zyciu nie bedzie mégt zrealizowac: z planami na przysztos¢,
ztym co jeszcze wczoraj czy tydzien temu byto mozliwe,
a dzis lub jutro pozostanie tylko wspomnieniem. Oznaka
antycypowanej zatoby jest wyrazana troska o najblizszych
i samego siebie. ,Co stanie sie z nimi po mojej $mierci? Jak
sobie poradza?” Szczegdlnie trudne rozstanie nasilajace lek
o0 najblizszych dotyczy rodzin, w ktérych umierajace dziecko
zdaje sobie spraweg, ze tylko jego osoba i choroba zbliza do
siebie rodzicéw i pozwala utrzymac ich matzenstwo.

Chore dziecko moze sie takze zastanawiac gdzie bedzie
przebywac po Smierci i co stanie sie z jego ciatem.

Antycypowana zatoba odnosi sie gtéwnie do najbliz-
szych opiekunéw chorego dziecka (rodzicéw, rodzenstwa
i dziadkdw). Wyraza sie ona w przezywaniu smutku zwigza-
nym ze $miercia bliskiej osoby jeszcze przed jej rzeczywistym
zgonem, a moze zapoczatkowac ja juz samo niepomysine
rokowanie. Z czasem rodzice coraz bardziej zdajg sobie
sprawe, ze nie ma nadziei na wyleczenie ich dziecka, a $mier¢
jest nieunikniona. Rodzice lub najblizsi opiekunowie staraja
sie wéwczas wynagrodzi¢ dziecku utrate jego przysztosci.
Czesto cofajac sie w przesztos¢ dochodza do wniosku, ze
przesadnie dyscyplinowali swego syna czy corke i teraz
prébuja wynagrodzi¢ to wszystko, co w ich ocenie, byto
we wczesniejszym postepowaniu niewtasciwe. Okazuja
mu wéwczas wiele mitosci i czutosci, chetnie spetniaja jego

zachcianki i pragnienia, ktore, kiedy dziecko byto zdrowe,
nie bytyby mozliwe do zrealizowania. Takie postepowanie
wobec dziecka nasuwa mu pewne refleksje; ,skoro rodzice sg
dla mnie tacy dobrzy i traktujg mnie inaczej niz moje zdrowe
rodzenstwo, to chyba jest ze mna bardzo Zle”.

Wraz z pogarszajacym sie stanem zdrowia dziecka
rodzice mogaq zastanawiac sie jak bedzie przebiega¢ sam
proces Smierci. Moga zadawad pytania lekarzowi czy pie-
legniarce w jakim mechanizmie moze odejs¢ ich dziecko.
Opis najbardziej prawdopodobnej, cho¢ czasem drama-
tycznej agonii jest dla rodzicéw cenng informacja (juz po
$mierci dziecka méwia, ze wiedza na ten temat umozliwiata
przygotowanie, rozwiewata réwniez przerazajace mysli
rodzicéw odbiegajace od rzeczywistosci). Dowodem na
Swiadomos¢ zblizajgcej smierci dziecka jest planowanie
jeszcze za jego zycia jak bedzie ubrane do trumny, gdzie
zostanie pochowane.

Najblizsi moga takze porusza¢ kwestie jak zmieni sie
i bedzie wygladato ich zycie po $mierci dziecka. Cho¢ nie-
ktdérzy rodzice uwazaja to za zdrade wobec dziecka, badz
wyraz zgody na jego smier¢, to rozmowy na ten temat po-
dejmowane jeszcze za zycia dziecka dobrze rokuja w prze-
zywaniu faktycznej zatoby. Pojawiajaca sie ojcu czy matce
mysl jak bedzie wygladato moje zycie po Smierci dziecka,
co bede robi¢, jak zy¢?” wskazuje na dwie wazne kwestie.
Po pierwsze, rodzic przyjmuje realnos¢ smierci swojego
syna czy corki. Po drugie, wyraznie rozdziela swoje zycie
od zycia dziecka, nie zlewa sie z nim, ma swiadomos¢, ze
nawet tak bolesne rozstanie nie jest rbwnoznaczne z jego
wiasna $miercia. Pojawia sie wizja zycia po $mierci ukochanej
osoby i pierwsza, jeszcze mata préba nadania mu jakiego$
ksztattu, sensu, znaczenia...

Najtrudniejsza faza w jakiej moze znajdowac sie rodzina
to wzajemne udawanie. Zaréwno pacjent jak i jego najblizsi
sa Swiadomi nadchodzacej $mierci, ale zaprzeczaja przed
sobg wzajemnie tej nieuchronnej rzeczywistosci. Powodem
do takiej obustronnej postawy jest czesto troska o tzw. druga
strone (dziecko jest ,druga strong” dla rodziny, a rodzina
stanowi ,druga strone” dla chorego dziecka). W jej efekcie
umierajace dziecko (nastolatek czy dorosty) czuje sie bardzo
osamotnione i samo boryka sie z najtrudniejszymi pytaniami
i najbolesniejszymi przezyciami.

Faza wzajemnego udawania rzadzi sie swoimi pra-
wami, ma pewne zasady. Przede wszystkim pomijane s3
rozmowy, ktére moga wywotaé trudne emocje. Zamiast
nich poruszane tematy dotycza spraw bfahych i powierz-
chownych. Interakcje zachodzace pomiedzy stronami sa
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krétkie, bo wtedy dajg gwarancje, ze nie stanie sie nic, co
mogtoby zaktéci¢ zachowywane pozory, ze choroba nie jest
az tak powazna. Utrzymanie tej iluzji jest priorytetem. Jesli
w jakiej$ przypadkowej sytuacji dojdzie do czesciowego lub
catkowitego zdemaskowania wzajemnej gry, obie strony
za wszelka cene starajg sie jak najdtuzej utrzymad pozory,
a powaznga konfrontacje odraczaja w czasie tak dtugo, jak
tylko jest to mozliwe.

Gdyby chore dziecko mogto wéwczas wyrazi¢ swoje
potrzeby, powiedziatoby: ,Nawet jesli jestes bezradny
wobec mojej nieuleczalnej i postepujacej choroby, ja po-
trzebuje Ciebie, Twojej mitosci, bliskosci i wsparcia”.

Przed zespotem opieki paliatywnej stoi wazne zadanie
wyprowadzenia rodziny z tej fazy. Po pierwsze, chodzi o to
aby uwrazliwi¢ rodzine na subtelne sygnaty wysytane przez
dziecko. Jesli one nie zostang uchwycone, gtebsza rozmowa
nie bedzie miata miejsca. Dziecko nie obnazy swego cierpia-
cego serca przed rodzicem zaslepionym swoim wiasnym bé-
lem lub niegotowym na jedna z najtrudniejszych zyciowych
rozméw. Po drugie, nalezy przyjrzec sie dotychczasowym
reakcjom rodzicéw na sygnaty wysytane przez dziecko.
Uswiadomienie ich jest pierwszym krokiem do zmiany (jesli
jest potrzebna). Nastepnie mozna omoéwié mozliwe reakcje
i poddac pod rozwage rodzicom, ktére z nich najbardziejim
odpowiadaja. Po trzecie, pamietac nalezy o niezwyktej mocy
samego milczenia — zaréwno ztej (kiedy dzieli) jak i dobrej
(w ktoérej wiele mozna sobie powiedzie¢ spojrzeniem, ge-
stami, dotykiem, bez ktamstw czy bolesnych stow).

Antycypowana zatoba nie zastepuje wtasciwej zatoby,
ktdéra przezywajg najblizsi po faktycznej smierci dziecka.
Jednak sposéb jej przezywania moze stanowi¢ wyznacz-
nik sposobu przezywania zatoby wtasciwej. Wymienione
fazy moga wystepowac w réznej kolejnosci, czasie trwania
i stopniu nasilenia. Rola zespotu opieki paliatywnej jest petne
wyczucia towarzyszenie, troche ,w tyle” za pacjentem i jego
rodzina. Bez wyprzedzania, ale z wielka wrazliwosciag na naj-
mniejsze sygnaty, ktérych uchwycenie mogtoby zainicjowa¢
wazng rozmowe. Powstrzymanie sie od wypowiadania ocen,
zamiast tego podejmowanie prob zaakceptowania aktual-
nego stanu w jakim znajduje sie rodzina. Krytyka (chocby
ukryta) buduje niewidoczny mur, a préba zrozumienia rodzi
chec¢ pomocy i mozliwos$¢ wspétpracy.



