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Streszczenie

Smieré¢ chorego dziecka nie jest tragedig chwilowa, ale sktadowg czasu zycia
rodziny. Podczas ostatnich momentéw zycia dziecka i jego Smierci rodzice odczu-
waja rézne emocje. Dziatania specjalistéw w tym okresie maja wielkie znacze-
nie. Nieaktualna i zbyt emocjonalna interwencja oséb opiekujacych sie rodzing
moze mie¢ nieodwracalne skutki. Rodzice umierajacych dzieci stykaja sie z wie-
loma tabu i zakazami, ktére wptywaja negatywnie na ,prawidtowe” przezywa-
nie ciezkich chwil. Bardzo czesto zakazy, tabu utrudniaja prace psychologa, a cza-
sami czynig ja wrecz niemozliwg. Pracownicy w okresie trudnym dla rodzicéw
powinni w odpowiednim czasie i w sposéb prawidtowy umieé powiedzie¢ o zbli-
Zajacej sie smierci. Na ten temat nie nalezy jednak rozmawiac zbyt czesto i zbyt
kategorycznie. Warto tez pamieta¢, ze podstawa psychoterapii paliatywnej pod-
czas pracy z rodzing jest zasada ,,centrowania” i podejscia indywidualnego. Waz-
nym momentem pod koniec Zycia dziecka jest kontakt z rodzicami i rodzefistwem.
Wspdlne spedzanie czasu pozwala uzbierac ,bagaz”, ktéry moze sie stac ,resur-
sem pamieci” dla rodziny juz po stracie (przedmioty szczegbélne, listy, robdtki,
zdjecia), co umozliwi przezycie waznych doswiadczen i ztagodzi bél rozstania.

Abstract

The death of a child is not an up-to-the-minute tragedy, but one of the compo-
nents, making up the whole life of a family. Children approaching the end
of the lives along with their parents are going through a vulnerable time and
after the death parents tolerate different emotions. The assistance of profes-
sionals is vital, but excessive emotional interventions of specialists may have
irreversible outcomes. Parents of dying children have to cope with a range
of taboos and prohibitions, which have a negative impact on the ‘right’ dealing
with the difficult situation. Very often these taboos and prohibitions make
the work of psychologists difficult and sometimes even impossible. Staff mem-
bers must give the information concerning a child’s impending death correctly
and timely. Moreover, they shouldn’t talk about death too often and emphati-
cally. To meet children’s needs palliative psychotherapy uses the main principles
of centralized and individual approaches. Also it’s vital for a child (who is at
the end of life) to have a contact with parents and siblings. Spending a lot of time
with a dying child allows to create “baggage” what can be a ‘member recourse’
(letters, pictures and so on). It will give an opportunity for parents to live valu-
able experience and to reduce pain of the death of a child.

czalnie chorego dziecka. Jednym z nich jest wspar-
cie psychologiczne w okresie zblizania sie do dotkli-

Wieloletnia dzialalnos¢ Biatoruskiego Hospicjum ~ wej utraty.
Dziecigcego umozliwia okreslenie najbardziej aktu- Smier¢ chorego dziecka nie jest tragedia chwilo-
alnych probleméw towarzyszenia rodzinie nieule- wa, ale skladowa czasu zycia rodziny. Zal i odczu-
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wanie tego, co ma nadej$¢, wkradaja sie do kregu
rodzinnego, tamigc dotychczasowe ramy zyciowe.
Przezycia emocjonalne rodzicéw zmieniaja sie od
gniewu i rozpaczy do ,znieczulicy” uczué¢i ,mecha-
nicznego” odbierania tego, co sie dzieje. B6l i odpo-
wiedzialnoé¢ dotycza najblizszych dziecka, ale wia-
73 sie rdwniez z innymi ludZmi, z otoczeniem
profesjonalistéw wlacznie. Dzialania specjalistow
w tym czasie majg wielkie znaczenie. Pozwalajg zro-
zumie¢, na ile rodzina znajduje sie w strefie uswia-
domienia tego, co sie dzieje, i na ile jest otwarta na
pomoc z zewnatrz. Z drugiej strony, nieaktualna
i zbyt emocjonalna interwencja specjalistow opie-
kujacych sie rodzing moze mieé nieodwracalne
skutki. Moze ,zamrozi¢” uraz psychiczny i nie
pozwoli¢ dziala¢ mechanizmowi zdrowego oplaki-
wania u rodzicéw.

Zakazy i tabu

Uznawanie rozméw na temat $mierci za tabu,
zakaz wyrazania gniewu i innych mocnych uczu¢
— to czes¢ slowianskiej rzeczywistosci. Obserwacje
Swiadczg o tym, Ze rodzice umierajacych dzieci sty-
kaja sie z wieloma tabu i zakazami. Pierwszy krag
zakaz6w to pietno socjalne w stosunku do rodziny,
ktéra ma dziecko z ograniczeniami i zyje w spole-
czenstwie. Maja zakaz pojawiania sie w miejscach
publicznych, w reklamie socjalnej, w zyciu rodzin
zdrowych, jako przypominajgce o zalu i smutku.
Krag drugi to stosunki wewnatrz rodziny i brak
mozliwosci pokazania prawdziwych uczué. Dosy¢
czesto w wyniku tego tabu w sytuacji zalu rodzice
sa zmuszeni do ,odgrywania” jeden przed drugim
albo przed dzie¢mi zdrowymi roli 0s6b silnych i nie-
ugietych. W konicu tabu wewnetrzne — zakaz oso-
bisty, ktéry naktada na siebie sam cztowiek w obli-
czu straty. Zakaz, by wierzy¢, mie¢ nadzieje,
rozpaczaé, plaka¢, gniewac sie, protestowac albo
oplakiwac¢. Bardzo czesto zakazy i tabu utrudniaja
prace psychologa, a czasami czynig jg wrecz nie-
mozliwa.

Przyklad 1. Chlopiec, lat 17, miesak Ewinga. Przy
przyjeciu do dzieciecego centrum onkohematolo-
gicznego lekarz na prosbe matki zgodzil sie nie
moéwié dziecku o diagnozie. Podczas 8-miesieczne-
go leczenia w szpitalu méwiono mu, ze znajduje sie
tam, poniewaz ma chore ptuca. Podczas oficjalne-
go przekazania go pod opieke hospicjum wydano
mu (znéw zgodnie z prosba rodzicow) dwie epi-
kryzy. W jednej z nich napisano, ze nastepuje pro-
gresja choroby, w drugiej, ze leczenie ciezkiego
zapalenia ptuc bylo skuteczne. Pierwsza epikryza
zostala wydana nam, druga chlopcu. Lekarze i psy-
cholodzy zaczeli odwiedza¢ rodzine, ale szybko zro-
zumieli, Ze praca jest niemozliwa. Mama byla kate-

gorycznie przeciwna jakimkolwiek rozmowom
z dzieckiem. Wszystko, co mozna byto zrobi¢, to
znieczuli¢. Kiedy dziecko zaczelo umiera¢, $wiado-
mo$¢ $mierci zjawila sie 5 minut przed odejsciem.
Z tego powodu jego $mier¢ byla ciezka zaréwno dla
pracownikéw hospicjum, jak i rodzicéw. Jest to
jaskrawy przyklad tego, jak tabu czyni czasem pra-
ce z chorym w hospicjum niemozliwa.

Czas informowania

Istnieje wiele medycznych i psychologicznych
kryteriéw, ktére pozwalajg okreéli¢ profesjonaliscie,
ile dziecko bedzie zylo. Niemniej jednak kryteria te
nie zawsze odpowiadaja nasileniu gotowosci rodzi-
cOdw, aby 6w fakt uznaé.

Reakcje szokowa u rodzicéw mozna zauwazy¢
nie tylko w zwigzku ze $miercig dziecka, lecz takze
jako wynik interwencji w nieodpowiednim czasie
ze strony towarzyszacego personelu. Trzeba pod-
kredli¢, ze specjalisci mogg by¢ w swej dziedzinie
dobrymi fachowcami, moga jednak nie by¢ w sta-
nie zachowa¢ réwnowagi emocjonalnej w chwili
szoku, zwigzanego z fazg umierania i $mierci
pacjenta.

Towarzyszacy rodzinie specjaliSci najczesciej spo-
tykaja sytuacje, gdy $mier¢ dziecka nastepuje
w wyniku dlugiej i ciezkiej choroby. Napiecie emo-
cjonalne oplakujacych rodzicéw, ich bezradnosé
oraz intensywnos¢ przezy¢ moga by¢ tak wielkie,
ze profesjonaliSci zaczynaja czasem odczuwac
potrzebe, aby wzia¢ pod kontrole to, co sie dzieje,
i dziala¢, majac ,subiektywny” obraz sytuaciji.

Doswiadczenie hospicjum dziecigcego

Doswiadczenie hospicjum dzieciecego pozwala
analizowa¢ podobne sytuacje nie tylko z punktu
widzenia tego, co zostalo zrobione, lecz takze
z punktu widzenia tego, w jaki sposéb i jakie
z tego wynikly konsekwencje. Dla lepszego zro-
zumienia tych proceséw i zjawisk w 2011 r. oddziat
psychologiczny hospicjum dzieciecego przeprowa-
dzil badania nad reakcjami rodzicéw oplakujacych
swoje dziecko. W badaniach wzielo udzial 28 z 60
rodzin, ktérym to zaproponowano, i ktére zgodzi-
ty sie ocenié wspotprace z profesjonalistami w cza-
sie ostatnich dni zycia dziecka. Zadano im kilka
pytan, np. ,Co bylo najbardziej traumatyczne pod-
czas przekazania dziecka pod opieke paliatywna?”,
»,Czego nigdy nie powinni méwi¢ pracownicy
hospicjum?”, ,Czy trzeba rozmawiac o $mierci?”.

Zblizenie do utraconego

Wszyscy rodzice, ktérzy wzieli udzial w badaniu,
wskazali, ze najbardziej traumatyczna okoliczno-
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Scig w tym czasie byla wiasciwie sama rozmowa z pra-
cownikami medycznymi o zblizajacej sie §mierci
dziecka i o potrzebie przestrzegania zwyczajow
zwigzanych ze $§miercig. Pomimo to wszyscy bada-
ni ocenili te rozmowe jako nadzwyczaj wazng, dora-
dzajac jednoczesnie, aby pracownicy hospicjum nie
moéwili zbyt czesto i kategorycznie o §mierci.

Przyklad 2. ,Powiadomiono nas, ze dziecko
moze umrze¢ w najblizszym czasie, a ono zyto jesz-
cze kilka tygodni...”. Pielegniarka, wyjezdzajac na
wizyte i widzac pogarszajacy sie stan dziecka, byla
pewna, ze bedzie ono zylo 1-2 dni. Wobec tego
przeprowadzila ona z mama dziecka kompetentng
rozmowe, w ktérej podkreélila, jak wazna rzecza
jest kupienie na czas pantofelkéw, sukienki itd.
Mama odniosta sie do tego calkiem spokojnie, a na
jej pytanie: ,Kiedy to sie stanie?”, pielegniarka
odpowiedziala, ze zostalo niewiele dni, moze
godzin. Rodzice kupili wszystko, co im polecono.
Dziecko zylo jeszcze 2,5 tygodnia. Pod koniec dru-
giego tygodnia mama przestala utrzymywacé kon-
takt z pielegniarka. P6zniej, po $émierci dziecka, kie-
dy z matka pracowal psycholog, kobieta zwierzyta
sie, ze nie moze wybaczy¢ pielegniarce, ze ta wymu-
sila na niej ,zdrade” dziewczynki, spowodowana
zbyt wczesnym zakupem ubrania do trumny. Psy-
cholog dlugo pracowala z mamg, aby pokona¢
W niej niepotrzebny element oplakiwania, jakim jest
poczucie winy.

Jezeli Smier¢ byla nieoczekiwana

Wielu rodzicéw, ktérzy nieoczekiwanie stracili
dziecko, jest zmuszonych catkowicie odczué na
sobie wplyw czynnika nagtosci. Ow czynnik nie
pozwala czesto tym rodzicom zreorganizowac sie
na tyle szybko, aby uruchomié zdrowe procesy
oplakiwania. Psychika tych os6b broni sie czesto
zaprzeczaniem, ,zapominaniem” lub nawet pelnym
wyparciem faktu $émierci dziecka. Rodzice nie prze-
staja trwac w $wiecie, w ktérym niby nic sie nie sta-
to, poniewaz przyblizenie do granic niezno$nego
bélu, spowodowanego nieoczekiwang utrata dziec-
ka, moze zniszczy¢ ich psychike. Nie nalezy przy
tym uwazaé, ze ,wyjscie zalu” na zewnatrz pod
przymusem jest zabiegiem uzdrawiajgcym zycie
psychiczne osieroconych rodzicéw. Dla wielu z nich
wazna rzeczg jest zachowanie na czas nieokreslony
»statosci wewnatrz siebie”, trwanie w swoim zaprze-
czeniu tego, co sig stato.

Przyklad 3. ,Nie bede brnaé poprzez bol”. Zwro-
cila sie do nas mama, ktérej dziecko nie bylo pod
opieka hospicjum. W zwigzku ze stratg jedynego
syna przezyla ona silny wstrzas emocjonalny. Sytua-
cja byla niezwykla. Wieczorem syn powiedziat do
mamy ,do widzenia”, a w nocy znaleziono go mar-

24

twego na ulicy. Nie poznano zadnych okolicznosci
i przyczyn $mierci. W wyniku tej tragedii rodzina sie
rozpadla. Przez 3 miesigce pracowaliémy z mama,
jednak ostatecznie odméwila ona dalszej pomocy,
moéwiac ,Nie bede brnaé poprzez bél”. Ta kobieta
znalazla swéj model: ,Nie bede o tym rozmawia¢,
nie bede o tym mysle¢, dla mnie tak bedzie prosciej”.
Poéttora roku pézniej wrécila jednak do nas, gotowa
przejé¢ przez ten bol i zaakceptowac go.

Nawet dla specjalistéw czynnik naglosci zaburza
czasem sposob ich ,zwyklego” funkcjonowania, np.
musza przyjaé, ze w niektérych sytuacjach posta-
wa rodzicéw wyrazajaca sie zaprzeczeniem $mier-
ciich dziecka jest potrzebna dla zachowania inte-
gralnosci ich psychiki. Obecno$¢ specjalisty —
spokojne towarzyszenie tym osobom - samo
w sobie ma charakter terapeutyczny. Doswiadcze-
nia specjalistow hospicjum dzieciecego umozliwia-
ja dostrzezenie i zrozumienie ,zalu odlozonego na
pdzniej”. Nie ma powodu, aby sie upiera¢, ze pro-
ces zaloby powinien przebiegaé zawsze wedlug
schematu zaproponowanego przez profesjonaliste.
Najwazniejsze to oznajmienie rodzicom, ze zapro-
ponowana im pomoc w formie terapii grupowej lub
indywidualnej moze by¢ zrealizowana w innym
czasie, mimo ze w danej chwili oni jej nie potrze-
buja.

Jak pomagamy?

Podstawg psychoterapii paliatywnej podczas
pracy z rodzing jest zasada ,centrowania” i podej-
$cia indywidualnego. W centrum opieki pojawiaja
sie szczegblne procesy i zjawiska, ktére moga
w szczeg6lny sposéb odrdzniaé reakcje na strate
dziecka jednej rodziny od drugiej. Dotyczy to row-
niez programu zawodowego ,Bereavement”, ktéry
oparty jest na wyjatkowosci proceséw zachodza-
cych u osieroconych rodzicow. W Bialoruskim
Hospicjum Dzieciecym stale jest realizowana indy-
widualna i grupowa pomoc dla rodzicéw optaku-
jacych swoje dziecko. Co roku obchodzimy Dzien
Pamieci Rodzin, ktére byly pod opieka naszego
hospicjum. Najwazniejsza cze$¢ naszej pracy doty-
czy okresu po fizycznej stracie dziecka. W zwigzku
z tym wydaje sie, ze wazna innowacja naszej pracy
jest wprowadzenie modelu towarzyszenia u rodzi-
coOw w koncowym okresie zycia ich dziecka. W tej
fazie profesjonalne dzialania powinny w szczegdl-
ny, choc nie oczywisty dla rodzicéw sposéb pomac im
zblizy¢ sie do ciezkiej realnosci straty, przy czym nie
powinno to by¢ dzialaniem przygotowujacym
rodzicéw na $mier¢ dziecka. Stopniowo, we wspot-
pracy z rodzicami i rodzefistwem odchodzacego
dziecka, zbieramy ,bagaz”, ktéry moze sie staé
,resursem pamieci” dla rodziny juz po jego stracie.
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Moga to by¢ pudeleczka pamieci, przedmioty szcze-
golne, listy, robotki, zdjecia. To tworzenie albumu
prac twoérczosci dziecka i w wyniku tego — stopnio-
we u§wiadamianie wazno$ci czasu spedzonego
z dzieckiem, jako waznos$ci czasu pozegnania. Nie
uciekajac sie do specjalnych rozméw wyjasniaja-
cych problem $mierci, pozwalamy przezy¢ bardzo
wazne do$wiadczenie i ztagodzi¢ bél spowodowa-
ny zblizaniem sie do momentu fizycznej straty
dziecka.
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