Wada letalna, choroba terminalna a zdrowe Rodzernstwo

Z chorobg lub $miercig dziecka opréocz Was, drodzy Rodzice, muszg zmierzy¢ sie takie pozostali
cztonkowie rodziny. W rodzinie nigdy nie choruje tylko jedna osoba, to wszystko zte, co przytrafia sie
choremu, bezwzglednie , promieniuje” na pozostate osoby. NiepomysIna diagnoza, czas choroby i/lub
Smier¢ dziecka powoduje najczesciej totalng dezorganizacje zycia rodziny, poczawszy od jej rytmu
dnia, przyzwyczajen, nawykdéw, a skoficzywszy na niemozliwosci wspdélnego spedzania czasu (opieka,
leczenie, rehabilitacja, czeste pobyty w szpitalu lub w hospicjum).

W catej tej sytuacji, na szczegdlng uwage zastuguje Rodzenstwo chorego dziecka. W rodzinie z
chorym dzieckiem (byé moze jeszcze nienarodzonym, ale ze zdiagnozowang wadg letalng), nawet
mimo usilnych staran rodzicéw, powstaje pewna asymetria opiekuriczo-wychowawcza, ktéra
przesuwa sie w kierunku chorego dziecka. Cata uwaga, tu i teraz, skupia sie, co jest naturalne, na tym
dziecku, ktore jest najstabsze i potrzebuje naszej ciggtej opieki. W przypadku choréb terminalnych,
dodatkowym Zrddtem stresu staje sie dla wszystkich czynnik ograniczonego czasu zycia dziecka, co
wywotuje w rodzinie ogromne napiecie emocjonalne. Podczas gdy mama czesto jest poza domem
(np. w szpitalu z chorym bratem czy siostrg), to drugi z rodzicdw przejmuje ciezar utrzymania rodziny,
w zwigzku z czym, tez jest czesto poza domem. Niestety w takiej sytuacji zaczyna brakowac
przestrzeni na ,zwykte” dziecinstwo pozostatego rodzenstwa, dlatego tez bardzo czesto w
terminologii okreslajgcej braci i siostry chorych, uzywa sie okreslenia , niewidzialne dzieci”. Zdrowe
dzieci, nie rozumiejgc tego co dzieje sie z chorym, mogg doswiadcza¢ poczucia osamotnienia, co
dodatkowo poteguje poczucie bycia ,w cieniu”. Taki dtugotrwaty stan moze przeksztatci¢ sie
w nieche¢, agresje, co z drugiej strony, bedzie generowac poczucie winy. Zachowania agresywne lub
totalne wycofanie mogg by¢ przejawem wotania o zauwazenie i akceptacje. Oprécz rozmoéw,
wyjasniania sytuacji zwigzanej z chorobg, pomocy oséb bliskich (dalszej rodziny), warto korzystac
takze ze wsparcia i rad dotyczacych postepowania w takich sytuacjach dostepnych w literaturze.
Pomocne mogg by¢ nastepujace pozycje:

1. ,Opowies¢ o Btekitnym Psie, czyli o rzeczach trudnych dla dzieci”, Beata Majchrzak, Grupa
wydawnicza Publicat S.A.
W niezwykle prosty sposdb, poruszajacy dzieciecg wyobraznie i poprzez swiat fikcyjnych
postaci z wyobrazen dzieci, przedstawia poruszajgce historie o dzieciach takich jak Twoje....

2. ,Bajkiterapeutyczne”, Maria Molicka, Media Rodzina
Adresowana do rodzicéw, terapeutdow, wychowawcéw, a przede wszystkim do dzieci jako
pomoc w rozwigzywaniu trudnych dzieciecych probleméw i radzeniu sobie z trudnymi
sytuacjami (miedzy innymi dotyczacymi choroby i Smierci).

3. ,Szuflada z bajkami. Opowiesci terapeutyczne studentéw Pedagogiki i Filologii polskiej pod
redakcjg Marii Leszczawskiej”,Kolegium Karkonoskie w Jeleniej Gérze
Bajki te pokazujg nowe wzorce zachowan wobec ludzi z niepetnosprawnoscia, z chorobami i
uczg jak radzi¢ sobie z wtasnymi niedyspozycjami.

4. ,Oskar iPani R6za”, EriccEmmanuel Schmitt, Spoteczny Instytut Wydawniczy ,,Znak”
Z niezwyktg wrazliwoscig i madroscig opisauje nawet najbardziej skomplikowane emocje,
jakie wywotuje choroba i Smier¢.
Ksigzka ta zostata takze zekranizowana- film pod tym samym tytutem.



Istotne dla Rodziny w tym czasie jest wsparcie bliskich (dziadkowie, wujostwo, przyjaciele i/lub
personel czy wolontariusze hospicjéw dzieciecych) i to nie tylko na ptaszczyznie emocjonalnej czy
duchowej, ale szczegdlnie tej, ktéra dotyczy bezposredniej, organizacyjnej opieki nad pozostatym
rodzenstwem. Wskazane jest, aby w tym trudnym czasie, kiedy skupieni jesteSmy szczegdlnie na
naszym chorym dziecku, ktos$ z boku, bardziej ,,na chtodno” i spokojnie rozmawiat z naszymi dzie¢mi,
odpowiadat na ich pytania zwigzane z chorobg brata czy siostry, wspierat w trudnych chwilach, kiedy
brakuje tego bezposredniego zaangazowania rodzicéw. W sytuacji choroby i Smierci brata czy siostry,
dzieci potrzebujg osdb, ktére bedg gotowe odpowiadaé na pytania, stucha¢, wyjasnia¢, rozmawiac o
emocjach, ktore wszystkim wtedy towarzyszg. Udzielanie wsparcia zdrowemu Rodzenstwu chorych
dzieci stanowi jeden z podstawowych celdw dziatalnosci hospicjow dzieciecych, dlatego nie nalezy
bad sie szuka¢ tam pomocy. Priorytetem jest wprawdzie pomoc choremu dziecku, nie brakuje jednak
dziatan nakierowanych na ochrone catej rodziny przed destrukcyjnym wptywem choroby, w tym
takze przygotowania zdrowych dzieci do funkcjonowania po $mierci siostry czy brata poprzez
dziatania psychopedagogiczne, organizowanie grup wsparcia ispotkan z réwiesnikami, ktoérych
spotkat podobny los.

W Poznaniu, poza Wielkopolskim Hospicjum Perinatalnym ,Razem” (www.hospicjumrazem.pl),

wsparcia _w__tym zakresie udziela Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci (www.hospicjum-

domowe.poznan.pl).

Co dalej... kiedy przychodzi czas rozstania na zawsze

W przypadku wystepowania u dziecka wady letalnej lub innej choroby terminalnej, nieubtaganie
nadchodzi dla catej Rodziny ten najtrudniejszy moment i o ile my dorosli w ten czy inny sposéb
rozumiemy stowo ,umrze¢”, o tyle rodzenstwu, powinnismy wyttumaczyé w mozliwie prosty sposéb
to, co sie stato. Dla wielu dzieci dos¢ dtugo pojecie ,Smierci” stanowi abstrakcje, dlatego uzywajmy w
tej sytuacji prostego, codziennego jezyka: przestat oddychad, serce przestato bi¢, organizm przestat
dziatac i nie bojmy sie powiedzieé ,nie wiem” jesli nie znamy odpowiedzi na jakies pytanie.

Dzieci mogg chcie¢ zobaczy¢ zmartego, pozegnad sie i warto im na to pozwoli¢ (z wyjgtkiem sytuacji,
w ktérej osoba zmarta jest bardzo zmieniona). Pozegnanie, pozwala przej$¢ tatwiej do kolejnego
etapu zatoby. Jezeli dziecko, nawet mate, ma cheé pdjscia na pogrzeb, to takze warto mu na to
pozwoli¢. Nalezy jednak przygotowac je na to, co sie bedzie dziato, wyttumaczy¢ w sposdb przejrzysty
kolejne etapy ceremonii, wyjasni¢ ze przychodzg tam ludzie, dla ktdrych zmarte dziecko byto bliskie i
wazne, i ze mogag sie oni smucié.

Jezeli nam samym (rodzicom) trudno poradzi¢ sobie ze S$miercig dziecka, wOwczas wspieranie
pozostatych dzieci powinnismy powierzy¢ komus z bliskich, kto bedzie tuz obok nich w trakcie
pozegnania lub ceremonii pogrzebowe;j.

Rodzice dzieci, ktérzy juz przezyli strate, podajg kilka sposobéw na to, jak pomdc pozostatym
dzieciom w przezywaniu pozegnania lub pogrzebu, takich jak: napisanie lisciku pozegnalnego,
wspominanie wspoélnych chwil, wierszyk dla zmartego, wypuszczenie do nieba symbolicznego
balonika napetnionego helem, potozenie na grobie ulubionego misia (oddanie wtasnego) czy zabawki
zmartego, ramka ze zdjeciem siostry czy brata w pokoju rodzenstwa. Czesto dziecku pomaga



przeswiadczenie o tym, ze jego zmarty brat lub siostra jest teraz jego wtasnym Aniotem Strézem.
Ramka ze zdjeciem, a przy tym np. wierszyk o tresci:

,Pilnuje, strézuje w razie czego wota,

poznajcie koledzy mojego Aniota,

w zabawie czy we $nie, mam pewnosc i juz,

ze tam gdzie ja jestem, jest MOJ ANIOL STROZ.”

Pdziniej, juz w fazie zatoby, niezmiernie pomaga wspdlne odwiedzanie grobu zmartego dziecka,
dbanie o niego, angazowanie dzieci w prace porzadkowe, uktadanie kwiatkdw, zapalanie znicza, jako
symbolu tego, ze ciggle mogg zrobi¢ co$ dla zmartej siostry czy brata i czuc sie potrzebnym. Kiedy
dzieci majg trudnosci z wyrazaniem uczuc i emocji, warto zacheci¢ je do napisania co jaki$ czas
pocztéwki do zmartego, w ktorej ,,przelejg na papier” to co czujg lub chciatyby powiedzie¢ zmartemu.
Przydatna w tej sytuacji jest np. strona www.tumbopomaga.pl, na ktérej miedzy innymi mozemy

pobraé réznego rodzaju,, kolorowe, dzieciece pocztéwki do wypisania oraz znalezé szereg pomystéw
na utatwienie dzieciom przezywania czasu zatoby.

Warto takze w sytuacjach trudnych, w trakcie zatoby korzystac ze wsparcia, udzielanego ,Rodzicom i
rodzenstwu zmartych dzieci, , przez instytucje wyspecjalizowane w tym kierunku. W Poznaniu s3 to:

— Zero-Piec. Fundacja na Rzecz Zdrowia Psychicznego Matych Dzieci (www.fundacja05.pl),

— Fundacja Wielspin-Reha (www.wielspinreha.org.pl).

W miejscach jak te pracujg ludzie, ktdrzy chcg i mogg nam poméc, a z ktérych pomocy korzystajg ci,
ktdrzy borykajg sie z podobnymi trudnosciami. tatwiej tam odnalezé zrozumienie i wymienic sie
wzajemnie doswiadczeniami. Nikt nie zrozumie nas lepiej niz ten, kto przezyt podobny bél, strach i
strate....

Mama po stracie



