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“Najmniejszy krok traktuj jako poczatek, sposéb
na odmiane zycia bez ukochanej osoby.Kazdy bal
niech stanie sie ziarenkiem nadziei. Niech z niego
wyro$nie kiedy$ owocne jutro.”

Karen Katafiasz, Elfie pogotowie. Terapia Zafoby.

Nie ma jednej wtasciwej techniki pracy z zatobg, tak jak nie ma jednego wtasciwego
przejscia przez nig. Niniejsza publikacja ma Panstwu przyblizy¢ tematyke zatoby ze
szczegdlnym uwzglednieniem pracy z rodzing po stracie Dziecka chorujgcego na
nowotwor. Z jednej strony chciatabym Panstwu przyblizy¢ specyfike sytuacji takich rodzin,z
drugiej pokaza¢ wazne aspekty straty. Znajdziecie tu Panstwo informacje podstawowe jak
przebiega leczenie przeciwnowotworowe, jakie sg typowe reakcje na smier¢ bliskiej osoby i
jak profesjonalisci mogg wspierac rodziny i system w przezywaniu zatoby.

Mozliwe scenariusze choroby onkologicznej dziecka.

W sytuacji pracy z rodzing z onkologicznie chorym pacjentem psycholog, psychoterapeuta
badz inna osoba wspierajgca system, towarzyszy na réznych etapach choroby. Zdarza sie, ze
leczenie nie przynosi pozadanych efektdéw i dziecko umiera. Warto znaé etapy,

przez ktdére mogta przejs¢ rodzina w swojej drodze z nowotworem, by towarzyszy¢ bliskim
przezywajgcym strate, gdyz czesto wracajg oni w rozmowach i wspomnieniach

do kluczowych momentow.
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Diagnoza

Do podstawowych trudno$ci niezaleznie od wieku nalezg: przerwanie przez dziecko i
rodzicow dotychczas realizowanych zadan, potrzeba reorganizacji catego systemu
rodzinnego (praca, opieka nad rodzenstwem, zwierzetami, szkotfa, finanse, konflikty
rodzinne, partnerskie). Rownoczesnie obserwuje sie reakcje ulgi (znalezienie przyczyny
dolegliwosci) zwlaszcza u dzieci powyzej 6 r.z. i ich opiekunéw. Jest to etap, w ktorym
najwazniejsza potrzeba to potrzeba informacji. Rodzice czesto obawiajg sie reakcji dziecina
diagnoze, wymagajg wsparcia w zakresie tego, jak komunikowac sie z dzieckiem - co i jak
mu powiedzie¢ na temat choroby. Sami przezywajg wstrzgs emocjonalny -

diagnoza powoduje lek, niepewno$c¢ i poczucie przecigzenia. Obserwuje sie, ze rodzice natym
etapie nie sg w stanie przetwarzac zbyt duzej ilosci informacji, ciggle pytajg o te samerzeczy
badz przyjmujg wybidrczo pozytywne informacje, a wypierajg oraz zaprzeczajg innym
podawanym informacjom. Potrzebujg takze czasu, by wdrozy¢ sie w jezyk medyczny i rytm
zycia szpitalnego. Niektérzy rodzice w poczgtkowym etapie leczenia dzieci deklarujg kryzys
wiary oraz do$wiadczajg trudnosci w postrzeganiu siebie jako dobrego rodzica, ktéry potrafi
chronic¢ swoje dziecko.

Dzieci do 6 roku zycia utozsamiajg chorobe z objawami i wymagajg informacji w postaci
historyjek i bajek. Pojawia sie lek przed bolem i okaleczeniem. Rodzice sg zaniepokojeni
regresem w zakresie treningu czystosci oraz samoobstugi. Wytania sie potrzeba wiekszej
strukturalizacji oraz uporzgdkowania rytmu dnia, co obniza lek i daje poczucie
bezpieczenstwa i ztudzenie posiadania kontroli nad zyciem. Personel zauwaza tzw. btednekoto
leku tj. dziecko wyczuwa emocje rodzicow i sie nimi zaraza, co zwrotnie powoduje wzrost
emocji u opiekunow i poczucie bezradnosci. Potrzeba odreagowania u dzieci realizowana
jest poprzez zabawe w chorowanie i lekarza, co niektérych rodzicéw przerazai wymaga
psychoedukaciji.

Dzieci starsze od 7-18 roku zycia majg inne spojrzenie na etap diagnozy. Do 12 roku zyciau
dzieci dos¢ czesto obserwuje sie poczucie winy z powodu zachorowania, a wyobraznia
podpowiada im niekiedy zafatszowany obraz choroby - wymagajg psychoedukacji

w zakresie choroby. Od 15 roku zycia mtodziez wykazuje silne napiecie emocjonalne -
obawiajg sie konsekwencji choroby takich jak: nieptodnos¢, niepetnosprawnos$¢ czy wybor
adekwatnej sciezki zawodowej. Obserwuje sie w tej grupie wiekowej reakcje depresyjne, ktére
W potgczeniu z cechg rozwojowg, jakg jest niestabilnos¢ emocjonalna powodujg negatywny
wplyw na postawe i zaangazowanie w proces leczenia.

Leczenie operacyjne

Problemy, ktére ujawniajg sie niezaleznie od grupy wiekowej to regres fizyczny i/lub
emocjonalny (metoda radzenia sobie z lekiem, bolem, ograniczeniem aktywnosci fizyczneji
spotecznej). Do najczestszych obserwowanych na oddziatach problemoéw nalezy moczenie
sie oraz zahamowanie lub nieche¢ do méwienia. W sferze emocji nasila sie, zarbwno u dzieci
jak i opiekunow lek, co u pierwszych niekiedy uruchamia zaburzenia rozwoju
emocjonalnego oraz zachowania, pod postacig obnizonego nastroju lub zachowan
agresywnych, a u rodzicow powoduje reakcje dezadaptacyjne - reakcje depresyjne,
lekowe, obnizenie nastroju po postawe roszczeniowg i formy agresji werbalnej w stosunku do
personelu oddziatu.



Pojawia sie rowniez tzw. ,syndrom biatego fartucha” wobec lekarzy i personelu orazsprzetu
medycznego i zabiegow. Pojawia sie tez czesto poczucie samotnosci

i bezradno$ci, ktérym towarzysza objawy somatyczne np. bezsenno$¢. U pacjentéw
pojawiajg sie takze problemy z akceptacjg blizn.

U dzieci do 6 roku zycia personel obserwuje lek przed bélem oraz nieznanym oraz
bezradnos¢ rodzicéw, kitdrzy niekiedy nie wiedzg, jak reagowac na obawy dzieci. Mate dzieci
majg w tym czasie zwigekszong potrzebe bliskosci fizycznej, okazywania czutosci, ale i samo
bycie rodzicow - nie wypuszczajg ich z pokoju. Jest to okres niekontrolowanychwybuchéw
agresji i trudnosci wychowawczych. Dzieci majg zwiekszong potrzebe bycia chwalonymi.
Rodzice wykazujg problemy w zakresie umiejetnosci utrzymania granic,

sg pobtazliwi - czesto podyktowane jest to ich strachem, co do przebiegu operacji i obaw
zwigzanych z komplikacjami oraz pobytem na oddziale intensywnej terapii. Dzieci
najczesciej unikajg kontaktow z obcymi, Igng bardzo do rodzicéw, natomiast ci szukajg
informacji wsroéd innych rodzicow.

U dzieci od 7-11 roku zycia zauwaza sie istotne zainteresowanie przebiegiem leczenia.
Niedoinformowanie powoduje u nich wzrost leku. Obserwuje sie trudnosci komunikacyjne w
systemie rodzinnym - rodzice obawiajg sie méwi¢ dziecku wprost o chorobie i operaciji.
Pojawiajg sie problemy wychowawcze zwigzane z agresjg, u ktorych podifoza lezg najczescie;
niezaspokojone potrzeby dziecka. Dziecko buntuje sie, bywa, ze zamyka sie w sobie, gdy jest
rozczarowane kontaktem z dorostymi. Mali pacjenci majg duzg potrzebe wiedzy na temat tego
jak bedzie przebiegac operacja i co bedg czu¢ po niej. Rodzice niekiedy w tym okresie
przyzwalajg na nieuczenie sie dziecka albo ono samo przestaje sieuczyc.

Mtodziez miedzy 11-15 rokiem zycia wykazuje potrzebe bycia traktowanym jak osoba dorosta i
domagajg sie wyjasnien od rodzicow i personelu na temat operacji i leczenia. Zdarzajg sie
przypadki, Ze nastolatek nie chce zgodzic sie na operacje - wymaga wsparciapsychologicznego
oraz psychoedukaciji, gdyz czesto u podtoza takiej decyzji lezy wytgcznie lek. W takich
sytuacjach czesto opiekunowie sktadajg nierealne obietnice.

Po samej operacji zdarza sie, ze mtody cztowiek ma trudnosci z zaakceptowaniem

wiasnego ciata - potrzebuje potwierdzenia od otoczenia. Wynika to z obawy przed
odrzuceniem i Smieszno$ci, gtdbwnie z uwagi, iz w tym wieku rola srodowiska

rowiesniczego jest bardzo istotna. U chtopcow obserwuje sie wewnetrzng walke ze
stereotypem twardego mezczyzny w kontrze z potrzebg dotyku i wyptakania sie jako

sposobu radzenia z trudnosciami. Personel medyczny oraz psychologowie obserwujg
nasilenie sie postaw nadopiekunczosci u rodzicdw, ktérzy czesto lekcewazg potrzebe

autonomii u mtodych pacjentow, co stanowi zrédto licznych konfliktow miedzy dzie¢mia
rodzicami. Lekarze na tym etapie spotykajg sie rowniez z prosbami rodzicéw, by nie
informowac dzieci na temat szczegétow choroby, co stanowi rodzinny temat tabu

I wzbudza silne napiecia.

U mtodziezy miedzy 15-18 rokiem zycia dodatkowo obserwuje sie znaczne pogorszeniesie
samooceny, na skutek trwatych oznak pooperacyjnych. Lekarze i psycholodzy zauwazajg u
nich silng potrzebe bycia poinformowanym. W tym okresie zdarza sie,

Ze stres zaostrza wczesniejsze trudnosci psychiczne lub powoduje ich powstanie.

Wystepujg takze problemy w relacjach z rowiesnikami - testowanie przyjaciot lub

izolowanie sie od nich. Wsrdd chtopcow czesciej zauwaza sie postawe twardziela -

udowadniajg przed samymi sobg, ze sg silni i odporni na bdl i cierpienie.



Okres rehabilitacji

Po operacji rodzg sie takie problemy jak: bol i cierpienie fizyczne, lek przed rehabilitacjai
nieche¢ do samodzielnego ¢wiczenia, utrate poczucia bezpieczenstwa, regres oraz
zaburzenia emocjonalne. Pojawia sie syndrom biatego fartucha.

Dla dzieci do 6 roku zycia rehabilitacja to skojarzenie z bélem, w zwigzku z czym dziecko
zaczyna przeciwstawiac sie werbalnie i fizycznie ¢wiczeniom. Rodzice odczuwajg frustracje
oraz poczucie winy, ze nie potrafig zmobilizowa¢ dziecka do pracy. Przetom w mysleniu
dzieci nt. rehabilitacji nastepuje ok. 7 roku zycia. Dzieci w wieku 7-11 lat zaczynajg rozumie¢
cel i sens ¢éwiczen. Pojawia sie natomiast czesto lek, u podtoza ktérego lezg fantazje dziecka.

U dzieci w wieku 11-15 lat obserwuje sie potrzebe rozmowy z rehabilitantem i potrzebe
uzyskania informaciji. Pojawiajg sie okresowe bunty na wykonywanie ¢wiczen. Mtodziez oraz
rodzice czesto deklarujg lek przed odrzuceniem ze wzgledu na problemy zwigzanenp. z
poruszaniem sie. Trudnosci koncentrujg sie rowniez w sferze samooceny, gtownieze wzgledu
na wptyw operacji na wyglad. Potrzeba akceptacji jest wyjatkowo silna w tymmomencie.

U nastolatkow w wieku 15-18 lat lekarze i rehabilitanci obserwujg dojrzatg postawe

| poczucie odpowiedzialnosci za ¢wiczenia. Problemy w kontek$cie rodzicow, spotykane natym
etapie to nadopiekunczo$¢, ktora czesto wyzwala grozne decyzje u dzieci np. zaniechanie
¢éwiczen, trudnosci w trzymaniu granic oraz kontynuowaniu zasad wychowywania sprzed
choroby. Obserwuje sie, ze czes¢ rodzicow wykazuje panike po operacji dziecka w zwigzku z
jego wygladem i sprawnoscig fizyczng, wymagajg wsparcia psychologicznego.

Chemioterapia

Chemioterapia niezaleznie od wieku moze rodzi¢ problemy w postaci leku, ztosci, agres;ji,
przygnebienia, objawéw neuropsychiatrycznych (m.in. zaburzenia poznawcze,
psychosomatyczne, emocjonalne, nieche¢ do aktywnosci, poczucie niskiej wartosci, problemy
wychowawcze), utraty poczucia bezpieczenstwa, regresu, ,syndromu biatego fartucha”,
leku przed sprzetem medycznym i zmeczenia, zaburzen snu oraz przygnebienia.

W grupie wiekowej 0-7 lat potrzeba opieki tagodzi niepokdj u dzieci w zwigzku

z podtgczeniem chemioterapii i jej podawaniem. Dzieci wykazujg potrzebe obecnoscii
uwagi rodzica. Rodzic natomiast w tym okresie zazwyczaj jest labilny emocjonalniei
zwilaszcza przy pierwszej podawanej chemioterapii. To on wymaga wsparcia
psychologicznego i psychoedukaciji.

U dzieci powyzej 7 roku zycia pojawia sie obawa w zwigzku z wypadaniem wtoséwco
wptywa na stan emocjonalny dziecka - zwtaszcza u dziewczynek.

U dzieci 12-15 letnich ujawnia sie potrzeba wspotdecydowania i rozmowy z lekarzem.
Bywa, ze dzieci sie buntujg i starajg sie opdzni¢ podanie chemioterapii. U dziewczynek
zauwaza sie tendencje dbania o makijaz, zas u chtopcow dbanie o ubiér. Czesto
psychologowie obserwujg potrzebe obsSmiewania choroby jako sposobu radzenia sobiez
lekiem.



Obserwujg tez trudnosci z nazywaniem emociji. Mtodziez czesto w rozmowach z gory

zakfada niekorzystne zmiany zwigzane z przyjmowaniem chemioterapii (tzw. efekt
nocebo). Nastolatkowie sg negatywnie nastawieni, majg obnizony nastroj i stajg sie

agresywni werbalnie- najczesciej wobec rodzicow i bliskich. Wystepujg czeste konfliktyz
rodzicami. Mtodziez w wieku 15-18 lat dopomina sie wiedzy na temat leczenia,

co zaspokaja potrzebe akceptacji stanu chorobowego oraz pomaga przystosowac sie do
chemioterapii. Jest to okres dtugich pobytéw na oddziatach, co powoduje utrate kontaktowz
rowiesnikami- adolescenci wykazujg potrzebe kontaktu, wsparcia i zrozumienia przez rodzicéw
i bliskg rodzine, co bywa trudne dla najblizszych, gdyz muszg na nowo odnalez¢ sie w relacjach
ze starszym dzieckiem. Rodzice czesto sg nadopiekunczy, traktujg dzieckojakby byto mtodsze i
majg trudnosci w pogodzeniu sie ze zmianami w wygladzie fizycznymdziecka - choroba i jej
nastepstwa sg w oczywisty sposob widoczne, co jest trudne do zaakceptowania. Zdajg
sobie z tego sprawe sami nastolatkowie - dziewczyny majg problemy z akceptacjg wygladu
(wypadanie wtosow, zmiany w cerze itp.), za$ chtopcy majg problem z pogodzeniem sie z
mniejszg aktywnoscig fizyczng i przymusem zrezygnowania ze sportu.

Chemioterapia to jednoczesnie spotkanie sie z powiktaniami na skutek jej przyjmowania.
Pojawiajg sie bole np. w zwigzku z owrzodzeniem w jamie ustnej, dziecko jest
unieruchomione w t6zku. Doskwiera zte samopoczucie, utrata apetytu czy problemy

z kontrolowaniem moczu. Dzieci i mtodziez czesto przezywajg wstyd w zwigzku

z niemoznoscig kontrolowania swojego ciata, co w przypadku niektérych pacjentéw powoduje
izolowanie sie,stany depresyjne badz agresje wobec otoczenia. Rodzice majgtrudnosci z
adekwatnym reagowaniem na zmiany w zachowaniu dziecka i wykazujg poczucie
zagubienia i bezradnosci. Rodzicom oraz dzieciom czesto towarzyszy lek

w zwigzku ze zmianami fizycznymi. Opiekunom towarzyszy wysoki poziom stresuli
napiecia zwigzany z obawg przed gorgczka, posocznicg, pancytopenig bgdz
matoptytkowoscig oraz z lekiem przed Smiercig dziecka.

Radioterapia

Czesc¢ dzieci poddawana jest radioterapii, w zwigzku z czym pojawiajg sie charakterystyczne
problemy dla tej grupy jak, zahamowanie rozwoju psychofizycznego (u dzieci w wieku 0-6
roku zycia u 70% wystepuje ryzyko, ze IQ rozwinie sie ponizej przecietnej i bedg one wymagac
nauczania specjalnego), zaburzenia wzrostu i zaburzeniapoznawcze, utrata poczucia
bezpieczenstwa, lek przed sprzetem medycznym

I naswietlaniem.

U dzieci miedzy 0-7 rokiem zycia obserwuje sie lek przed byciem oparzonym oraz
dyskomfortem fizycznym. Dzieci majg silng potrzebe przebywania z rodzicem i dotyku.
Odczuwajg silny lek w zwigzku z nieznanym. Cze$¢ dzieci interpretuje chorobe jako efekt
niepostuszenstwa, przez co mozna obserwowac u nich poczucie winy.

Dzieci w wieku 7-11 lat podchodzg do radioterapii zadaniowo, gdyz rozumiejg punkt widzenia
lekarza. Wystepuje jednak lek zwigzany ze sposobem ujmowania i definiowaniaswiata - dzieci
czesto fantazjujg na bazie swoich skojarzen, dlatego wystepuje silna potrzeba
psychoedukacji.

Grupa wiekowa 11-15 lat to mtodziez wspotpracujgca, ktéra chce mie€ poczucie
wspoétdecydowania, czego czesto nie rozumiejg rodzice. Dzieci majg trudnos¢

z wytrzymaniem z niemyciem miejsca naswietlanego, obawiajg sie poparzenia. Sg podatnina
zranienia i komentarze, dlatego tak wazna jest odpowiednia komunikacja w rodzinie.

U starszych adolescentow w 15-18 roku zycia ujawnia sie silna potrzeba posiadania
wszystkiego pod kontrolg.



Wyleczenie z choroby

Podstawowe trudnosci tzw. ozdrowiencéw i ich rodzin to problemy zwigzane

z przewlektymi i odlegtymi powiktaniami leczenia przeciwnowotworowego. Pomimo
zakonczenia leczenia wiasciwego dla zdiagnozowanego nowotworu, dziecko staje sie
pacjentem innych specjalnosci, co zaburza powrét do normalnego zycia i buduje poczucie
bycia wiecznym pacjentem. W rodzinach, w ktérych dziecko byto leczone wystepuje wysoki
poziom leku przed nawrotem. Syndrom Damoklesa tj. stata czujno$c i kontrolowanie siebiei
dziecka, obsesyjnie powracajgce mysli o nowotworze, stale utrzymujgca sie obawa przed
nawrotem lub rozsiewem choroby, nasilajg sie przed kazdym badaniem. Obserwuje sie objawy
PTSD (Zespot Stresu Pourazowego) u rodzicow i rodzenstwa dziecka chorego.

Ta grupa deklaruje, ze w sytuacji powrotu do domu nie majg mozliwosci skorzystaniaze
wsparcia psychoonkologa lub psychologa, dostep do specjalistycznej opieki jest
ograniczony ze wzgledu na zasoby srodowiska lokalnego, w ktorym zyje rodzina orazze
wzgledu na problemy finansowe rodziny (badania wykazujg, ze dzieci wyleczone

deklarujg mniej wskaznikow PTSD niz ich rodzice). Dziecko czesto ma trudnosci

z powrotem do grona réwiesniczego - trudno mu powrdécic¢ do starych znajomosci, posiada
inne doswiadczenia, a jego edukacja czesto przybiera forme nauczania indywidualnego na
terenie domu. Dzieci, a zwlaszcza nastolatkowie, skarzg sie na problemy komunikacyjne,
braki w zakresie umiejetnosci miekkich, ktére pozwolityby nawigzywac i podtrzymywac wiezi z
innymi. Miodziez dodatkowo zgtasza problemy w zakresie podejmowania decyzji, co do
dalszej sciezki rozwoju zawodowego, a doradcy szkolni czesto nie majg wiedzy

z tego zakresu w stosunku do mtodziezy, ktéra leczyta sie onkologicznie. Inng trudnoscigjest
niepetnosprawnosc fizyczna na skutek choroby oraz mniejsza wydolnos¢ fizyczna.

Obserwuje sie nadmierng zaleznos¢ dzieci od rodzicow czemu towarzyszy wycofaniez

Zycia spotecznego.

Rodzice czesto zauwazajg, ze rodzenstwo zdrowe inaczej sie zachowuje w stosunku donich niz
podczas leczenia, jest bardziej wymagajgce, pragnie uwagi, czasu dla siebie,bliskosci.

Nawrot

Ponowne zmierzenie sie z chorobg nowotworowg czesto dla catej rodziny jest okresem
kolejnego przewartosciowania zycia oraz nadania mu nowego znaczenia. Najsilniej
prezentuje sie potrzeba wyrazania emocji zaréwno u mtodych pacjentéw oraz ich rodzicéw.

U dzieci w wieku 0-7 lat ponowne zmaganie sie z chorobg oznacza walke z bdlemi
cierpieniem zwigzanym z konkretng czescig ciata oraz zetkniecie sie ze smutkiem

| rozpacza rodzicéw. Uruchamia sie lek przed biatym fartuchem, sprzetem medycznymoraz
zabiegami, czyli catym zyciem oddziatowym, do ktérego ponownie trzeba sie
zaadaptowac. Tylko rodzice lub opiekunowie sg w stanie ukoi¢ ich lek, wymagajg ich
obecnosci, dotyku i czutosci oraz zachowania zasad i schematéw obowigzujgcych

w domu.



Starsze dzieci ok. 5 roku zycia zaczynajg aktywnie poszukiwac informacji nt. swojej
choroby- czasami bazujg na zapamietanych sytuacjach, zadajg pytania, na ktére bywa,ze
rodzice nie chcg odpowiadaé, co zwrotnie nasila lek i bunt wobec bycia w szpitalu.

Dzieci w wieku 7-11 lat najczesciej dobrze pamiegtajg proces leczenia i majg w pamieci,ze
dziatania lekarzy i pielegniarek daty pozytywny efekt, wiec teraz sg mocno

zmotywowane i czesto stanowig silne wsparcie dla rodzicéw, ktérzy widzac wole walki

u dzieci aktywizujg sie. Bywa, ze pacjenci, ze wzgledu na etap rozwojowy, duzo fantazjujgna
temat choroby. Wizje, ktére powstajg u nich czesto przekraczajg mozliwosci radzenia sobie z
emocjami i stresem, dlatego tak wazna jest edukacja zarowno samych dzieci jaki ich
rodzicow. Obserwuje sie rowniez zwiekszong potrzebe wsparcia i psychoedukacji opiekunow,
ktorzy przezywaja kryzys w zwigzku z nawrotem.

Mtodziez od 11 roku zycia przezywa nawrot choroby w sposob $wiadomy, chce by¢ traktowana
na réwni z osobami dorostymi i potrzebuje informacji oraz poczucia samodzielnosci i
mozliwosci podejmowania autonomicznych decyzji- zdarza sie, ze nie zgadzaja sie na
leczenie i dopiero uzyskujgc wiedze i wsparcie od lekarzy, psychologai rodziny podejmuija
decyzje o leczeniu. Jest to okres poczucia niesprawiedliwosci i buntuprzeciwko chorobie
(Kostek, 2015).

Opieka paliatywna

Opieka paliatywna oraz zatoba Jest to bardzo trudny okres dla chorego dziecka i jego
rodziny postrzegany jako porazka, ktorej nic nie jest w stanie zmieni¢. Zaréwno pacjent jaki
jego bliscy majg poczucie, ze wszystko co do tej pory sie dziato, ich zaangazowanie

I walka nie miaty sensu- psychologowie mdéwig o potrzebie poszukiwania nowego sensui
celéw realnych oraz krotkoterminowych. Rodziny, ktére nie akceptujg tego etapu szukajg
alternatywnych metod leczenia. Te, w ktoérych dochodzi do przyjecia nowej sytuacji, dgzg,aby
zapewni¢ choremu komfort oraz godne umieranie. Jest to okres realizacji marzen.

Wsrdd rodzicow specjalisci obserwujg narastajgce poczucie winy zwigzane

z watpliwosciami zawartymi w takich pytaniach jak: czy wybraliSmy odpowiedni osrodek
leczacy oraz lekarzy. Taka postawa skutkuje utratg zaufania do Srodowiska medycznego.
Jest to okres wymagajacy szczegolnego wsparcia ze strony psychoonkologow

I psychologdw, gdyz dochodzi do nasilenia lekow, wybuchdw ztosci, agresji czy objawow
depresyjnych. Rodziny czesto obawiajg sie powrotu do domu rodzinnego ze wzgledu nalek czy
sobie na miejscu, bez lekarzy i pielegniarek, poradzg. Trudno takze im sobie wyobrazi¢ na
czym polega opieka hospicyjna oraz jak ich droga bedzie wyglgdac.

U rodzicow obserwuje sie trudnosci z pogodzeniem z decyzjg lekarzy. Przezywajg wielesilnych

emocji i uporczywych mysli, ktérych czasami nie potrafig zrozumie¢. Czasami trudnosé
sprawia im opieka nad dzieckiem.

Wtedy najczesciej psycholog pomaga opiekunom w zrozumieniu potrzeb dziecka (nauki,
kontaktu z rowiesnikami, zabawy) oraz w nauczeniu nawigzania z nim szczerej relacji.



Rodzice czasami zatajajg niekorzystne informacje przed dziec¢mi, co skutkuje utratg zaufania
i ogromnej samotnosci dziecka w tak trudnej sytuacji. Do najwazniejszych
problemoéw nalezy zatem praca nad komunikacjg w rodzinie. Rodzice czesto w ostatnim
okresie w sposob znaczgco inny traktujg dziecko chore w poréwnaniu ze zdrowym
rodzenstwem. Obserwuje sie wyreczanie, brak trzymania granic oraz stawiania wymagan
dziecku, co powoduje uczucie zagrozenia oraz odbiera sity do mobilizacji oraz utrate
poczucia wiasnej wartosci. Psychologowie czesto wskazuja, jakie formy wsparcia moze daé
rodzina choremu dziecku i podpowiada takie rozwigzania jak, gotowos¢ do bycia, rozmawiania
na temat Smierci (z dzieckiem od 5 roku zycia ), umiejetno$¢ okazywania emoc;ji czy tez
wspierania przez dotyk i czutos¢. Nalezy pokazac i nauczyc¢ rodzicow potrzeby traktowania
dziecka na tyle normalnie, na ile jest to mozliwe, w tym wywigzywania sie réwniez z
obowigzkow szkolnych i domowych. Rodzice odbierajg swojedziecko przez pryzmat
wiasnego cierpienia i bélu i nie zdajg sobie sprawy,
ze nadopiekunczos¢ blokuje potrzebe autonomii. Ten ostatni etap w procesie chorowania
czasami ujawnia w relacjach dziecko - rodzice postawe wzajemnego udawania tj. taka
sytuacji, gdy nie rozmawia sie (w mniemaniu opiekundw jest to rodzaj ochrony) wprost
o Smier¢, pozoruje sie dobre samopoczucie z obawy przed wyrzadzeniem krzywdy drugiej
stronie. W rzeczywistosci takie postepowanie powoduje osamotnienie i przepetnienie
trudnymi emocjami i myslami (Karwacki, Kostek, 2015).

Zjawisko zatoby jako staly element zycia.

Okres zatoby to czas, gdy doswiadcza sie specyficznych mysli, uczu¢, zachowan oraz
zmian fizjologicznych, ktére przybierajg zindywidualizowang forme, a ich intensywnos$c
ulega zmianie wraz z uptywem czasu. Nie ma dwéch oséb, ktére przezytyby Zzatobe
jednakowo. Lindemann (J.W.Worden s.27) wraz z zespotem odkryt podobne cechynormalnej
lub Swiezej zatoby tj.:

B pewnego rodzaju niepokdj somatyczny lub fizyczny np. nadaktywnos¢, pobudzenie
ruchowe;

zaabsorbowanie obrazem zmartego, ciggte nawracanie do zdje¢, nagran wideo;

poczucie winy wzgledem zmartego lub okolicznosci jego $mierci np. obwinianie sieza
zty dobor os$rodka leczgcego bgdz nie konsultowania réwnolegle przez innych
specjalistow;

I wrogie reakcje np. agresja stowna wobec osob, ktére chcg wesprzec; niezdolnosé

B do funkcjonowania na poziomie sprzed starty, np. trudnosci
w wykonywaniu obowigzkéw zawodowych, domowych, rodzicielskich wobec
pozostatych dzieci;

i rozwijanie cech zmartego we wtasnym zachowaniu, co daje poczucie bycia blisko
zmartego np. zaczynajg mnie bawi¢ dowcipy takie jak zmartg osobe, zaczyna fascynowac
sie konstrukcjami lego, fotografig, bo zmarty syn to robit, ale takze cechycharakteru, w
zamysle bo bede taki jak zmarta osoba.



Wyrézniamy liste normalnych (typowych) reakcji dotyczgcych zatoby, a nalezg do nich:

Uczucia, ktorych doswiadcza osoba w zatobie w réznym czasie i czestotliwoscig tj..

I smutek - w sytuacji, gdy zatobnik nie daje sobie przyzwolenia na jego przezywanie
moze dojs¢ do zatoby powikianej (np.angazuje sie w pomoc innego dziecka chorego na to
samo, co zmarte dziecko, zamiast optakac strate). Najczesciej osoby takie sg nadmiernie
aktywne, nie dopuszczajg smutku w ciggu dnia, a w nocy uczucie do nichpowraca- w
wypowiedziach takich oséb czesto stychac, ze w ciggu dnia “jakos sie trzymajg, ale
najgorzej jest wieczorem”, a otoczenie zastanawia sie skad taka osoba bierze site na
wszystkie aktywnosci. Moze to przybiera¢ to forme np. pracoholizmu.

B gniew - bywa, ze zatobnik nie pozwala sobie na takie uczucie wobec zmartegoi
wtedy mozemy mie¢ do czynienia z zatobg powiktang pod postacig gniewu
skierowanego na samego siebie wyrazajgcego sie przygnebieniem, powazng
depresjag lub zachowaniami samobdjczymi, u rodzenstwa bywajg samookaleczenia.
Moze to by¢ tez ciggte odczuwanie irytacji, drazliwosci.

| obwinianie w formie: obwiniania zmartego (osoby te czesto miaty mniej trwate wiezi ze
zmartym, doswiadczaty intensywniej uczu¢ zwtaszcza gniewu w pierwszym etapiezatoby
- rzadziej, gdy umiera dziecko) bgdz siebie (osoby doswiadczajgce bardzo wielu
symptomoéw zatoby i nie potrafig zaakceptowac sSmierci bliskiego, przechowywaty
liczne pamigtki, a poczucie winy pielegnowaty jako sposéb na przedtuzenie relacji,
uczucie zalu, Zze na jakims etapie leczenia nie spetnito sie¢ wtasnych wyobrazen w
opiece, pocieszaniu dziecka).

@ poczucie winy i samooskarzenia - towarzyszg temu mysli, ze nie byto sie
wystarczajgcym w relacji ze zmartym. Narzedziem terapeutycznym w pracy z takimi
osobami jest testowanie rzeczywistosci, sprawdzanie co i jak osoba robita przed
chorobg i w trakcie jej trwania. Wskazywanie nawet drobnych gestéw bywa pomocne,
przerywa mys$lenie czarno biate i tendencje do uogdlniania. Moze pojawiac sie
u ojcow, gdy opieka nad dzieckiem chorym spoczywata na matce w szpitalu, a on
opiekowat sie domem i rodzenstwem.

I lek w delikatnej postaci niepokoju po ataki paniki. W literaturze podaje sie dwa zrodta:
lek zwigzany z przywigzaniem wyrazajgca sie stwierdzeniem “nie bede potrafit bez niego zy¢”
oraz uswiadomienia sobie wtasnej smiertelnosci. Doswiadczany lek moze prowadzi¢ w
niektérych sytuacjach do fobii. Rodzice czesto opowiadajg o sytuacjach, ze w
pomieszczeniu dostali ataku paniki, bgdz na widok jakiego$ przedmiotu, a gdy
porozmawia sie z nimi bardziej szczegdtowo czesto stwierdzaja, ze jakis$ element
z sytuacji przypomina im, kojarzy sie z chorobg bgdz smiercig dziecka,
np. charakterystyczny zapach szpitalny, widok osoby przypominajgcej kogosz
personelu leczgcego itp.



Il samotnos$é zaréwno emocjonalna jak i spoteczna, z czym niekiedy fgczy sie
potrzeba dotyku np. tesknota za tym jak okazywano sobie czuto$¢ ze zmartym, ale i
wymiar spoteczny samotnosci np. juz nie naleze bezposrednio do grona onkorodzicéw,
mimo ze spedzitem rok w szpitalu, a czes$¢ rodzicow sie nie odzywa,bo przypomina im
rodzic o $miertelnosci choroby.

I zmeczenie w postaci apatii bgdz obojetnosci, ktore znika samoistnie. Jesli trwa zbyt
dtugo moze swiadczy¢ o depresji. W obrazie obecne w postaci spowolnienia
psychoruchowego, poczucia, ze przetrwanie dnia wymagajg nadzwyczajnych
pokfaddw sit.

[ bezradnosé, ktora najbardziej widoczna jest w pierwszych etapach zatoby i ma
zwigzek z umiejscowieniem poczucia kontroli, co moze by¢ obszarem do pracy
terapeutycznej, moze przybiera¢ forme pytan: co mam teraz ze sobg zrobi¢, jak
zaplanowac dzien, miesigc itp.

@ szok - nawet, gdy osoba w zatobie przewidywata, ze w najblizszym czasie straci bliskg
osobe, czemu bywa ze towarzyszg gwattowne reakcje behawioralne np. krzyk.

I tesknota, ktdra z czasem stabnie i jest wskaznikiem, ze proces zatoby konczy sie.

@ emancypacja / wyzwolenie - uczucie, ktére moze pojawi¢ sie u osob, ktére
przezywajg zatobe po trudnej, tez przemocowej relacji, jaka tgczyta ze zmartym.

I ulga dotyczaca $wiadomosci, ze bliski juz nie cierpi fizycznie badz psychicznie lubw
sytuacji, gdy zatobnika tgczyta trudna relacja ze zmartym. Mozliwe, ze dziecko
przeszio dtugg droge leczenia, ktorej towarzyszyty liczne powiktania i kryzysy np.
pobyty na OIOMie, stomia itp.

I dretwienie, dysocjacja - brak uczu¢ jako naturalna ochrona organizmu przed
nadmiernym zalaniem uczu¢. W wypowiedziach mozna ustysze¢ o poczuciu jakbyswiat
dalej zyt, a osoba jest jak widz w teatrze, jakby zycie obserwowat zza szyby.

Wszystkie wymienione reakcje emocjonalne sg zdrowymi formami wyrazania zatoby, to na co
warto zwroci¢ uwage w pracy terapeutycznej, to czas i intensywnos¢ reakcji, mogg one by¢
wskaznikami zatoby powiktanej.

Doznania fizyczne, ktére moga niepokoic zatobnika i prowadzi¢ do szukania pomocy
: medycznej, a zdarza sie, ze sg przekierowywani przez lekarzy rodzinnych
do psychologa, to:

I pustka w zotgdku, ucisk
I w klatce piersiowej,ucisk
B wgardle,



nadwrazliwos¢ na hatas, poczucie
depersonalizacji, dusznosci,
uczucie braku tchu,ostabienie
miesni,

brak energii,

suchos$¢ w ustach.

Reakcje poznawcze tj. wzorce myslowe, ktére mogg pojawic sie w czasie
przezywania zatoby.

niedowierzanie, ktore najczesciej wystepuje zaraz po $mierci bliskiej osoby lub w

krotkim czasie po niej. Wyraza sie w takich sformutowaniach jak: “to pomytka”, “nie

moge w to uwierzy¢” czy tez “nigdy nie jest sie gotowym na $mier¢”. Czasami

towarzyszg temu wypowiedzi nt. okoliczno$ci umierania, np. maty pacjent umiera, gdy
mama poszta do szpitalnego bufetu, a przeciez jak wychodzita, to nic nie wskazywato
na to, ze teraz umrze.

poczucie dezorientacji to trudnosci ze skupieniem uwagi, koncentrowaniem sie,
chaosem / nattokiem mysli. Na tym etapie osoby niby stuchaja, co sie do nich mowi, a
po chwili nie pamietajg nic bgdz zapominajg o wielu rzeczach. Jest to stan podobnydo
tego, o ktérym rodzice mowia, ze przezywali go otrzymujgc diagnoze choroby dziecka.

zaabsorbowanie osobg zmarfa - mysli majg forme natrectw, czesto tez w postaci obrazéw
zmartego z ostatnich etapéw zycia jak cierpiat bgdz umierat. “Nieustanniemyslg o tym, jak
Zle sie czujg i 0 okolicznosciach towarzyszgcych” (Worden, s. 37).Powracajg obrazy z sali
OIOM, gdy dziecko byto podtgczone do aparatury, gdy zegnali sie z dzieckiem na
chwile na operacije itp.

poczucie obecnosci - najbardziej intensywnie przezywane zaraz po $mierci i wrazz
czasem traci na intensywnosci. Moze to u zatobnika wywotywacé przerazenie,
ale bywa i kojgce - daje mozliwo$¢ pozegnania sie i powiedzenia tego, co nie zdazylipowiedziec.

halucynacje wzrokowe lub stuchowe wystepujg w czasie kilku tygodni po stracie -widzi
sie osobe zmartg przez chwile np. na placu zabaw, gdzie sie z nig chodzito.




| 4. Zachowania typowe obserwowane u osob przezywajgcych zatobe to:

@ zaburzenia snu w postaci trudnosci z zasypianiem lub wczesne przebudzenia, ktére
zwykle ustepujg samoistnie w okresie od 4 miesiecy po stracie do roku lub dwoch lat;
czasami sg to tez opowiesci, ze matka budzi sie codziennie nad ranem tak jak zmarto
dziecko - warto zbada¢ symboliczne znaczenie.

I zaburzenia odzywiania w postaci przejadania bgdz niedojadania jako forma
radzenia sobie z myslami i emocjami;

I rozkojarzenieiroztargnienie - nie pamigtam czy robitem zakupy, spotkatem
sgsiada;

@ wycofanie spoteczne mimo ze wczesniej byt kto$ towarzyski- nie odbieranie telefonu,
odmawianie spotkan; wazna jest perspektywa czasowa- to wskazuje na faktczy mamy
do czynienia z zatobg powiktang;

@ $nienie o bliskim zmarlym, o spotkaniach z nim, ale i koszmary;

@ unikanie przypomnien o zmartym tj. miejsc czy przedmiotéw, kiedy nastepuje
szybkie pozbycie sie rzeczy po zmartym to moze doprowadzi¢ do powiktanej reakcjina
zatobe; zmiana trasy samochodem, byle nie jecha¢ w poblizu szpitala, unikanie parku, do
ktérego chodzito sie na spacery itp.;

poszukiwanie i nawotywanie (takze bezgtosne); sposob na testowanierzeczywistosci i
przyjmowanie faktu straty;

wzdychanie, ktéremu towarzyszg dusznosci;

nerwowa nadpobudliwos¢;

ptacz;

odwiedzanie miejsc lub noszenie przedmiotéw, zdjec, ktére przypominajg o zmartym(u
podstaw jest strach przed utratg wspomnien);

przechowywanie przedmiotéw, ktdre nalezaty do zmartego.

Worden proponuje spojrze¢ na proces zatoby jako czas, w ktérym osoba
doswiadczajgca straty bliskiej osoby ma wykonac cztery podstawowe zadania.

W odroznieniu od klasycznego modelu faz Kubler- Ross, omowionego w dalszej
czesci publikacji, autor w swojej koncepcji wskazuje na to, co osoba moze zrobi¢ dla siebie, by
przystosowac sie do sytuacji Smierci. | tak wyrdznia nastepujace zadania:



0] zaakceptowac rzeczywistos¢ straty tj. ze osoba nie zyje i juz nie wrdci. Powikfanie
zatoby przybiera posta¢ zaprzeczania stracie w takich formach jak:

[ zaprzeczanie faktom w postaci urojen czesto towarzyszgce osobom cierpigcym na
zaburzenia psychotyczne; bywa, ze $mier¢ dziecka jako wydarzenie krytyczne jest
czynnikiem spustowym epizodu psychotycznego lub rozwojowi zaburzenia
psychicznego;

B mumifikacja - przechowywanie rzeczy do momentu powrotu zmartego; w sytuacji
Smierci dziecka, bywa, ze przez jakis czas rodzice pozostawiajg rzeczy, pokdj dzieckaw
stanie sprzed smierci, tworzg kapliczki pamieci. Jest to normalne zjawisko jesli trwa
stosunkowo krotko i jest strategig od razu po stracie, natomiast, gdy utrzymuje sie
latami $wiadczy o nieprzezytej zatobie. Innym zjawiskiem wymagajgcym wsparcia
terapeutycznego jest widzenie wcielenia dziecka w innym swoim dziecku, nadawanie
tego samego imienia nowonarodzonemu dziecku, porownywanie do zmartego,
ubieranie go w rzeczy po zmartym.

B zaprzeczanie znaczeniu straty poprzez przypisywanie jedynie negatywnych cech
zmartemu, rzadko wystepuje po stracie dziecka.

S| Przepracowac bdl zatoby tj. da¢ sobie przyzwolenie na doswiadczenie starty jako
bolu fizycznego, emocjonalnego i behawioralnego. Zdarza sie, ze osoba
przezywajgca strate unika lub ttumi bél, co przedtuza zatobe. Sprzyjajg temu réwniez
subtelne interakcje zatobnika a jego otoczenia spotecznego w postaci komunikatéw:
“nie musisz sie smuci¢ - uzalasz sie tylko nad sobg”, “jestes mtoda i mozesz mie¢ kolejne
dziecko” czy “zycie jest dla zywych, ona nie chciataby zebys byta nieszczesliwa”.
Gdy zatobnik nie wykona tego zadania, to skutkuje to brakiem odczuwania. Sposoby,
jakie stosujg osoby, ktore nie podejmujg sie tego zadania to: odciecie uczué (nie
optakiwanie $mierci, nie ztoszczenie sie, obojetnosc), zaprzeczanie bolowi, unikanie
bolesnych mysli, idealizujgc jedynie zmartego, pijgc alkohol lub zazywajgc substancje
psychoaktywne. Bywa, ze stosujg “kuracje geograficzng”- wyruszajg w podréz szukajgc
ulgi i uciekajgc od bdlu oraz innych emocji. Nie przepracowanie tego zadania skutkuje
jakas forma depresji (Worden, s.68). Bywa, ze rodzice bardzo odmiennie realizujg to
zadanie i dochodzi do rozpadumatzenstwa.

Dostosowac sie do swiata bez osoby zmaritej w trzech obszarach:

B zewnetrznym tj. jak $mieré wptywa na codzienne funkcjonowanie w otoczeniu - czesto
pojawia sie po trzech lub czterech miesigcach po stracie np. jak wréci¢ do pracy, do
swoich obowigzkéw; “Strategia radzenia sobie polegajgca na przedefiniowaniu straty
w taki sposob, aby mogta sie ona odwréci¢ na korzy$¢ osoby,ktéra sie z nig mierzy, jest
czesto elementem pomysinego rozwigzania zadania” (Wolden, s. 70). Jest to proces
nadawania znaczenia stracie.

B wewnetrzne tj. jak Smieré wptywa na poczucie wtasnego ja i wiasnej skuteczno$ci. Jest to
szukanie odpowiedzi na pytanie kim teraz jestem bez osoby zmartej, np. czy jestem
nadal rodzicem? czy bede umiat poradzi¢ sobie w innych kryzysach zyciowych, podjgé
role wczesniejsze bgdZ nowe. To rowniez pozegnanie sie z wizjamitego, co $mier¢ dziecka
przerwata np. ze pojedziemy na wspolne wakacje, bede babcig jego dzieci itp.



B duchowe tj. jak $mieré wplywa na czyje$ przekonania, wartosci i $wiatopoglad, to jak czuje
Swiat. Proces ten polega na tzw. przetworzeniu historii wydarzen zwigzanychze
$miercig- nadawanie sensu i dalszych konsekwencji zyciowych oraz uzyskaniem
dostepu do opowiesci w tle o relacji ze zmartym jako sposobu odtworzenia trwatej
wiezi (Wolden, s. 72). Zatobnik czuje wtedy utrate kierunku zycia, a zadanie polega na
nadaniu sensu stracie i odnalezienie na nowo kontroli nad swoim zyciem.

Na tym etapie dochodzi do zakwestionowania ze Swiat jest dobrym/ zyczliwym
miejscem, ktdre ma sens, a osoba jest wartosciowym cztowiekiem. Sg to skargi
osoby w procesie zatoby typu: “co ztego zrobitam?”, “musze by¢ ztym cztowiekiem”czy
“dlaczego Bog...”. Osoba po przezytej zatobie czesto opowiada o tym, czego nauczyta
go choroba dziecka i jego smier¢, co odkryli w sobie itp.

Znalez¢ sposob na upamietnianie zmartego, podczas rozpoczecia podrézy przez
reszte swojego zycia, czyli dokonanie takiej rekonstrukcji $wiata wewnetrznego,
w ktérym znajdziemy nowe miejsce dla utraconej ukochanej osoby, a jednoczesnie
nie wycofamy sie z wtasnego zycia i dostrzezenie, co w zyciu jest mozliwe. Z praktyki
terapeutycznej wynika, ze jest to najtrudniejsze zadanie, ktére niekiedy wymaga
wsparcia przez specjalistéw, zwtaszcza gdy rodzice tracg jedyne swoje dziecko.
Jest to tez trudny moment dla rodzenstwa zmartego, gdyz jak bedzie opisane ponizej,
relacje te mogqg przybra¢ forme zatoby powiktanej

Wolden podkresla, ze Zzatoba jest procesem, w ktérym ludzie mogg jednoczesnie
przepracowywac kilka zadan, a moze tez sie zdarzy¢, ze na réznych etapach zycia bedg ponownie sie
z nimi zmagac, gdyz wiez ze zmartym trwa cate zycie. Prawdg jest rowniez,ze strata dziecka to
jeden z najpowazniejszych kryzyséw w zyciu jednostki i systemu.

Pasuje do tego metafora pekniecia w dzbanku.

Waznym elementem w pracy terapeutycznej z osobg w zatobie jest zgtebienie wiedzy na
temat czynnikoéw posredniczacych w procesie, a wptywajgcych na indywidualneprzezywanie
straty. W literaturze przedmiotu wyrdznia sie nastepujgce mediatory:

I Pokrewienstwo czyli kim byt zmarty dla osoby przechodzacej zatobe - czy sg to rodzice
zmartego onkopacjenta, rodzenstwo, dziadkowie, inni krewni czy przyjaciel, koledzy z
klasy itd. Obserwuje sie, ze im blizsze pokrewienstwo tym intensywniejszy smutek, przy
czym w badaniach zauwazono, ze rodzice bardziej przezywajg strate niz rodzenstwo, co
czesto powoduje, ze brat i siostra nie otrzymujg potrzebnego wsparcia. Zapomnianymi
osobami w procesie zatoby bywajg rodzice, ktdrzy nie uczestniczyli w zyciu dziecka,
bo sie rozwiedli i nie utrzymywali kontaktu z dzieckiem.

I Charakter przywigzania - w trakcie spotkan z osobg w zatobie powinnismy stara¢ sieuzyskac
informacje o sile przywigzania, emocjonalnym bezpieczenstwie przywigzania,
ambiwalencji w zwigzku, konfliktach ze zmartym i relacji zaleznosci.

Warto zbada¢ temat tego, jak rodzice towarzyszyli w etapach zycia i choroby dziecka.

B Przyczyna $mierci tj. czy byta nagta (np. w trakcie operaciji) czy rodzina przeszta
peten proces leczenia, ktory zakonczyt sie niepowodzeniem. Wazne jest czy Smierc
nastgpita przy bliskich, czy towarzyszyli w umieraniu dziecku oraz czy okolicznosci
byty traumatyzujgce oraz gwattowne, a takze czy w historii rodziny jest to pierwsza
strata czy wielokrotna. Warto przyjrze¢ sie takze czy wg zatobnika smier¢ byta mozliwa do
unikniecia. Dla niektérych rodzin trudnym do zaakceptowania jest fakt, ze obrzedy
religijne nie mogty by¢ dopetnione np. chrzest, ostatnia rozmowa
z ksiedzem itp.



B Historyczne zaszto$ci czyli czy osoba wczeéniej do$wiadczyta procesu zatoby i jak przez
niego przeszta (traumy np. z wczesnego dziecinstwa- strata rodzenstwa, rodzica
chorujgcego na nowotwor) oraz historia zdrowia psychicznego zatobnika np. czy
chorowat wczesniej na zaburzenia nastroju czy cierpiat na urojenia Czasamiwarto
przesledzic jak pokoleniowo rodzina radzita sobie ze stratg i zatobg w czym pomocne
moze by¢ uzycie genogramu, czasami w literaturze nazywanego mapg rodziny.

B Zmienne osobowosciowe, do ktorych zaliczamy wiek i pfe¢ (mezczyzni preferujg zatobe
instrumentalng, zadaniowa, a kobiety intuicyjng, bardziej afektywng). Style radzenia
sobie czyli wybierane strategie w sytuacjach doswiadczania leku oraz sytuaciji
stresujgcych. Wolden wyrdznia 3 podstawowe tj. radzenie sobie zorientowane na
problem, aktywny styl radzenia sobie z emocjami (w tym redefinicja, przeformutowanie
pozytywne, np. “juz nie cierpi’, wytadowanie emocji oraz zdolno$¢ do przyjecia pomocy
/ wsparcia) oraz unikajgcy styl radzenia sobie z emocjami
(t. obwinianie, rozpraszanie, zaprzeczanie, wycofanie spoteczne, uzywanie
I naduzywanie substancji). Wolden zwraca uwage takze na style przywigzania znane z
teorii Bowlbiego, ktére w istotny sposob wptywajg na to jak przezywa osoba strate
bliskiego tj. waznej figury. Podczas rozméw terapeuta dobrze, zeby rozeznat sie réwniez
w stylu poznawczym, gdyz moze z tego wynika¢ tendencja do ruminacji. Innewarte uwagi
zmienne osobowosciowe to takze: poczucie wtasnej wartosci
| skutecznosci oraz jak osoba postrzega swiat, czyli jaki jest jej system przekonani
wartosci.

B Zmienne spoteczne - badania wykazuja, ze wsparcie $rodowiska tagodzi negatywne
skutki stresu, natomiast nie wptywa na to, jak osoba przechodzi przez zatobe.
Dodatkowo warto zwroci¢ uwage na fakt, ze Zatobnicy otrzymujg wsparcie najczesciejw
trakcie pierwszych 6 miesiecy zatoby, a pézniej doswiadczajg wycofania wsparcia oraz
osamotnienia. Kiedy skupiamy sie na tym obszarze warto pyta¢ o dostepnos¢ wsparcia
oraz czy jest ono satysfakcjonujgce oraz czy osoba jest zaangazowana
w role spofeczne- im wiecej takich, tym tatwiejsze przystosowanie do straty. Warto tez
dopytac o otoczenie religijne, a co za tym idzie o obrzedy i rytuaty, ktére pomagaja
przej$¢ przez zatobe.

| Wspdtistniejgce aspekty straty i stresu, w tym sytuacja spoteczno - ekonomiczna
np. utrata zasitku z tytutu orzeczenia o niepetnosprawnosci dziecka, ktére zmarto.

Chciatabym rowniez przypomnie¢ Panstwu juz klasyczny model zatoby opisujgcy proces
zatoby jako 4 fazy smutku wg Elizabeth Kubler- Ross, w ktérym autorka opisuje, jakosoba
po stracie waznej osoby przechodzi przez wszystkie fazy. Zauwaza, zZe to jak przez ten proces
przechodzimy uzaleznione jest od wielu czynnikdw i u kazdego zatobnika przebiega inaczej,
jest to ptynne przechodzenie z jednej w druga. Zdarza sie, ze pacjenci zatrzymujg sie na
jednej z faz i wtedy przydatne sg spotkania z psychologiem badz psychoterapeutg. Rozmowy
poswiecone uczuciom, jakie towarzyszg tematowi Smierci i jejprzezywania pozwalajg lepiej
zrozumied, co sie z dang osobg dzieje i pozwalajg pojs¢ dalej.

Wyrézniamy:



B | FAZA to szok i zaprzeczanie (od kilku godzin do wielu dni i tygodni) - niezaleznie od
tego, czy rodzice / rodzenstwo i inni towarzyszyli dziecku w chorobie i umieraniu, jak
bardzo byli zaangazowani, to fakt jego Smierci wywotuje wtasnie te reakcje. Czesto w
obliczu decyzji o leczeniu paliatywnym lub nagtej Smierci w relacjach pojawia sie
watek nadziei na cudowne leczenie, cud w wymiarze religijnym itp. Najczesciej
ujawnia sie w dwoch formach 1) silnych emocjach i manifestuje sie ptaczem,
krzykiem, gwattownoscig w dziataniu, impulsywnymi decyzjami lub 2) odretwieniem,
bezruchem, dysocjacjg, derealizacja, jak w znanej piosence, ze $wiat kreci sie, a kto$z niego
wysiada. Bywa, ze dochodzi do dysocjacji mysli, zaprzeczaniu bgdz wyparciu
(mech.obronne). Ciato reaguje zmianami w oddychaniu, problemami gastrycznymi,
drzeniem ciata, zaburzeniami rownowagi, szybszym biciem serca czy tez skokami
cisnienia, czes¢ osob szuka ukojenia w lekach.

B 11 FAZA: gniew, Ztosé i rozpacz (kilka tygodni) - wyrazanie silnych emocji, mocne
dziatania, impulsywne zachowania. Czesto zatobnik odczuwa wiele zalu, ptacze kilka
godzin, szuka winnych sytuacji, obraza sie na Boga, $wiat, ludzi. W funkcjonowaniu
codziennym obnizona jest koncentracja uwagi i pamieci, osoby czesto nie pamietajgco
robity, méwity. Obnizony jest apetyt, trudnosci ze snem czy problemy gastryczne.

B Il FAZA: dezorganizacji (kilka tyg. do wielu miesiecy). Osoba w tej fazie sama nie
rozumie tego co sie z nig dzieje, nastroj zmienia sie raz jest to smutek, zal, innym razem
silny lek powodujgcy napady paniki, a jeszcze kiedy indziej ztos¢ do zmartego/$wiata, ze
juz go nie ma tzw. dysregulacja emocjonalna. Obserwowa¢ mozna takze regresje do
wczesniejszych form/ strategii radzenia sobie z kryzysami. W tej fazie dominujgca jest
bezradnos¢, ktérg potegujg oczekiwania i presja otoczenia,
ze zatobnik powinien juz zaczaé normalnie funkcjonowaé. Pacjenci mowig czestoo
wrazeniu, ze zaraz zwariujg. W tej fazie czesto ujawniajg sie natretne mysli
0 zmartym, co niekiedy skutkuje myslami o utracie sensu zycia- moze prowadzi¢ do
depresji. Obserwuje sie na tym etapie spadek znaczacy energii, niskg aktywnosc¢.
Dodatkowo uktad odpornosciowy po czasie nasilonego stresu jest nadwyrezonyi
narazony jest na problemy zdrowotne.

B |V FAZA: reorganizacji. Osoba w tej fazie uznaje smier¢ dziecka za cze$¢ swojej
historii, funkcjonowanie dostosowuje do codziennego zycia, przystosowuje sie, a
emocje sie wyciszajg. Warto zdawac sobie sprawe z faktu, ze nigdy nie dochodzi do
catkowitej akceptacji Smierci dziecka. Jest to raczej uznanie zdarzenia ze swojej linii
zycia.

Szczegodlne daty w zyciu rodziny / osoby mogg spowodowac funkcjonowanie z poziomufazy
[l




Kiedy rodzina przezywa smier¢ dziecka.

“Zatoba - traktujemy jg jak stan chorobowy, jako problem, z ktérego trzeba wyjs¢.

Nie dajemy ludziom prawa do Zatoby. Tak jak Zatoba jest czeScig mitoSci, tak kryzys jest
czescig zycia. Jezeli kogos kochamy i ten kto$ odchodzi, wtedy cierpimy.”

H. Witkowska

Jest to czesto sytuacja trudna dla samej rodziny jak i jego otoczenia, gdyz
Srodowisko czesto nie wie, jak w sytuacji takiej straty wspiera¢ system i poszczegdlnych
cztonkoéw rodziny. Wynika to miedzy innymi z czynienia tematu $mierci dziecka tematem tabu,
w kulturze zywe jest przekonanie, ze to dzieci powinny przezywac i chowac rodzicow,a nie na
odwrot. Zjawiskiem czesto obecnym w diadzie rodzicéw jest odczuwanie poczuciawiny,
ktére wynika z poczucia niewywigzania sie z podstawowych zadan rodzica. Wyrozniasie pie¢
podstawowych rodzajow poczucia winy:

B kulturowa - oczekiwanie skierowane do rodzicéw, ze bedg dbaé o dziecko, a $mier¢dziecka
jest niedopetnieniem tego zadania, np. zZle wybrali osrodek medyczny, dziecko
zachorowato, bo zle byto odzywiane.

B sprawcza - rzeczywista bgdz domniemana zwigzana z zaniedbaniem dziecka - myslitypu
“gdybym wczesniej zauwazyt objawy, to szybciej bytoby dziecko leczone i mozeby zyto”;
warto w rodzinie pacjenta onkologicznego przesledzi¢ czy choroba nowotworowa nie
jest uwarunkowana genetycznie, gdyz moze to sprzyja¢ takiemu poczuciu winy, bywa ze
rodzice obwiniajg sie np. ze wzgledu na fakt, ze matka wczesniej leczyta sie
hormonalnie itp.

B moralnej - jezeli $mier¢ jest spostrzegana jako wynik wcze$niejszych dziatanocenianych
jako niemoralne np. przerwana cigza.

B ocalenca - wyraza sie w mysli “dlaczego ja zyje, a ono umarto”, przypisywanie $mierci
dziecka jako kary, niesprawiedliwosci.

B ozdrowienca dotyczy sytuacji, gdy rodzic odczuwa poczucie winy w zwigzku z tym,ze
przeszedt zatobe i chce utozy¢ sobie zycie/ byC szczesliwy; bywa odczuwane jakozdrada
wobec wiasnego dziecka. Czesto wywotuje kryzys w rodzinie i matzenstwie.

W sytuacji $mierci dziecka obserwuje sie takze tendencje do szukania winnych
zaistniatej sytuacji, co czesciej obserwuje sie wsrod ojcow. W sytuaciji choroby nowotworowe;j
gniew i che¢ zemsty wycelowane sg czesto w personel medyczny, ktéry towarzyszyt w
leczeniu dziecka lub we wspotmatzonka bgdz innego cztonka rodziny, zdarza sie ze tzw.
koztem ofiarnym staje sie rodzenstwo zmartego dziecka, co prawda niezrobito nic “ztego”, ale
sam fakt ze jest dzieckiem powoduje, ze rodzic odczuwa bal.

W pracy z ojcami warto zwrdci¢ takze uwage na dwie czesto spotykane kwestie tj.
mniejsze wsparcie spoteczne, ktdre otrzymujg mezczyzni, przy jednoczesnym oczekiwaniu, ze
beda podporg dla swoich zon, partnerek zyciowych i innych 0oséb z systemu- mit twardego
mezczyzny, chtopacy nie ptaczg, oraz ze kulturowo jest mniejsze przyzwolenie na
przezywanie i okazywanie smutku, co moze utrudnia¢ poradzenie sobie zzadaniami zatoby.
Moga byc¢ to przekonania, wartosci przekazywane pokoleniowo w rodzinie.



W rodzinie w szczegolnej sytuacji znajduje sie takze rodzenstwo dziecka, ktoére zmarto z
powodu choroby nowotworowej. Bywa, ze z powodu tego, co przezywajg rodzice jest
wiktane w trudne sytuacje takie jak:

B Dbycie traktowanym jako substytut dziecka utraconego, co powoduje brak poczucia
indywidualnosci i potrzebe ciggtego dostosowania sie lub buntu. Rodzenstwo bywa, ze
angazuje sie w trudne relacje, eksperymentuje z uzywkami, by system zwrocit na nie
uwage, bgdz przywotuje rodzicéw do ich roli. Moze by¢ tak, ze z kolei brat/ siostraangazujg
sie w rzeczy, ktore robit zmarty np. zaczyna grac na pianinie, by przypodobac sie
dorostym.

B mit dziecka nadzwyczajnego - tworzenie idealnego obrazu zmartego, poréwnywanie
rodzenstwa do zmartego. Dziecko nie jest w stanie mu doréwnac.

B ukrywanie przed dzieckiem faktu $mierci rodzenstwa- zwtaszcza, gdy brat lub siostra
zmarli przed narodzinami dziecka lub gdy byto bardzo mate i go nie pamieta, dziecko
czuje, ze w rodzinie jest tajemnica i powoduje to dezorientacje. Zdarza sie,
ze dziecko jaki$ czas zyje w przekonaniu, ze brat/siostra zyjg, a powodem tego jest strach
rodzicow przed reakcjg na $mierc, wtasne nie uporanie sie z faktem.

B ignorowanie jego zatoby z powodu przekonania, ze np. jest za mate, by rozumieé
sytuacje, niedocenianie wiezi, ktérg miato ze zmartym. Dotyczy to zwtaszcza matych
dzieci, warto zwréci¢ uwage takze na rodzenstwo z rodzin patchworkowych.

B chronienie przed przezywaniem zatoby - dziecko nie uczestniczyto w pogrzebie, nie
chodzi na cmentarz, a o zmartym nie mowi sie przy nim, by nie byto mu przykro.
Uzywanie nieadekwatnego jezyka, ktdére wnosi niejasnosci, co do realnosci sytuaciji,np.
brat zasnat, odszedt. Warto zadba¢ o psychoedukacje rodzicéw i otoczenia.

[ brak uwagi ze strony rodzicéw z powodu ich intensywnej badz powiktanej zatoby,
dziecko zostawione same sobie np. nastolatki, ktére sg prawie doroste lub mniejsze
dzieci, ktérymi zajmuje sie rodzina - jest to szczegdlnie trudne, jezeli w trakcie
choroby tez byto tak, ze dzieckiem opiekowata sie rodzina bgdz znajomi. Wazne, by byt
w zyciu takiego dziecka kto$, kto bedzie zapewniat mu bezpieczenstwo
| przestrzen do przezywania zatoby, np. ciocia, babcia, ale bywa ze jest to np.nauczyciel
czy rodzic od przyjaciela z klasy.

B brak wsparcia i pomocy jak dziecko ma odnalez¢ sie wérod otoczenia po $mierci
rodzenstwa; co méwic¢ kolegom, nauczycielom, czy wolno mi ptakac i méwic, czy tonie
tamie tajemnicy rodzinnej. Potrzebna jest psychoedukacja na temat zatoby oraz
przyzwolenie na indywidualno$¢ w tym zakresie.

B jak radzi¢ sobie z faktem sktadania kondolencji i tego jak $mier¢ przezywa otoczenie -co
moge, jak reagowac - potrzebna jest normalizacja, ktéra obniza lek i smutek,
niepewnosc.

B strach przed odczuwaniem radosci, strach przed zabawg - bojg sie co inni pomy$lgalbo
ze spotkajg sie z oskarzeniem, ze nie przezywajg zatoby. Bywa to powigzane z okresem,
gdy rodzenstwo byto leczone i zarzucano rodzinie, ze po chorym nie wida¢
nowotworu. Trzeba pamietac, ze zabawa jest formg obnizenia napiecia oraz sposobem na
przepracowywanie waznych wydarzeh w zyciu, np. zabawy w pogrzeb,zegnanie sie-
jest to tez diagnostyczne dla specjalisty.



B przy duzym zaabsorbowaniu rodzicéw sobg poszukiwanie odpowiedzi na wtasna reke
dotyczacych $mierci oraz magiczne myslenie o tym co sie stato, czasami budowane na
nieadekwatnych informacjach, np. ze brat zasnat. Na koncu publikacji znajdg Panstwo
przydatne bajki pomagajgce w psychoedukaciji i pracy nad zatobg.

Zatoba u rodzenstwa bywa, ze jest odroczona w czasie, wczesniej w rodzinie niebyto
przestrzeni dla dziecka. Podczas spotkan z psychologiem/ psychoterapeutg obszarami
do rozmow warto zeby staty sie tematy takie jak:

B co, ktoiw jaki spos6b moéwit o umieraniu i $mierci brata i siostry, jaki jezyk i narracja
temu towarzyszyly, opowiedzenie witasnej historii straty, by poradzi¢ sobie ze stratg,

B jakie wiasne interpretacje ma dziecko np. na temat przyczyn $mierci i skutkéw, dla
rodziny, jak widzi ze wptywa to na mame / tate i innych (bywa, ze ujawnia sie dziekitemu
watek poczucia winy lub nieswiadome wejscie w role Bohatera bgdz Maskotkiw
rodzinie),

B zachowanie dziecka wobec bliskich - czy nie przybrat postawy nadmiernie chronigce;j
bliskich, nie szuka wsparcia w codziennych trudnosciach np. szkolnych czy
rowiesniczych, bo nie chce martwic bliskich,

B poczucie winy - czy nie obwinia siebie za $mier¢ brata (zwtaszcza mtodsze dzieci),
poczucie sprawiedliwosci, np. ze kiedys sie pokidcito ze zmartym i uszczypnat je, a
potem ono zachorowato i to moja wina (zwtaszcza, gdy mamy do czynienia
z matymi dziecmi),

magiczne myslenie w obszarze $Smierci rodzenstwa,

B czy ktos z bliskich towarzyszy dziecku, zwraca uwage na jego zatobe i rozmawiao
niej, dziecko nie czuje sie niewidzialne;

B uczucie ulgi, ktére zmienia sie w poczucie winy oraz lek o zdrowie i zycie rodziny
(zwhaszcza u 6-7 latkdw), co wskazuje na potrzebe normalizacji przezy¢ oraz
zapewnienie poczucia bezpieczenstwa,

B ko powiedziat o Smierci, czy byto to zrozumiate,

B czy brat udziat w pogrzebie - jak przezyto ceremonie/ jesli nie uczestniczyto to co zatym
stoi / czy chodzi na cmentarz,

B czy pozegnalo sie ze zmartym,

| czy ma kogos zaufanego z kim moze porozmawiac o “kazdej” mysli, ktéra przyjdziemu

do gtowy.

Nastolatkowie czesto bojg sie reakcji Srodowiska rowiesniczego - z poczgtku wiekszos¢
izoluje sie, ucina kontakty (niejednokrotnie wynika to z obawy przed powiedzeniem o chorobie
- temat wstydliwy), ale tez potrzebie zniknigcia by z czasem donich powrdcic. Na tych
etapach kryzysowych czesto szukajg wsparcia u psychologéw.

Czesto intuicyjnie rodzice i personel medyczny kierujg do nich specjaliste, ktory dopasowujgc
rodzaj interwencji, udziela pomocy. Pomocne bywajg informacje i spostrzezenia nauczycieli,
ktdrzy sg bardziej obiektywni i wyczuleni na zmiany wzachowaniu, mysleniu dziecka.



Obszarem wymagajgcym wsparcia jest takze rodzenstwo dziecka chorego, ktéredoswiadczajgc
choroby brata / siostry przechodzi przez szereg kryzysowych sytuaciji.
Cze$¢ zmuszona jest do szybszego dorosnigcia - musi podjgé obowigzki, sprosta¢ oczekiwaniom
rodzicow i najblizszych. Che¢ dostosowania sie do sytuacji czesto jest taksilna, ze dziecko
przestaje méwic¢ o wiasnych potrzebach i emocjach, skupia sie na roli dobrego, nie
sprawiajgcego trudnosci dziecka. Inna grupa dzieci, to ta z kolei, ktéra buntuje sie
przeciwko sytuacji - pojawiajg sie problemy emocjonalne i z zachowaniem, miedzy innymi w
zakresie wychowania czy zaje¢ szkolnych, np. szukanie wsparcia w subkulturach czy wsrod
mtodziezy eksperymentujgcej ze srodkami psychoaktywnymi i alkoholem.

Podsumowujgc kwestie zatoby rodzenstwa oraz rodzicéw w systemie nalezy przyjrzeé
sie kilku obszarom. Badania wskazujg, ze rodzice czesto odmiennie doswiadczajg Smierci
dziecka. Strata dotyczy przysztosci, wizji zycia i planéw, marzeh zaréwno tych wspdéinych jak

i jednostkowych. W réznorodny sposéb przezywa sie poczucie
kontroli. Obserwuje sie tendencje do tego, ze matki szukajg oparcia w mezach i partnerach,
natomiast mezowie zamykajg sie w swoim $wiecie, nie dopuszczajgc nikogodo swoich emoc;ji i
sposobu przezywania $mierci dziecka. Problematyczne jest réwniez jakokreslajg siebie, gdyz
w jezyku nie istnieje stowo, nazwa okreslajgce rodzicow po straciedziecka i rodzenstwo, ktore
tracg brata bgdz siostre. Rodzice po stracie dzieci mogg odczuwac: poczucie winy, ze zawiedli
jako dorosli i nie ochronili swojego dziecka przed najgorszym, Smierc jako kare za to co dziato
sie wczesniej w ich zyciu. Sg to proby znalezienia sensu i odpowiedzi na pytanie dlaczego
moje dziecko zachorowato i zmarto,

Natomiast w rodzinie, w ktérej umiera dziecko zatobe po nim przezywa réwniez
rodzenstwo. Bywa, ze rodzice i rodzina z jednej strony majg potrzebe chronienia, a z drugiej
moze uruchomic¢ sie nadopiekunczo$¢, przesycona lekiem. Rodzice przezywajgcywtasng zatobe
czesto poruszajg sie po kontinuum, na jednym koncu jest koncentracja narodzenstwie, a na
drugim niezauwazanie dziecka. Obie te sytuacje czesto wymagajg wsparcia specjalisty oraz
pomocy 0séb z rodziny i najblizszego otoczenia. W pracy terapeutycznej kluczowe jest, by
dzieci zdrowe zrozumiaty emocje matki i ojca, by “nie przezywaty ich zatoby, jako utraty
mitosci bez powodu. Uwalnia to od poczucia winy i czynienia zabiegdéw, by te mitos¢
odzyskac”. (Tobota)

W rodzinach obserwuje sie dwa style komunikacji, ktére w istotny sposéb wptywajgna
proces przechodzenia przez zatobe. Wyr6zniamy styl:

B zamkniety, tj. taki, w ktorym sg sztywne role, nie ma komunikacji. Atmosfera sprzyja
pograzeniu sie w boélu, leku i bezradnosci, przezywa kazdy strate sam mimo ze jest w
rodzinie. Na skutek tak przezywanej zatoby 75%-90% par przezywa problemy
matzenskie, a 50%-70% matzenstw konczy sie rozwodem. Przewiduje sie, ze rodzinyo stylu
komunikacji zamknietym cierpig z powodu separacji oraz licznych konfliktéw, gdzie
komunikacja definiowana jest jako zagrozenie. W systemie dochodzi do
zablokowania uczu¢ zwigzanych ze smiercig bliskiej osoby. Ponadto mamy do czynienia
Z zamrozeniem emocji, a praca terapeutyczna koncentruje sie na pracy tagodzgcej
bol cztonkéw rodziny oraz zastepowaniu mechanizmow obronnych
przystosowawczymi. Terapeuta otwiera rodzinge na wspélne rozmowy, przezywaniei
dzielenie sie smutkiem.

B otwarty tj. mowienie o stracie dziecka, o emocjach i myslach dotyczacych $miercii
Zatoby, a takze o lekach, ktore powstajg w poszczegolnych cztonkach rodziny.
Tworzy to baze zaufania i bezpieczenstwa, przezywajgc trudne chwile jesteSmy w tym
razem i mozemy na siebie liczy¢. Wspdlne wspominanie zmartego tworzy
przestrzen dla zmartego w rodzinie, jest on nadal obecny, a rodzinie tatwiej szukac
sensu i siebie wspierac.



Pracaterapeutycznaz osobg doswiadczajaca zatoby.

“Kiedy podejmujemy rozmowe o stracie kogos bliskiego, jest ona uchyleniem furtki:
ludzie zaczynajg sie otwierac, opowiadac o swoich stratach. Jest w nas potrzeba
rozmawiania o bolu, o ktorym paradoksalnie sie nie mowi. Kazdy z nas potrzebuje takiej
rozmowy, ale nie ma w spoteczenstwie dla niej miejsca, przestrzeni bysmy mogli
opowiedzieC sobie nawzajem, jak bardzo nas cos boli. Co ztego w tym, Ze cierpie po
mito$ci mojego Zycia, po rodzicu czy po bracie? Nie powinnismy tego wypierac. Takie
cierpienie nie ma uniwersalnych ram czasowych, kazdy bedzie to przezywat na swoj
Sposob i w swoim wtasnym tempie”

(H. Witkowska).

Do osoby wspierajacej ludzi w przechodzeniu zatoby mogg sie zgtosi¢ zaréwno osoby
przechodzgce normalng zatobe, a ktdre potrzebujg towarzyszenia w tym procesieoraz osoby,
ktorych zatoba jest niedokonczona tj. powiktana.

W sytuacji pierwszej, bycia z osobg doswiadczajgcej Smierci bliskiej osoby mozemy jejpomoc w
przejsciu przez etapy i zadania poprzez:

B Uswiadomienie sobie przez pacjenta straty tj. rozmawianie o stracie Przydatne
pytania to: Gdzie nastgpit zgon? jak to sie stato? kto ci o tym powiedziat? gdzie bytes,
kiedy o tym ustyszatem? jak wygladat pogrzeb? o czym byta mowa pogrzebowa?

Czy odwiedzasz zmarfego na cmentarzu i jak sie z tym czuje, mozna zacheca¢ dotakich
odwiedzin robigc to z wyczuciem. Jest to tez etap rozmoéw poswiecony werbalizowaniu
wspomnien o zmartym z uwzglednieniem towarzyszacych odczuc.Jaka byta osoba
zmarta, jakg chcesz jg pamietac, szczegolnie wazne wspolne momenty. Jest to
odtworzenie narracji osoby dotyczgce straty - przydatne bywa spisanie tego w formie
papierowej czy nagranie.

B Pomoéz ocalatemu rozpoznaé uczucia i ich do$wiadczyé (warto wrécié do listy emogiii
uczué typowych dla zatoby i wspdlnie z pacjentem rozpoznacé je u niego, nazwaci
pomdc wyrazi¢). Czesto trudno przyznacé sie przed sobg do uczucia ztosci - rozmowa ze
specjalistg moze by¢ szansg na to, bo zatobnik nie boi sie tak jego oceny. Identyfikacja
emociji i ich wyrazenie powoduje, ze realizujemy niezbedne zadania typowe dla zatoby.

B Poméz zyé bez zmarlego - wspieranie zdolnosci i umiejetnosci potrzebnych do zycia,
budowanie poczucia wptywu i decyzji na zycie. Warto przyjrze¢ sie problemom, jakie
napotyka osoba i towarzyszyc jej przy tworzeniu strategii ich rozwigzywania.
Budowanie wiary we wtasne mozliwosci, ze potrafie otworzy¢ sie na nowo na znajomych
badz poszukac pracy. Nalezy pamietaé, ze czasami osoba do$wiadczajgca zatoby chce
dokonywac radykalnych zmian w swoim zyciu, warto zwroci¢ wtedy uwage tej osoby, ze w
sytuacji, w ktorej obecnie jest trudno jest jej dokonac rozwaznego, nieemocjonalnego
wyboru i z waznymi decyzjami zyciowymiwarto sie wstrzymac na czas zatoby, gdy
doswiadcza sie intensywnych emocji
i odmiennie patrzy sie na rzeczywistos¢, np. chec¢ sprzedazy domu, gdyz kojarzy siez
dzieckiem. Bywa, Zze osoba pogrgza sie w smutku i nie potrafi odnalez¢ sensu, co moze
doprowadzi¢ do depresji, autoagresji, w tym do prob samobdjczych.



B Pomoéz nadawaé znaczenie doznanej stracie- jest to wspdlne szukanie odpowiedzi
dlaczego tak sie stato oraz co wazniejsze dlaczego mi sie to przydarzyto i szukania
strategii pomagajacych zaakceptowac strate. Wskazywanie na to, co robito sie dla
bliskiego, jakie chwile przezyli razem, budowanie przekonania, ze zatobnik zrobit
wszystko na miare swoich sit, gotowosci i realnych mozliwosci.

B Pomoz znalez¢ sposdb na upamietnienie zmartego, a takze oméw jego obawyzwigzane z
mozliwo$cig zapomnienia o zmartym - warto szukac¢ sposobow upamietnienia w postaci
przedmiotéw, rytuatéw, wspoélnych cech czy wspodlniewyznawanych wartosci, czes¢
onkorodzicow jest bardzo aktywna w mediach spotecznosciowych, gdzie zamieszajg wpisy
0 dziecku, bywa ze angazujg sie
w edukacje srodowiska lokalnego nt. choréb nowotworowych badz organizujg pomocdla
innych osob.

B Daj zatobie czas - jest to zaréwno danie pacjentowi czasu indywidualnego
dostosowanego do jego tempa przechodzenia zmian w zyciu jak i czasami
oddziatywanie na najblizsze otoczenie zatobnika, ktére niekiedy nieSwiadomie
ponagla osobe do wychodzenia z Zatoby. Czesto obserwuje sie, Zze po trzech
miesigcach otoczenie wycofuje swoje wsparcie osobom po stracie, bo uznaje,
ze minefo wystarczajgco duzo czasu od $mierci. Trudnymi momentami sg takze
rocznice, w tym pierwsza rocznica $mierci, ale i szczegodlne daty tgczgce osobeze
zmartym, np. $wieta, rocznica slubu, narodziny dziecka, dzieh ustyszenia diagnozy,
operacji, przeszczepu itp.

B Ttumacz normalne zachowanie - osoby w Zatobie czesto méwig o poczuciu
odchodzenia od zmystow czy wrazenia, ze zaraz zwariujg. Warto wprowadzi¢ wtedy
normalizacje i porozmawiac¢ o tym, co odbierajg jako przejaw choroby psychicznej. Jest
to psychoedukacja nt. zatoby, ale i przezywania traumy, bo $mier¢ dziecka czesto jest
takim zdarzeniem.

B Uwzgledniaj roznice indywidualne, méw o nich- dzieki temu dajesz przyzwolenie nato,
by kazdy mogt czu¢ i reagowac w sposéb dopasowany do siebie.

Zidentyfikuj mechanizmy obronne i style radzenia sobie.

B Zidentyfikuj zachowania patologiczne i kieruj do specjalisty, np. naduzywanie
alkoholu, przemoc emocjonalna, bierna agresja (Worden).

W pracy z osobg przezywajgcag zatobe warto zbadac takze pytania i obszary
zaproponowane przez psychoonkologa Ojca Filipa Buczynskiego. Proponuje on, by
rozmowy koncentrowaty sie na na czasie psychologicznym tj. tym co byto, co jesti co ma
by¢ w zwigzku ze $miercig dziecka. Z jednej strony to opowies¢ osoby o tym przez co przeszta,
umozliwiajgca wyrazenie emocji i mysli jakich doswiadczyta w czasie towarzyszenia
bliskiemu, ktéry umart, z drugiej strony jest to patrzenie na “tu i teraz” z nadziejg i
perspektywg na przysztos¢ (Buczynski, 2018 materiaty niepublikowane).



Byto - to historia to rozmowy dotyczace:

kim byta osoba zmarta, jaka byta, jakie miata obowigzki i role w rodzinie; , jakie zycie
mieliscie, co robiliscie, jakie chwile/ miejsca/osoby/ przedmioty itp. pamieta sie, ale takze
historia zdrowia, chorowania, umierania i $mierci. Rozszerza to perspektywe patrzenia
na wspdlne zycie z dzieckiem, buduje dostep do dobrego, ktérego sie zadziato.

B jak chorowanie i umieranie dziato sie. Opowie$¢ osoby o tym jak byto od momentu
pojawienia sie objawdw chorobowych, diagnozy, leczenia i $mierci. Jak te etapy
przebiegaty, jakie nadzieje i kryzysy pojawity sie, jak sobie z nimi radzili.

B jak przebiegata opieka, pielegnacja i towarzyszenie w chorobie i umieraniu, jak
wygladaty dni; jakie trudnosci wystepowaty a jakie radosci; jakie préby byty
podejmowane;

B kto opiekowat sie chorym, jak pomagaliscie sobie, kto (nie-) byt przy $mierci, kogo
brakowato? mozliwos¢ wyrazenia zalu, ztoSci;

B jak przebiegata faza terminalna choroby, jaka panowata wtedy atmosfera w domu,
czy sie zmieniata, co na nig wptywato, co byto pomocne (warto pokazywac zasoby
rodzinne);

B opowies¢ o momencie $mierci - co sie dziato z Tobg przed i po $mierci;

zegnanie zmartego - jak przebiegato przygotowanie pogrzebu i ceremonii, co siewtedy
dziato w Tobie;

Jest - to terazniejszo$¢ i takie tematy jak:

kogo masz teraz przy sobie, kto jest Ci najblizszy, co na to wptyneto, na kogo mozesz
liczy¢, kogo o co prosic;

a od kogo sie oddalites, z kim nie masz kontaktu, z kim sie ktécisz i co sie dziejew
tych relacjach, jak Ci z tym jest;

B jak teraz wyglada twdj dom, przestrzen - co sie zmienito, a co pozostato, jakie budzito
uczucia;

B co z przedmiotami po zmartej osobie,

B co Cisie teraz $ni, jak to odbierasz,

| jaka jest teraz Twoja duchowa tgcznos$¢ ze zmartg osoba,

B czy jest / zmieniata sie Twoja relacja z Bogiem itp., ale tez jak to sie ma do Twojego
systemu wartosci

B jak wptywa na Ciebie to jak inni przezywajg $mier¢ - jak przyjmujesz emocje,zachowania

innych; czy pomagacie sobie.



Ma by¢ - to nieznane, przysztos¢ i przestrzen na pytania

jak myslisz o sobie i przysztosci to co sie w Tobie pojawia w kontekscie zdrowiai
choroby, jak to wptywa na Twoje plany i dziatania, jakie masz zmartwienia,
potencjalne trudnosci, a jakie nadzieje;

B co mozesz zrobi¢ dla siebie w obszarze rozwoju - relacje, praca, hobby, rodzina,
zdrowie, odpoczynek;

B czy pojawia sie pomyst, Ze moge by¢ szcze$liwy / przezywaé rado$é, co to by mogtobyé, w
jakich obszarach;

jak dbac o siebie, swojg fizycznos¢, powierzchownosg;

co chciatby$ zmieni¢ w swoim zyciu, na jakie zmiany sie otwierasz;

B jak chciatbys sie troszczy¢ / by¢é obecnym w zyciu bliskich, oséb z Twojego otoczenia,kogo
chciatbys zaprosi¢ do swojego zycia, kto jest dla Ciebie wazny, pokazanie rodzenstwa
zmartego dziecka;

B jak zy¢ tym, czego zmarty mnie nauczyt / co z nim przezyte$, co z Tobg zostaje mimojego
Smierci;

jak przyjmujesz swaj los, co zmienia sie w tobie, jakie emocje to wzbudza;

jak chcesz obchodzi¢ rocznice $mierci, co mozesz zrobi¢ dla Waszej wiezi; czy moze
ustalate$ cos$ z dzieckiem;

[ co pomogto mi przezyc¢ trudny czas, badanie zasobdéw wewnetrznych,Srodowiskowych i
innych;

B najakie zrédia sity mogtem liczyc.

Ciekawym narzedziem przydatnym w pracy z osobg przezywajgca zatobe jest propozycja
Doki. Mozna zaproponowac pacjentowi ¢wiczenie pt. Slady odcisniete w naszym zyciu, ktore
znajduje sie w ksigzce Zatoba jest podrozg. Jak zmagac sie ze stratg.

“Wyobrazmy sobie, ze bierzemy z morza muszelke i umieszczamy jg na mokrym piasku
lub glinie. Ludzie w naszym zyciu rowniez pozostawiajg Slady. Cze$c¢ tego dziedzictwa
wzmacnia nas, a czes$c¢ stanowi obcigzenie, ktore musimy przezwyciezyc. Mimo to inni
pozostawiajg w nas swoje znamiona i Slady. Pozostajg one nawet po stracie. Pomysimy
0 osobie, ktorej Slady chcielibySmy w sobie odnaleZc.

Jaki $lad osoba ta pozostawita na:

moich my$lach i gestach?

moim sposobie mdowienia i porozumiewania sie?
moich hobby i tym, jak spedzam czas wolny?
zasadniczych cechach mojej osobowosci?

moich wartosciach i przekonaniach?



Jakie $lady chce afirmowac i rozwingc?
jakie $lady chce usungc i zmienic”.

W pracy nad zatobg zaleca sie takze takie techniki pomocne przy pracy z dzieckiem,mtodziezg
I dorostym jak:

zabawy tematyczne przy wykorzystaniu lalek, figurek, piasku itp. (odgrywanie trudnych
sytuacji, w tym pogrzebu),

techniki tworcze,

techniki projekcyjne,
rysowanie, symbole,
bajkoterapia,

praca na wspomnieniach przy wykorzystaniu zdjeé, przedmiotéw,pisanie
historyjek i listow,
odgrywanie rdl,
technika pustego krzesta,
metafory,

relaksacja,

sugestywny jezyk,

restrukturyzacja poznawcza.

Inne dziatania, ktére otoczenie powinno podjg¢ wobec dzieci i mtodziezy:

zapewnienie bezpieczenstwa, bycie przy dziecku, aktywne stuchanie oraz blisko$¢
fizyczna,

poinformowanie placowki edukacyjnej o Smierci rodzenstwa, akceptowac
formy wyrazania emocji przez dziecko i réznych zachowan,dzieli¢ sie w
rodzinie tym, jak przezywany jest smutek,

rozmawiac o zatobie, $mierci i tematach temu towarzyszacych w sposob
dostosowany do wieku i mozliwosci dziecka - jasne i zrozumiate informacje.

Warto pamieta¢ takze o tym, ze wsparcie moze przybrac takie formy jak: :

grupy wsparcia, czesto funkcjonujg przy hospicjachwsparcie i
terapia indywidualna,

konsultacja u lekarza psychiatry z farmakoterapig.



Podsumowujgc kwestie wsparcia rodziny przechodzgcej zatobe nalezy rozpatrywac
udzielanie jej pomocy w postaci wsparcia: informacyjnego, emocjonalnego,
instrumentalnego, rzeczowego oraz duchowego. W trakcie pracy terapeutycznej warto
skupi¢ sie na zasobach (za: Wiatrowska, 2018):

zewnetrznych i spotecznych

zasoby osobowosciowe rodzina, sgsiedzi, przyjaciele

motywacja $rodowisko pracy

doswiadczenie czynnos$ci wykonywane
o o . . w czasie wolnym
umiejetnosci radzenia sobiez

trudnosciami instytucje i grupy wsparcia

sity do walki 0soby pomagajgce

samoocena zasoby materialne - pozycja

. . . socjoekonomiczna
poczucie kontroli wewnetrznej

zasoby kulturowe
system Swiatopogladowy

religijne zwigzki wyznaniowe

Wspierajac rodzine warto pomys$le¢ o najblizszym otoczeniu i niekiedy inicjowactakie
dziatania jak:

organizacja wsparcia innych specjalistéw tj. pomoc w ustaleniu i zorganizowaniu
konsultacji ze specjalistami uwzgledniajgc potrzeby systemy rodzinnego np.
psychiatra, rehabilitant, pedagog itd.,

pomoc w zakresie spraw formalnych np. przy organizacji pogrzebu, powiadomienia
o Smierci dziecka,

pomoc w przekazaniu informacji o Smierci dziecka: kadrze nauczycielskiej i dyrekcii,
osobom w innych instytucjach do ktérych uczeszczato dziecko, osobom z bliskiego
otoczenia,

rozmowa na temat mozliwych reakcji oséb, ktére bedzie sie powiadamia¢ o $mierci
dziecka,

pomoc przy organizowaniu pogrzebu w zakresie takim jak np. ustalenie terminu
pogrzebu,

towarzyszenie opiekunowi w rozmowie z duchownym, przekazywanie podstawowych
informacji formalnych itd.,

inicjowanie grup wsparcia dla rodzicéw po stracie (szukanie ich w srodowiskulokalnym
rodziny),

psychoedukacja dotyczgca faz zatoby,



Na zakonczenie pozostawiam Panstwu Liste zyczen osieroconych rodzicow za
0. Filip Buczynski, dr M. Kostek:

B Chciatabym, by moje dziecko nie umarto. Chciatabym je mie¢ z powrotem.

B Chciatbym, bys sie nie bat wymawiajgc imie mojego dziecka. Moje dziecko istniato i
byto dla mnie bardzo bardzo wazne. Potrzebuje ustysze¢, ze byto ono wazne dla
Ciebie.

B Jesli ptacze lub reaguje emocjonalnie, gdy mowisz o moim dziecku chciatbym, zeby$
wiedziat, ze to nie dlatego, ze mnie ranisz. Czuje wowczas, ze pamietasz; czuje twojgtroske!
Smier¢ mojego dziecka jest przyczyng moich tez. Rozmawiasz ze mng
0 moim dziecku, pozwolites mi podzieli¢ sie smutkiem. Dziekuje Ci za to.

B Chciatbym, by$ nie “zabijal” ponownie mego dziecka usuwajac jego zdjecia, rysunki,
pamigtki ze swego domu.

B Bycie rodzicem w zatobie nie jest zarazliwe, wigc chciatbym by$ mnie nie unikat.
Potrzebuje Cie teraz bardziej niz kiedykolwiek.

B Potrzebuje urozmaicenia, chce ustyszec¢ co u Ciebie, lecz chce, bys takze stuchat mnie.
Moge by¢ smutny. Moge ptaka¢, lecz chciatbym bys pozwolit mi méwi¢ o moimdziecku. To
moj ulubiony temat.

B Wiem, ze czesto o mnie myslisz i sie modlisz. Wiem, ze $mier¢ mojego dziecka boliCie
takze. Chciatbym o tym wiedzie¢: powiedz mi to przez telefon, napisz list lub uscisnij
mnie.

B Chciatbym zeby$ nie oczekiwat, ze moja zatoba skoiczy sie wraz z uptywem szesciu
miesiecy. Pierwsze miesigce sg dla mnie szczegdlnie traumatyczne; chciatbym jednak
zeby$ zrozumiat, ze moj zal nie bedzie mie¢ konca. Bede cierpiat z powodu $mierci mojego
dziecka az do ostatniego dnia mojego zycia.

B Naprawde staram sie “zaleczy¢”, chciatbym jednak zebys zrozumiat, ze nigdy nie bede w
petni wyleczony. Zawsze bede tesknita za moim dzieckiem, i bede petna zalu,ze nie zyje.

Chciatbym zebys$ nie oczekiwat ode mnie “NIE MYSLENIA O TYM’ lub “BYCIASZCZESLIWYM”.
B Nie sprostam zadnemu z tych oczekiwan przez dtugi czas.

Nie chciatbym by$ traktowat mnie jak “OBIEKT LITOSCI”, chciatbym jednak by$pozwolit
B minasmutek. Zanim sie “wylecze” to musi bole¢.

Chciatbym bys zrozumiat, Zze moje zycie roztrzaskato sie w drobny mak. Wiem, Ze to
B przygnebiajace by¢ blisko mnie, gdy tak czuje. Prosze badz cierpliwy w stosunku do mnie,
tak jak i ja jestem.

Gdy moéwie “U mnie w porzadku”, chciatbym, bys zrozumiat ze “NIE JEST MIDOBRZE”, a
B kazdy dzien to zmaganie sig ze $miercig mojego dziecka.

Chciatbym bys wiedziat, Ze wszystkie moje reakcje zwigzane z zatobg sg normalne.Mozesz
B spodziewac sie depresji, ztosci, wszechogarniajgcego poczucia beznadziejnosci i smutku.

Prosze wiec, wybacz mi, ze czasem jestem cicha

I wycofana, innym zas razem irytuje sie i zachowuje ekscentrycznie.




B Twoja rada by “zy¢ dzien za dniem” i tak odmierzaé czas jest doskonata. Jednak obecnie,
dzien to zbyt duzo i zbyt szybko dla mnie. Chciatbym wiedzieé, ze daje sobierade z
godziny na godzine.

B Zaproponuj od czasu do czasu pojecha¢ ze mng na cmentarz, zapali¢ lampke,
pomilcze¢ chwile. Nie za czesto, tylko czasami. Daj mi znac¢, ze pamietasz.

I Nie mow: jeste$ mtoda, bedziesz mie¢ wiecej dzieci. By¢ moze bedzie mi dane cieszy¢ sie
jeszcze nie jednym dzieckiem, najpierw jednak musze optakac to, ktéreodeszto. |
zadne inne dziecko mi go nie zastgpi.

B Najwazniejsze. Wspomnij czasem o moim dziecku. Nie udawaj, ze nie istniato. Stowa
mniej bolg niz uporczywe milczenie.

Najpopularniejsze instytucje swiadczace pomoc w sytuacji straty i zatoby to:

1. Infolinia Onkologiczna Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego.

Bezptatny numer telefonu: 800 080 164. Pacjenci mogg uzyskac potrzebne informacje,a
takze wsparcie emocjonalne i porade psychologiczna/ psychoonkologiczng nie wychodzac
z domu.

2. Infolinia onkologiczna dla pacjentéw chorych na raka i ich bliskich oraz rodzin.

a. Bezptatna infolinia: 800 49 34 94. Pacjenci oraz ich bliscy mogg dowiedzie¢ sie jak
zapobiega¢ nowotworom, uzyska¢ informacje na temat dostepnych terapii, porozmawiaco
chorobie swojej lub bliskich. Informacji udzielajg lekarze specjalisci.

b. Mtodziezowy telefon zaufania: 61 866 36 21

3. Bezptatna linia wsparcia dla oséb po stracie bliskich: 800 108 108 Fundacji Nagle Sami
4. Telefon Zaufania dla Os6b Uzaleznionych iich Rodzin: 61 843 01 01.

5. Kryzysowy Telefon Zaufania: 116 123.

Udzielanie pomocy psychologicznej osobom w kryzysie emocjonalnym, samotnym,
cierpigcym z powodu depres;ji, chronicznego stresu oraz rodzicom potrzebujgcym wsparciaw

procesie wychowawczym oraz osob niepetnosprawnych.

6. tumbolinia 800 111 123 Fundacja wspierajgca dzieci i mtodziez w zatobie oraz ich
rodzicom, opiekunom i nauczycielom
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Strony internetowe:

tumbopomaga. pl Fundacja Hospicyjna, na ktdrej stronie internetowej znajdujg sie
materiaty edukacyjne i pomocne przy wspieraniu oséb po stracie
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z doswiadczen w Hospicjum w Poznaniu; wydata ksigzke pod tym samym tytutem.
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Fundacja Wspierania Zdrowia Dzieci i Mtodziezy dziata na rzecz ochrony i promocji zdrowia
poprzez wskazywanie wytycznych jak nalezy wzmacniac zdrowie i jego potencjat, jak réwniez poprzez
dziatania, majace na celu nauczenie spoteczenstwa jak to rohi¢ prawidfowo.

Ideg Fundatorow jest nie tylko promowanie zdrowego stylu zycia, ale takze wdrazanie priorytetow
wspotczesnej promocji zdrowia w populacji osob zdrowych, osob z grup ryzyka zachorowania na choroby
przewlekte oraz wsréd pacjentow iich rodzin.

Nasza misjg jest podejmowanie dziatan, rozwijanie i propagowanie inicjatyw i postaw sprzyjajacych
rozwojowi skutecznej profilaktyki, diagnostyki i terapii choréb u dzieci i mtodziezy, ze szczegdlnym
uwzglednieniem chordh infekcyjnych, nowotworowych, wrodzonych i nabytych zaburzen odpornosci.

Fundacja skupia wokdét swoich idei lekarzy, personel medyczny, rodzicow, terapeutdw, przedstawicieli
nauki i medycyny, ktorzy zainteresowani sg szerzeniem wiedzy na temat wypracowania standardow
prewencyjnych i edukacyjnych dla dzieci i mtodziezy z chorobami przewlektymiiistotnymi populacyjnymi
problemamizdrowotnymi.

NIP 7812008053
KRS 0000837330

e-mail: fundacjawzdim@gmail.com
https://www.facebook.com/fundacjawspieraniazdrowiadzieciimlodziezy
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