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Rak otroka ima dolgo senco: Intervju z Miranom MoZino'
A child’s cancer has a long shadow:
Interview with Miran MoZina

DRUSTVO JONATAN PRIJATELJ

Kot psihiater in psihoterapevt ste med ustanovitelji drustva starSev otrok z ra-
kom, ki nosi ime Drustvo Jonatan Prijatelj. V ¢em ste videli vlogo tak$nega zdru-
Zevanja v slovenskih razmerah?

Taks$no zdruzevanje vidim S$irSe, kot del civilne druzbe, ki ima pomembno poslan-
stvo na podrocju zdravstvenega varstva. Nag zdravstveni sistem je namre¢ prevladujoce
usmerjen v pomoc¢ bolnemu telesu in v zdravljenje z zdravili, tako da pri dolgotrajnih
telesnih boleznih ponuja premalo psihosocialne pomoci. Problem je resen, ker ne gre
le za pomanjkanje tovrstnih storitev, ampak nase zdravstvo $iri miselno naravnanost, t.
i. medicinski model, ki zanemarja psiholoske in socialne dejavnike. Vecina ljudi, med
njimi tudi vecina star§ev otrok z rakom, je sprejela tak pogled kot normalen in sami
pricakujejo zoZeno medicinsko obravnavo.

Tako imajo prostovoljci drustva, ki starSem ponujajo pogovore za njihovo duso in
odnose, od samega zacCetka delovanja drustva velike tezave. Ceprav je razumljivo, da
nobena huda in dolgotrajna bolezen ne prizadene samo bolnika in njegovega telesa, pac¢
pa tudi njegovo psiho in socialno odnosno mrezo, je vecina novo obolelih otrok in nji-
hovih starSev zadrzanih do ponujene roke ¢lanov drustva. V njih ne vidijo sopotnikov,
ki so se veliko naucili iz lastne izku$nje, in katerih psiholoska in socialna opora bi jim
lahko izjemno koristila. Prav tako so pretirano zadrzani do pomoci strokovnjakov, ki
nudijo psiholosko oziroma psihoterapevtsko pomoc.

Zdravljenje otroskega raka z zdravili zahteva od starSev veliko sodelovanja, za kar
prejmejo od nasih zdravnikov jasna navodila. Ne dobijo pa podobno jasnih usmeritev
in spodbud za to, kako se kosati s psihosocialnimi posledicami te zahtevne bolezni. Ce
bi zdravniki starSem Ze na zacetku jasno povedali, da je obvezen del zdravljenja tudi
psihosocialna pomo¢, na primer enkrat tedensko srecevanje starSev v skupini, kjer bi se
pogovarjali o svojem dozivljanju, sem prepric¢an, da bi hitro spoznali, kako dragocena je
ta oblika pomoci in kako dobro se odrazi na poteku otrokovega zdravljenja.

Ce vzamemo za primerjavo situacijo v Zagrebu, se nam pokaze vpadljiva razlika.
Tam sta drustvo za pomoc¢ starSem in bolnisnicno delovanje veliko bolj prepletena kot
pri nas. Razne oblike psihosocialne pomoci, od individualnih do skupinskih, lai¢nih in
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strokovnih, so postale nelo¢ljivi del obravnave prav po zaslugi starSev, ki jih je zdra-
vstveno osebje sprejelo kot sodelavce. Tudi v BiH je sorodno drustvo zbralo sredstva,
da so v blizini bolnisnice postavili zgradbo s stanovanji za starSe, ki morajo biti dnevno
ob otroku. V slovenskih razmerah ima zato drustvo Se toliko vecji pomen, ker poskusa
popraviti ozko miselnost in predsodke zdravstvenega osebja, starSev in javnosti.

Kako pa kot psihoterapevt delate s starsi v drustvu?

V drustvu se enkrat mese¢no po uro in pol sreCujem s starsi, katerih otroci so pred
leti telesno okrevali. Po eni strani se pogovarjamo o njihovem prostovoljnem delu s
starsi otrok, ki so na novo zboleli. Po drugi strani pa se vedno znova razgovorijo tudi
o njih samih in njihovih otrocih. Tako otrokovo intenzivno telesno zdravljenje kot tudi
poznejsa rehabilitacija sta za starSe posebna, mejna izku$nja, ki spremeni njihovo dozi-
vljanje za vse zivljenje. V¢asih na primer porocajo, kako se $e vedno, bolj kot obi¢ajno,
bojijo za otroka. Tudi ob blazjih zdravstvenih tezavah pri sebi opazajo pretirano skrb, ki
si je ne znajo razumsko razloziti. Racionalno vedo, da, denimo ob obi¢ajni virozi, nima
prave osnove, a s€ Vseeno pojavi.

Prav tako velikokrat opaZajo pretirano zas¢itnisko vedenje, ko njihov rekonvale-
scent naleti na razne obicajne zZivljenjske ovire. Nedavno je nek o¢e uporabil slikovito
metaforo, da imata z zeno stalno pripravljeno resevalno helikoptersko enoto, ki se ne-
mudoma poda na misijo, ¢im en izmed njiju zazna znake stresa pri sinu, na primer pri
tezavah v $oli ali ob dozivljanju kak$nega ljubezenskega razocaranja. Ko smo se skupaj
nasmejali tej duhoviti prispodobi, sta na naslednjem srecanju ¢ez mesec dni porocala, da
jima je pogovor pomagal in sta se glede svojih resiteljskih vzgibov uspela malo »skuli-
rati«. Sinu sta prepustila, da se je sam soocil s stisko pred popravnim izpitom. Uvidela
sta, da mu njuna preve¢ razprostrta zascitniska perut onemogoca z lastnimi napori ob
vzponih in padcih graditi svoj obCutek samozavesti. Spoznala sta, da za svojo osebno
rast potrebuje njuno zaupanje, da bo zmogel prenesti razocaranja in boleCine ter tako
razviti ve¢jo sposobnost prenasanja trpljenja. Dodala sta $e, kako neverjetno globoko se
je vanju usidral vzorec poudarjene skrbi in pozornosti do sina, ki se je razvil v ¢asu zdra-
vljenja, in kako imata z drugima dvema otrokoma veliko manj tezav pri razmejevanju
in zaupanju, da bosta zmogla sama. Prav tako so tudi drugi starsi poroc¢ali o podobnih
izkusnjah in obcutkih, kako je del njih ostal v preteklosti, v nekem obsednem stanju
poudarjene ¢ujecnosti iz obdobja intenzivnega zdravljenja, in kot da ne more razumeti,
da so od takrat minila Ze leta in da ni veC razloga za rdec¢i alarm. Z ozaves$¢anjem so
zmogli temu nezavednemu delu pomagati, da se je lahko povezal s kronolosko ¢asovno
perspektivo in se sCasoma zmehcal.

Zivo se spomnim tudi pogovora, v katerem je ena od mam s solzami v o¢eh in hkrati
z jezo v srcu porocala o tem, kako se je zapletlo v ljubezenski zvezi njene hcerke s fan-
tom, s katerim sta bila kaksno leto dni par. H¢i, ki se je resno navezala nanj, mu je na-
mre¢ zaupala, da se je kot otrok pred vec¢ kot desetimi leti zdravila za rakom. Tega mu ni
hotela povedati takoj, temvec Sele ko je zacutila, da je odnos zanjo dovolj pomemben in
so se pojavile tudi Zelje po skupnem zivljenju in druzini. Fant je kmalu zatem izku$njo
iz otroStva dekleta zaupal svoji mami, ki pa se je nanjo odzvala z mo¢nim strahom, zato
sta po posvetu z mozem oba skupaj prltlsmla na sina, da naj to zvezo prekine. Glavni ar-
gument naj bi bil, da v kolikor bi imela otroke, obstaja vecja verjetnost, da bodo zboleli
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za rakom. V taksnih in podobnih pogovorih se vedno znova pokaze, kako pomembna je
medsebojna opora starSev v skupini tudi Se leta po telesnem okrevanju.

Starsi so na skupini spoznavali in prepoznavali tudi to, kako se je na podlagi zahtev-
ne preizkusnje pri njih nezavedno oblikovala mocna Zelja, da bi njihov otrok po uspe-
$nem telesnem zdravljenju ostal popolnoma zdrav, brez kakrsnih koli posledic, tako kot
so normalne vrednosti klju¢nih parametrov v krvi. Tak pogled je mozen, ¢e zanemarimo
eksistencialne, psihologke in socialne vidike. Ce pa jih upostevamo, po tako intenzivni
zivljenjski preizkus$nji ni¢ ve¢ ni tako, kot je bilo poprej. Posledice so lahko slabe in do-
bre, obremenjujoce kot tudi spodbudne. Prav tako so starsi ozavescali spremembe tako
pri sebi, kakor tudi pri sorojencih in $irSi druzini.

Predelovanje posledic kriticnega obdobja zdravljenja, ko gre za zivljenje ali smrt
in obi¢ajno traja nekaj mesecev, velikokrat pa tudi leto in ve¢, se ne more zgoditi v eni
sami uri ali enem pogovoru. To je dolg proces, ki lahko traja enako dolgo ali celo dlje,
kot je trajalo obsedno stanje v druzini. Ko otrokovo zivljenje visi na nitki, se vecina
star§ev odzove s potlacevanjem dogodkov, ki jih prizadenejo, ranijo, kar je dragoceno,
saj jim omogoca, da lazje ucinkovito delujejo. StarSi mi vedno znova opisujejo, kako si
niso dovolili vzeti Casa za svoja Custva, ker so bili prepric¢ani, da v tako tezkih trenutkih
ni pravi ¢as za to. S pomoc¢jo nasih pogovorov pa jim je postajalo vse bolj jasno, kaksno
hudo ceno bi placali, ¢e bi si zatiskali o¢i pred tem, da so v njih ostale spominske sledi
na travmatske dogodke, katerih spontano celjenje ni samoumevno. Zaradi nepredelanih
psihi¢nih travm se lahko porusi lastno zdravje in skrhajo odnosi z bliznjimi. Pregovor,
da ¢as celi rane, Zal ne drzi vedno, lahko je celo obratno. Custvene rane, ki jih ¢as ne
celi, se lahko prav tako zagnojijo kot fizi¢ne rane. Kot obstaja pri telesnih ranah ne-
varnost sepse, okuzbe celotnega organizma, tako obstaja pri Custvenih ranah nevarnost
Custvene okuzbe celotnega ¢lovekovega dozivljanja in bivanja.

Zato na srecanjih star$i obujajo spomine na travmati¢ne trenutke, ko so izvedeli za
diagnozo, ko so spremljali otrokovo zdravljenje v bolnici, ko so umirali drugi otroci,
trenutke, ko so imeli otroci zaradi kemoterapije hude stranske ucinke, na primer izpa-
danje las, pa tudi podozivljajo stresne dogodke, ko jih je prizadel kaksen odziv moza
ali Zene, starih starSev ipd. Ti ¢ustveno obremenjujoc¢i trenutki, ki so pri vsakem starSu
specifi¢ni, se lahko v obliki travmatskih spominov zarezejo v telesno Custveni spomin.
Ce jih star$i ne podozivijo, jih ne morejo razresiti, v njih obleZijo kot kamen, ki kvari
njihovo telesno in duSevno zdravje. V mozganih imamo namre¢ dve vrsti spomina,
prvi je bolj vezan na besede in intelekt, drugi na telesne senzacije in Custva. V teh po-
govorih spodbujam aktiviranje Custveno telesnega spomina na boleca dozivetja. Sele
na tej osnovi lahko potem star$i oblikujejo nove zgodbe, v katerih pride do integracije
travmatskih spominov, zmehcanja njihove bolece osti in s tem do olajSanja in sprave.

Kaj Drustvo Jonatan Prijatelj lahko ponudi na podrocju psihosocialne podpo-
re?

Ce hotemo razumeti, kako dragoceno in pomembno poslanstvo ima drustvo, ga je
dobro pogledati tudi iz SirSe, kulturne perspektive. Za slovensko »aktivisti¢no« kulturo
je znacilen Custveni analfabetizem, ki se kaze tudi v pomanjkljivem zavedanju, kako
pomemben je pogovor o Custvih oziroma obc¢utkih. Zelo smo ucinkoviti, ko gre za naj-
razli¢nejsa opravila v sluzbah ali doma v gospodinjstvih oziroma zunaj his, denimo na
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vrtovih. Smo tudi kolektivisticno aktivni, radi se izkazemo s pozrtvovalnimi dejanji v
pomoci prijateljem, znancem ... Tudi ¢e gre kaj narobe, smo hitro pripravljeni prisko¢iti
na pomo¢ in nekaj narediti, bolj nerodni pa smo, kadar je potrebno sesti in se soutno
pogovarjati o ranljivosti, krhkosti, strahovih, razo¢aranjih, zalosti, jezi, krivdi, sramu ...

Starsi, s katerimi se v skupini pogovarjam ze dlje Casa, se z leti vedno bolj zave-
dajo, da tezave in zahtevni izzivi, zlasti v odnosih, tudi po koncu uspesnega telesnega
zdravljenja ne izginejo. Rak otroka ima dolgo senco. Dolgotrajna psihosocialna opora
je zato eno od poslanstev drustva, drugo je pomo¢ v akutnih stiskah starSem, ko otroci
zbolijjo, tretje pa je promocija biopsihosocialnega namesto ozko medicinskega, biolo-
Skega modela ter zmanjSevanje predsodkov do psihosocialnih oblik pomo¢i.

ODNOSI V DRUZINI, KJER OTROK ZBOLI ZA RAKOM

Kako otrokova bolezen vpliva na odnose v njegovi druZini, zlasti med mamo in
ofetom?

Nas kulturni vzorec aktivizma s pomanjkljivo ¢ustveno komunikacijo, ki sem ga
omenil, se kaze tudi v druzinskih in partnerskih odnosih, ko otrok hudo zboli. Pozitivni
vidik je, da se prakti¢no vsi starsi in druzine junasko aktivirajo za veliki cilj — otrokovo
prezivetje. Ce pri tem zaénejo pokati po ivih, si govorijo, da je treba potrpeti in dati vse
od sebe. Skrb za otrokovo okrevanje postavijo visoko na prvo mesto, vse ostalo je manj
pomembno. Prilagodijo sluzbene obveznosti, zanemarijo obicajne rituale druzinskega
zivljenja, skréijo druzabne stike, predano sodelujejo z zdravniki in sestrami, vestno iz-
polnjujejo njihova navodila, medtem ko pogosto skrivajo¢ pred zdravniki hkrati i§¢ejo
Se alternativne oblike pomoci, e posebno ¢e po njihovi oceni medicinska obravnava ne
daje dovolj dobrih rezultatov.

Negativni vidik pa je, da velikokrat aktivisti¢ni vzorec uide iz vajeti. Takrat starsi de-
lujejo kakor obsedeni, njihova skrb za otrokovo prezivetje dobi herojske znacilnosti. Od
prvega diha, ko se zjutraj zbudijo, pa do trenutka, ko zvecer utonejo v spanec, ne morejo
misliti na ni¢ drugega kot na otroka. Njihov pogled je uperjen samo $e v eno smer, kot
bi si na o¢i nadeli plasnice. Delajo samo Se tisto, kar se jim zdi, da bo koristilo bolnemu
otroku, iz vida pa izgubijo, kar bi bilo dobro zanje in njihovo druzino. Pretiravajo, tako
da si niti ve¢ ne vzamejo ¢asa za miren obrok in pocitek. Postanejo hiperaktivni in brez
razmisleka bezljajo naokoli, i§¢ejo vse mogoce informacije, nasvete in razne oblike
pomoci za otroka, da ja ne bi Cesa prezrli ali zamudili. Da bi si vzeli Cas za lastno spro-
stitev, da bi kljub zahtevnim okolis¢inam vsaj za nekaj trenutkov, minut, uro izstopili
iz prenatrpanih urnikov, prisluhnili utripu svojega srca in samo bili, sami s seboj ali v
objemu s partnerjem, bi bila skoraj izdaja. Kaj Sele, da bi si vzeli ¢as za opisovanje in
podeljevanje svojih ob¢utkov s partnerjem, predvsem tistih, ki so povezani z lastno
ranljivostjo, nemocjo, negotovostjo in 0joj, nekaj najhujsega — z izgubo nadzora. V sebi
cutijo mocno prisilo, da morajo za vsako ceno ohraniti vajeti v svojih rokah. To pa je zal
nemogo¢ podvig, saj na to, ali bo otrok ozdravel ali ne, vpliva veliko dejavnikov, ki v
glavnem niso pod nadzorom starSev.
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Da bi lazje razumeli tako pozitivni kot negativni aktivizem, je dobro, ¢e si poma-
gamo s povezavo med evolucijskim in kulturnim pogledom. Od trenutka, ko izvedo
za diagnozo, je v aktivacijo starSev vpet evolucijsko zelo star prezivetveni boj ali beg
program. Veéina se spusti v boj z rakom. »Ce bom dal/a vse od sebe (in $e ve¢ kot
zmorem), je vecja verjetnost, da se bo dobro iz$lo,« je predpostavka, na kateri temelji
zavzetost starSev. Na prvi pogled se zdi razumna, a ima svojo iracionalno, instinktivno
komponento, to je prezivetveni program, ki nam je skupen z nasimi predniki, primati in
zivalmi. Podobni smo si v tem, da se ta genetsko doloCen program aktivira hitro, ¢im
se pojavi huda groznja, v naSem primeru, ko star$i izvedo za diagnozo. Razli¢ne pa so
okolis¢ine: pri zivalih in primatih npr. smrtna groznja nastopi hitro, a tudi hitro mine,
saj se ve¢inoma pojavi v obliki sovraznika, roparice, ki je v prehranjevalni verigi vi§je,
ljudje pa imamo zaradi posebne strukture nasih mozganov, ki so se razvili v evoluciji,
sposobnost mi§ljenja in oblikovanja mentalnih predstav, tudi taksnih o prihodnosti.

Ko gazela uide levinji in je ve¢ ne vidi v svojem vidnem polju, se prezivetveni
program mozganov zivali izklopi. Pri cloveku pa ga predstava o mozni smrti otroka v
prihodnosti ohranja ves ¢as vklopljenega. To je po eni strani dobro, ker omogoca daljso
aktivacijo, nevarnost pa je, da se lahko razvije kroni¢ni stres, Se posebno ¢e kulturni
vplivi instinktivno borbenost $e ojacujejo. In taki kulturni vplivi v nasem okolju ne-
dvomno obstajajo, saj povzdigujejo zdravje in zanikajo bolezen, trpljenje in smrt. Te tri
neizogibne danosti nasih zivljenj naj ne bi bile v ni¢emer dobre, zato smo upraviceni,
celo dolzni boriti se proti njim. Iz tega razloga starsi, predvsem tisti, ki se pretirano ak-
tivirajo v herojski borbi, potrebujejo pomo¢, da bi uzrli, kako z nerazumno zagnanostjo
po nepotrebnem Se intenzivirajo kroni¢ni stres, s tem pa dosezejo celo nasprotni uéinek.
Otrok potrebuje ob sebi starse, ki znajo dobro razporediti svoje moci in ki znajo skrbeti
zase kljub zahtevnim okoli$¢inam, ne pa starse, ki pozabijo nase in sami zacnejo hirati.

Ni potrebna vojna z rakom! Ni potrebno celodnevno in vsakodnevno izérpavajoce
obsedno stanje, v katerem se najveckrat ne znajdeta samo mama ali oce, pac pa vsa
druzina. Ko namre¢ starsa vidita samo $e obolelega otroka, lahko pozabita na bratce ali
sestrice. Ce si stars, ki je ve¢inoma ob otroku, dovoli pomisliti nase in skrbeti za svoje
potrebe, se otrokova bolezen zato ne bo poslabsala! Prav lahko pridejo vsi na¢ini upoca-
snjevanja, ki jih imajo star$i na svojem repertoarju, tudi vzhodnjaske ves¢ine mirovanja
v meditaciji in kontemplaciji, kjer v ospredju ni akcija, temve¢ odpiranje dozivljanju
svojih Custev in obcutkov. Koristno je ves ¢as zavestno iskati ravnovesje med trpnim
in aktivnim nacinom zivljenja. S trpnostjo mislim na znati se tudi ustaviti in si dovoliti
doziveti katerekoli obéutke, ki jih imamo v doloéenem trenutku. Lahko so tudi tezki. Ce

Ko star§ sam zacuti, kaj dozivlja, bo tudi lazje ocenil, koliko Se potrebuje krepcilne
pogovore s svojci, prijatelji, dobrimi sosedi. Ob tem naj opozorim, da vsako pogovar-
janje ni samo po sebi dobro, saj lahko brez potrebe razpihuje tesnobo in depresivnost,
kot se velikokrat dogaja v ¢akalnicah pri zdravnikih, kjer pacienti in njihovi svojci drug
drugega zasipavajo s tezkimi zgodbami o raku, kako je mukotrpno umiral tisti znanec,
kako je kar naenkrat pobralo prej vitalnega mladega cloveka ali otroka ... Vesc¢ina krep-
¢ilnega pogovarjanja nam ni dana sama od sebe, moramo se je uciti.
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Nekateri starsi se odzivajo z zanikanjem otrokove bolezni in z izogibanjem, Se
posebno Ce se stanje slabSa?

Ja, tudi to se dogaja. Nedavno smo na skupini starSev obravnavali primer zanikanja,
ko je kljub dvoletnemu intenzivnemu zdravljenju umrla deklica, stara 14 let. V tem Casu
se je njena mama popolnoma izgubila v skrajnih prizadevanjih za héerkino ozdravitev.
Najprej se je silovito angazirala v medicinski obravnavi, ko pa se je héerkino stanje
kljub temu slabsalo, je to zanikala in se predajala fantazijam, kako bo pomagala ta
alternativna metoda, pa ona. Ob vsakem neuspehu alternativcev pa se je samo Se bolj
zagnala ter do obsedenosti letala okoli novih in novih zdravilcev. Po merilih dekli¢inega
ocCeta je mati §la predale¢. Opozarjal jo je tudi na to, da je popolnoma zanemarila mlaj-
Sega sina in njun partnerski odnos. Ni¢ ni pomagalo, tako da mu je prekipelo in sta se
zaradi tega veckrat mocno sprla ter popolnoma izgubila medsebojni stik.

Kako pa je z agresivnim odzivanjem starSev?

Glede agresivnosti v nasSem prostoru prevladuje predstava, da se kaze kot nasilno
vedenje in da je nekaj izkljuno slabega. Vendar pa ni nujno samo slaba. Razvojno
psiholoske raziskave so pokazale, da gre za evolucijsko pridobljeno sposobnost, ki jo
dedujemo in nam omogoca, da se $¢itimo v ogrozujoc¢ih okolis¢inah. Imamo torej priro-
jeno sposobnost, da zacutimo nelagodje in se odzovemo z napadom, ¢e nekaj ocenimo
kot groznjo. Sposobnost, da v neugodnih okolis¢inah lahko izrazimo protest, upor, bo-
disi besedno ali fizi¢no. Ni se mi tezko vziveti v starse, ki raka dozivljajo kot sovraznika
in se jim ob tem ne vzbuja le strah, temvec¢ tudi agresivnost, in lahko si predstavljam,
da dozivljajo tudi napadalne impulze. To se mi zdi povsem normalno. Problem pa je,
kako napasti raka, ki ne pride na vrata kot ropar, ki je jasna tarca. Star§ ne more fizicno
napasti otrokove leve noge, kjer se je razvil rak na stegnenici. Tudi znesti se ne more
nad njim z besedami, tako da bi na primer zavpil: »Ti prekleti rak, BEJZ STRAN!!!
Da te ve¢ ne vidim, ZGIN!!!« Ne more ga odgnati kot roparja, poleg tega pa bi otroka
prestrasil.

Drugi problem pri izrazanju agresivnosti je povezan z naso kulturo, ki je morali-
sti€no naravnana. Zato star§ sam sebi kakor tudi okolica tezko dovoli Ze tako nedolzen
odvod agresivnosti, kot je preklinjanje. Potem pa se dogaja, da agresivnost useka na dan
v raznih vsakdanjih situacijah, na primer v prometu, ko se starSa vozita na kliniko, kjer
lezi njun otrok. Pozna sta in kot nalas¢ padeta v kolono, nato pa se Se nekdo nesramno
vrine in o&etu prekipi: »Prasec hudidev!« in zaéne besno hupati. Zena je presenecena,
saj pozna svojega moza kot poudarjeno miroljubnega, potrpezljivega in nekonfliktnega.

V pogovorih s starsi sem zato velikokrat dozivel, kaksno olajSanje jim prinese, ko z
moje strani dobijo dovoljenje za trenutke agresivnosti, kadar jim razlozim, zakaj pride
do takih in podobnih situacij, kot je zgoraj opisani izbruh ob prometnih tegobah, in da je
lahko tudi zdravilen. V¢asih skupaj preklinjamo ¢ez tega »prekletega raka« in pride do
sprostitve, da se na koncu skupaj celo nasmejimo. Spomnim se tudi, kako sem nekega
oceta, ki je dozivljal veliko jezo in ogorcenje nad tem, da njegov sin tako trpi, spodbu-
dil, da je Sel v gozd, kjer ga nih¢e ni mogel ne videti ne slisati, vzel suhe veje s tal in jih
nato lomil s silovitimi udarci ob debla dreves, zraven pa na ves glas krical, kar mu je
pac padlo na pamet: »Jebi se!« Potem mi je porocal, kako je lomil in lomil veje, krical,
dokler mu niso posle moci, da se je zgrudil na tla in zacel silovito jokati. To je bilo prvi¢



Rak otroka ima dolgo senco: Intervju z Miranom MoZino 207

po veé mesecih, odkar je sin zbolel. Sele ko je lahko varno izrazil svojo agresivnost, je
prisel v stik z oceanom Zzalosti, ki ga je nosil v sebi, in s tem do velikega olajsanja.

Pogosto ob otrokovi bolezni trpijo tudi stari starsi. Ali morda pri tem vcasih z
vmesavanjem nehote povzrocijo Se dodatno napetost med svojci?

Pomoc¢ starih starSev je izjemno dragocena, lahko pa je tudi dvorezen mec¢, Ce je
zabeljena z ocitki. Spomnim se primera iz svoje prakse, kako je babica, ki je Ze prej
dvomila v materinske sposobnosti svoje héerke samohranilke, v svoji skrbi za bolnega
trinajstletnega vnuka kar naprej preverjala njena ravnanja, jo opominjala, popravljala,
sprasevala, skoraj zasliSevala in zasipavala z nasveti. Héerko je ob tem preplavljal ob¢u-
tek nemoci, ki ji je bil znan Ze iz otroskih let: »Zguba sem ... nikoli ni¢esar ne naredim
prav!« Ob tem so se ji vzbujali tudi obcutki krivde, saj ji je mama vedno znova ocitala
lo¢itev od moza, ki je preve¢ pil in je imel po locitvi neredne stike s sinom, bil je neza-
nesljiv: »Sem te opozarjala, da ni prida ... ampak ti me itak nikoli ne poslusas, delas vse
po svoje ... zdaj pa imas, kar si iskala ... ostala si sama, pa Se otrok je potem zbolel ...
kaj bi, ¢e ne bi bilo mene ... Ze prej si ga prevec razvajala, potem ko je zbolel, pa $e bolj
... fanta moras tudi vzgajati, ne mu samo streéi ...« Ce je bila babica mojster v iskanju
napak in krivde pri drugih, predvsem pri hcerki, pa je ta razvila samodejen vzgib iskanja
lastne krivde. O njej se je sprasevala celo v zvezi s pojavom sinove bolezni: se je rak
pojavil zaradi stresa, ki ga je sin dozivel pred lo€itvijo in po njej? Bi morala Se vztrajati,
potrpeti in morda potem ne bi zbolel?

Najprej sem jo povabil, da je izbrala lutko, ki je predstavljala njenega sina. Nato
sem odigral mamo in njene ocitke, tako da je prisla v stik z obcutkom nemoci. Potem
sem jo vprasal, kako se ob tem, ko se tako sesede vase, pocCuti njen sin: »Zapuscen ...
Se bolj prestrasen ... ker prekinem stik z njim ... zdaj razumem, zakaj se takrat obnasa
do mene zavracajoce, se upira, véasih je tudi zaljiv ... podobno kot moja mama, kar me
Cisto sesuje ... potem se umaknem, sem Cisto potrta in nekaj ¢asa ne morem govoriti ...
pridejo misli, kako bi odsla nekam dale¢, dalec stran ... kako sem vsem samo v napoto
... potem pustim mami, da dela, kar hoce ... in da mi zliva gnojnico na glavo ...«

Nato sem jo prosil, da izbere lutko za oceta in da preveriva njegovo vlogo v druZzin-
ski dinamiki. Postavila ga je na razdaljo in obrnjenega stran od sina. Zacutila je, da se
sin pocuti e bolj ¢ustveno zapuscenega zato, ker nima opore v ocetu, ¢eprav ga idealizi-
ra in stalno ¢aka, kdaj se bo pojavil: »To me tudi zelo boli, da sem jaz za sina, ki veliko
bolj skrbim zanj kot moj biv§i moz, manjvredna, kot neka motnja, medtem ko je odsotni
oc¢e super. Imam obcutek, da me sin krivi za lo€itev.«

Tako mu je velikokrat ostala samo babica, ki pa ga je obravnavala kot kaksna ucite-
liica. Ce mu je na primer skuhala, je dobil skupaj s hrano tudi pridige, kako mora jesti
zdravo, redno, pocasi, dobro prezveciti, veliko piti zaradi kemoterapije ipd. Do nje je
bil sicer bolj ubogljiv kot do mame, a na distanci, mislil si je svoje in se, ¢im je bilo
mogoce, umaknil v svojo sobo za racunalnik.

Potem sva obudila spomin na trenutke, ko se je ob sinu dobro pocutila. Zanimivo je
bilo, da se jima je to velikokrat zgodilo, ko je lezal v bolnici zaradi kemoterapije. Ure
dolgo je sedela ob njem: »Res sem si vzela cas, nikamor se mi ni mudilo. Bil je slabo-
ten in ga je v valovih odnasalo v spanec. Jaz pa sem kar sedela tam, ga drzala za roko,



208 Miran MOZINA, Bogi PRETNAR

bozala. Odplavala sem v neko drugo dimenzijo, ven iz minut in ur, ki jih sicer stalno
lovim, da bi postorila vse v sluzbi in doma. V¢asih sem na skrivaj potocila kaksno solzo,
ko sem se spomnila tezkih trenutkov pred locitvijo in po njej. VEasih sem tudi sama za-
kinkala, ko me je obsla velika utrujenost. Ko se je zbudil, je bil ves mehak in odprt, kot
dojenc¢ek. Spomnila sem se, koliko sem ga prenosila, dojila, vstajala pono¢i ... V tistih
trenutkih sva si bila blizu ... Ko pa se je zacel bolje pocutiti, je spet postal do mene bolj
kriti¢en, oster, uporniski, neubogljiv ...«

Ta trenutek sem izkoristil za pohvalo, da njegovo upornistvo kaze na to, da je dobra
mama. Najprej je bila presenecena, saj je bila njena predstava o dobrem odnosu s sinom
harmonicna, podobna trenutkom blizine, ki jih je z njim dozivela v bolnici.

»Odnos med mamo in dojen¢kom se razlikuje od odnosa med mamo in najstni-

kom. Veliko harmonic¢nih trenutkov ste imela s sinom, ko je bil dojencek, zdaj pa

je &as za disharmonijo! Se posebno fantje se morajo od mamic v najstniskih letih

oddaljiti, da najdejo svojo pot in da ne ostanejo mamini sincki, kar je v fantovski

druzbi najvecja sramota. O¢itno vam to uspeva,« sem ji sugeriral z nasmehom
na ustih. »Vidite, kako ste se dobro izkazala, ko je bil majhen in zdaj spet, ko je
najstnik. Jaz bi bil zelo zaskrbljen, ¢e bi mi porocala, da se vam sin ne upira, da

ni kriti€en do vas! Da pa se je v bolnici spet lahko naslonil na vas kot dojencek,

ko je bil v slabi kozi, pa je tudi dober znak. Lahko racuna na vas, ko potrebuje

blizino in ko rabi distanco, odli¢no!«

Ugotovila sva, da Zze od nekdaj nosi v sebi veliko zeljo po harmoni¢nih odnosih in
mehki blizini, kar je bilo iz njene otroske zgodovine ve¢ kot razumljivo. Oceta je zaradi
prometne nesreCe izgubila zgodaj, ko je bila stara devet let. Mama je potem padla v
depresijo in kot deklica je poskusala biti mami ze takrat v oporo, jo spravljati v dobro
voljo. Postala je $e bolj pridna, a kakorkoli se je trudila, nikoli ji ni uspelo, da bi mamo
osrecila. Vedno je bilo kaj narobe. Mama ni iskala nove zveze z moskim, ampak je njena
edina skrb ostala h¢erka. Tako sta ostali preve¢ povezani, Se posebno ko se je po lo€itvi
vrnila s sinom v hi$o starSev k mami.

Pomagal sem ji uvideti, da je v primerjavi z babico in oCetom sinu najblizje. Da vecja
sinova ubogljivost do babice ni znak ¢ustvene bliZzine, ampak obratno. Da je babica sinu
Custveno veliko manj pomembna kot ona. Prav tako sinova idealizacija oceta kaze na
pomanjkljiv odnos med njima. Sin mora s svojimi pozlacevalnimi fantazijami polniti
Custveni primanjkljaj v odnosu z ocetom, da se $¢iti pred bolecino zapuscenosti, kar je
tipi¢ni fenomen. Povedal sem ji, da sem prepric¢an, da bo prisel Cas, ko si bo sin nabral
zivljenjske izkusnje in se v sebi dovolj okrepil, da bo lahko sprejel bolec¢o resnico o
ocetovem pomanjkanju ljubezni in po drugi strani s hvaleznostjo ugledal, kaj vse je
dobil od nje.

Ko se je ob mojih pohvalah vzravnala v bolj samozavestno drzo, sem jo vprasal,
kako bi materi lahko postavila bolj jasno mejo. Povedala mi je, da je Ze nekaj Casa raz-
misljala, da bi se bolj oprla na pomo¢ Studentke, ki jo je sem in tja Ze najela in ki se je
dobro obnesla. Zdela se mi je odli¢na ideja in sem nato postavil prazen stol nasproti nje
ter jo povabil, da si predstavlja, kako tam sedi mati in kako ji lahko kar v tistem trenutku
pove, kar si misli.
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Skupaj sva pripravila nagovor mami: » Draga mama, krasno je, ker skuhas, ko sem v
sluzbi, ali pomagas sinu pri Solskem delu. Tvoja pomo¢ je zelo dragocena ... Hkrati pa
me tvoji stalni ocitki in nezaupanje v mojo materinsko skrb obremenjujejo ... Ker mo-
ram paziti na svoje moci, sem se zato odlocila, da bom trikrat na teden najela Studentko,
ki mi bo pomagala v gospodinjstvu in pri sinovem ucenju (moral je namre¢ nadomestiti
&as bolnike odsotnosti) ... Ce si pripravljena, bom $e naprej z veseljem sprejela tvojo
pomo¢, vendar le enkrat na teden ... Ce mi bo§ spet zadela soliti pamet, pa ti bom dala
z roko znak. Ce se na ta znak ne bo ustavila, se bom brez besed odmaknila ...« Dejan-
sko je potem dobila Studentko in materi uspela postaviti bolj jasno mejo. Najprej je bila
mama sicer uzaljena, a ¢ez nekaj Casa (je) sprejela nov rezim in postala bolj prijazna.
Sama pa je prijetno presenecena ugotovila, da je malo jeze in odlo¢nosti bolj pomagalo
kot njeni stalni poskusi, da bi materi ugodila in se v njenih o¢eh dokazala kot dobra h¢i
in mati.

OBCUTKI KRIVDE PRI STARSIH IN SKRB ZASE

Starsi bolnega otroka se pocutijo tudi krive, ¢e v tem poloZaju sploh opazijo
sebe, kaj Sele poskrbijo zase ...

Ja, svoje potrebe dajo na drugo mesto in se hitro lahko pocutijo krive Ze pri sami
misli na to, da bi se lahko smejali, se zabavali, naredili kak§no neumnost, se na primer
odpeljali na Bled na voznjo s ¢olnom in na kremsnito. Ali da bi si §la mama kupit novo,
zapeljivo poletno oblekico, si uredit novo frizuro... Zdi se jim, da bi to res bilo skrajno
nesocutno in neprimerno. Gotovo, da si je v prvi fazi, fazi Soka, takoj po postavitvi
diagnoze in na zacetku intenzivnega zdravljenja tezko predstavljati taksne starSevske
»podvige«. Vendar pa je pomembno, da so take misli dovoljene in da jih star$i uresnici-
jo, ¢im je le mogoce. Sprva bo $lo malo bolj na silo brez pravega veselja, kremsnita ne
bo vzbudila obi¢ajnega uzitka na brboncicah, a potrebno je vztrajati. Ni pomembno le
angaziranje ob otrokovi postelji na kliniki, enako pomembna je skrb zase.

Ne morem dovolj poudariti pomena tega posrednega nac¢ina opore otroku, za kate-
rega vidim, da ga starsi pogosto prezrejo. Ce si star§ dovoli vsaj za kratek &as ustaviti
in sprostiti napetost in stres, je to blagodejno zanj in s tem posredno tudi za otroka. Ce
mu to nikakor ne uspeva, je na mestu pogovor z osves¢enimi starsi v skupini za samo-
pomo¢ ali s strokovnjakom, saj se lahko pokazejo globlje zavore. Pregorevanje starSev
je ena najvecjih nevarnosti pri zahtevnih dolgotrajnih boleznih otrok, ne le pri raku. Da
dajo starsi lastne potrebe v oklepaj je kolikor toliko razumljivo v fazi $oka, po njej pa
to postane problem in ne pot k resitvi. Ko nam gre za nohte, je Se bolj pomembno, da se
negujemo z vsem, kar znamo in se celo u¢imo novih na¢inov skrbi zase.

V kak$nem obsegu naj torej imajo starsi med otrokovo boleznijo pred o¢mi tudi
sebe?

Srec¢al sem mamo, ki mi je potozila, da je njen moz (bilo je kakSen mesec po za-
Cetku zdravljenja) v nedeljo odsel na nogometno tekmo. Zdelo se ji je, da je otroka in
tudi njo izdal, da je bil brezsréen. Lahko pa na to pogledamo tudi iz druge perspektive.
Zdravljenje raka je maratonski tek. Zato je nujno, da star$i ohranjajo tisto, kar jih polni,
regenerira; ¢e je to nogomet, pa naj bo, lahko je glasba, kolesarjenje, branje, kak dober
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film ... In Cisto ni¢ ni narobe, ¢e si druzina doma kdaj ogleda tudi kaksno komedijo,
smeh je zdravilen. Tudi takrat, ko je bolni otrok v bolni$nici in Se bolj v obdobjih, ko
je doma. Starsi lahko neizmerno pomagajo, ¢e ohranjajo svezino! Bolni otrok najbolj
potrebuje njihovo zivost, da lazje ohranja svoj optimizem. IzgorevajocCi starsi, ki so
stalno v stresu - ki ga sicer poskusajo prikriti - ga lahko dodatno bremenijo. Lahko se
zacne Cutiti krivega, da s svojo boleznijo muci starse, brate, sestre. Tudi ¢e zacuti, da
se slabsajo odnosi med starSema, lahko to za¢ne pripisovati sebi. Velikokrat vidim, da
se star$i tega zavedajo in da se trudijo biti dobre volje, kazati pred otrokom nasmejan
obraz in naklonjenost do svojega partnerja, tudi ¢e Cutijo drugace. To je hvalevreden
napor, a hkrati je dobro, da se zavedajo, da tako skrivanje ne more uspeti popolnoma.
Otroci natan¢no berejo nebesedno govorico - obrazno mimiko, telesne gibe, ton glasu.
Tako sprejemajo dvojna sporocila: na zavestni besedni ravni starsi sporo¢ajo eno, na ne-
besedni drugo. V¢asih je to lahko $e bolj obremenjujoce, kot e bi starsi otroku odkrito
pokazali, da niso v dobri kozi. Ce tvegajo odprte karte, vsaj sem in tja, dajo z lastnim
zgledom tudi otroku dovoljenje, da izrazi, kar ga tezi. Ce ima otrok obéutke krivde, mu
lahko pomagajo, da jih odlozi.

Lahko pa pride tudi do obratnega problema, da se star§ preve¢ umakne. Spomnim
se pogovora s parom, ki sem ga imel dve leti zatem, ko je pri héerki prislo do telesne
ozdravitve. Veselja nad dobrim razpletom nista mogla deliti drug z drugim, Zivela sta
v muc¢nem vzdusju nakopic¢enih zamer in v takem razpolozenju prisla tudi v mojo or-
dinacijo. Glavna tema je bila mozeva zelja po lo¢itvi. Obupal je nad tem, da bi se Zena
lahko omehcala. Ko sem jo vprasal, kaj mu ocita, se je iz nje vsul dolg seznam zamer:
kako se je v obdobju dveh let, ko je ona bila bitko za h¢erko, Se naprej ukvarjal s svojim
hobijem, ¢ebelarstvom, se Se naprej dobival s prijatelji na biljardu, gledal $portne pre-
nose na televiziji in jo celo nagovarjal k seksu ter se jezil, ko mu ga je odrekala. Moz je
odgovoril, da mu je zal, ker se je Sele po ozdravitvi pocasi zacel zavedati, kako globoko
ga je prizadela h¢erina bolezen in da se je umikal v delo, svoj hobi, prijateljsko druzbo
in pred televizijo, ker ga je enostavno preve¢ bolelo. Ob tem so mu stekle solze po licih
in je zeni rekel, da ji je hvalezen za to, ker se je zmogla tako zrtvovati za h¢erko. Ter da
mu je Zal, ker ji ni bil v ve¢jo oporo, a da enostavno ni zmogel.

Ko je postalo jasno, da je s héerko bolje, je prisel Cas, ko je mama placala ceno za
svoj nad¢loveski napor. Zacele so se hude prebavne tezave, zdravniki so postavili dia-
gnozo razdrazenega Crevesa. Moc¢no je shujsala in se slabo odzivala na zdravila, tako
da si mesece dolgo ni opomogla in je bila na bolniski. Ob tem se je pogreznila tudi v
srednje tezko depresijo in zacela jemati antidepresive. Moz, ki je hotel obuditi blizino
z 7eno, je imel obéutek, kot da se je znasel pred neprehodnim zidom. Zena je ostala do
konca pogovora neomajna v svojem odmiku in nista se ve¢ oglasila. Ko sta odsla skozi
vrata, sem ostal s tragi¢nim obcutkom teze. Oba sta mi vzbudila socutje, oba sta bila do-
bra ¢loveka, oba sem lahko razumel v njuni bolecini. Na eni strani se je mama od svojih
Custev preve¢ umaknila v fanati¢no skrb za héerko, na drugi strani se je oce od svoje ob-
cutljivosti preve¢ umaknil iz odnosa z Zeno in hcerko. V ¢asu velike preizkusnje je vsak
od njiju ravnal, kakor je najbolje vedel in zmogel, a med njima je zazijal nepremostljiv
prepad. Skoda se mi je zdelo, da me nista poiskala prej, Ze takrat, ko je héerka zbolela.
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Najvecjo teZo otrokove bolezni skoraj vedno nosi mati, zato je gotovo najbolj
obremenjena, telesno in Custveno. Partnerski odnos pride na preizku$njo gotovo
tudi zaradi usihanja Zelje po spolnosti?

Ja, v nasi kulturi je nekako samoumevno, da bo mati prevzela najvecje breme skrbi
za bolnega otroka. Se posebno Zenskam s poudarjeno materinsko platjo ob tem kaj hitro
lahko uplahne Zelja po spolnosti. Spomnim se primera zenske, ki je bila tipi¢na »velika
mamac. Imela je tri otroke, ko je srednji, sin, zbolel. Ze pred tem se je na radun mate-
rinske vloge prikrajSevala kot Zenska, se prevec razdajala v skrbi za otroke, svoje starse,
bolno tasco in v sluzbi za svoje stranke. Odnos z mozem, s katerim se ni porocila, ker bi
se vanj zaljubila ali zaradi strasti, ampak ker se ji je zdel zanesljiv in obetaven za vlogo
druzinskega oceta, je po nekaj letih postal distanciran, custveno zadrzan z relativno
redkimi spolnimi odnosi. V kratkem, skrivnem skoku ¢ez plot ji je bilo, kot mi je zau-
pala, glavno, da je dobila potrditev, da je sploh Se Zenska. Moz je bil veliko odsoten od
doma, v glavnem se je posvecal karieri. Rad je tudi dobro zasluzil, vendar ni hotel ni¢
prispevati za gospodinjstvo. Ce je porabila vso svojo placo in ji je zmanjkalo za kak$no
poloznico, ga je morala vsakokrat prositi, da je kaj dodal in to je vedno znova ¢utila kot
ponizanje, Se posebno, ker ji je ob tem ocital, da ne zasluzi dovolj. Prispeval je le, ko
so imeli kaksna vec¢ja popravila na hisi. Svoj mali uzitek je naSel v kupovanju dragih
motorjev in drvenju z njimi. Skrb za gospodinjstvo je bila prakti¢no v celoti na njenih
plecih, tako da so bili njeni dnevi ob sluzbi prepolni opravil.

Ob nastopu sinove bolezni se je moz Se bolj Custveno zaprl in odmaknil, Se vec je
bil zdoma, saj si je v sluzbi nalozil dodatne obveznosti. Zelja po spolnosti je pri njej
ugasnila. Povedala mi je, da se za to ni nic trudila in da se $e sama ¢udi, kako samodejno
je postala popolnoma hladna. Po drugi strani ji je sinova bolezen prisla celo prav, saj je
dobila dober izgovor, da je moza lahko v celoti spolno zavrnila: »Ze prej sem mu za-
merila, da me obravnava vzviSeno, da me stalno kritizira in skoraj nikoli ne pohvali za
ves moj prispevek k druzinskemu zivljenju. In da ga moram vedno znova celo prosjaciti
za nekaj evrov za gospodinjske stroske. Njegovi dotiki so mi postali vedno bolj mrzki
in zdaj se kar stresem, ¢e pomislim, da bi imela seks. Sicer Se vedno spiva v zakonski
postelji, a vsak na svojem koncu.«

Ker se ukvarjam tudi s partnersko in spolno terapijo, sem vedno znova presenecen
nad ozkim dojemanjem spolnosti pri slovenskih parih. Ve¢inoma mi povedo, da seks
zanje pomeni koitus in vse se bolj ali manj vrti okoli pokon¢nega penisa, porivanja in
orgazmov. Tak pogled velikokrat pomembno prispeva k spolnim motnjam in usihanju
zelje po spolnosti. Zato v terapiji zastavimo SirSe. Za¢nemo pri tem, kako par med sabo
neguje eroticno vzdusje, kako se na primer zapeljujeta z drobnimi pozornostmi, v sku-
pnih dejavnostih, kako si privos¢ita drobne uzitke, ki hranijo vsa cutila: o¢i, usesa, nos,
okus in tip. Kar se dotikov ti¢e, imajo tudi ti Sirok razpon od neeroti¢nih do bolj vzbur-
jajocih. Ko smo zaljubljeni, vemo, kako so¢no eroticno je lahko ze drzanje za roko,
objemanje, nezno bozanje po glavi, pa potem Stevilni pari na to pozabijo.

Tudi pri parih, katerih otrok zboli, je veliko lazje ohranjati spolnost zZivo, ¢e jo razu-
mejo SirSe. Da so v prvem planu dotiki, sprostilna masaza in neznosti, ki ne ciljajo na
erogene cone in so morda zahtevni situaciji veliko bolj primerni kot erekcije in orgaz-
mi, ceprav seveda tudi z njimi ni ni¢ narobe, ¢e se to paru zgodi spontano, kot stranski
ucinek, kot nepricakovani razmah neznosti. Ko se v spalnico naseli rak, je Se toliko bolj
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pomembno skrbeti za ljubezensko intimno vzdusje v SirSem smislu. StarSem je lahko v
veliko pomoc, ¢e zakonska postelja (in seveda ne samo ta) ostane oaza za spro$¢ujoce
neznosti in morda celo za seks v 0Zjem smislu, ¢eprav se je veckrat na zacetku potrebno
soo€iti z zavorami in nelagodjem.

MOLK ALI ODKRITA BESEDA?

Rak je bolezen, ki jo v nasi druzbi skrivamo, ne govorimo o njej oziroma se o
njej sploh ne znamo normalno pogovarijati!

Ja, neka mati, ki je najprej sama iskala pogovore s prijateljicami, mi je pred ¢asom
potozila, da se jim je zacela izogibati, ker so jo Se bolj obremenile. »Ne zmorejo se res
vziveti v mojo situacijo. Kar najezim se, ko mi kaksna rece, ne obupaj, saj bo Se vse v
redu.« Pogovor sam po sebi torej Se ni resitev, pomembno je, kakSen je. »Jaz pa sem
iskala dovoljenje, da sem lahko obupana. Da bi za nekaj trenutkov delile moj mrak z
menoj, brez da me takoj trepljajo po ramenu, saj bo. Da bi lahko skupaj z mano nosile
moje dvome, da morda pa ne bo v redu. Tega pa mi moje prijateljice nikakor niso bile
zmozne dati. Same so bile preve¢ prestrasSene, da bi lahko, pa ¢eprav le za nekaj trenut-
kov, skupaj z mano pogledale smrti v o¢i.« V tem primeru sem gospe dal prav, da pri
teh prijateljicah raje ne i8¢e Custvene opore. Bolje je skriti, ne govoriti, ¢e se pokaze,
da nam potem sogovorniki nalozijo $e svoje strahove, nerazumevanje in nesocutje. V
raziskavah o dusevnem zdravju se je pokazala neka oblika prekletstva: znaéilnost bolj
dusevno zdravih je, da se v pravem trenutku, na ustrezen nacin obrnejo po oporo na pra-
ve ljudi. Manj zdravi pa praviloma zamudijo pravi trenutek, prosijo na neroden nacin in
se obrac¢ajo na neprave ljudi. Tako ravno tisti, ki bi najbolj potrebovali pomoc, izvisijo.

Ve¢inoma pred bolnim otrokom svojih strahov in ob¢utkov ne razkrivamo ...

Negotovosti in strahu ni mogoce skriti. Starsi skrivajo, ker se bojijo, da bi otroku
Skodovali, ¢e bi ju pokazali. Toda otrok zelo dobro Cuti tudi tisto, kar ostane neizreceno,
kot sem ze poudaril. Zato je za dolgotrajne odnose pomembno, da star$i in sorojenci
svoje obcutke z bolnikom delijo. To ne pomeni vedno in v celoti, ampak po kosckih,
glede na to, kako se otrok odzove, koliko v dolocenem trenutku prenese. Odkriti stiki
pripomorejo, da se izognemo oklepu skrivanja in neiskrenosti. To pa je sproscujoce tako
za starSe kot za otroka.

Ko otrok zaradi slabsanja stanja upravi¢eno podvomi o uspesnosti zdravljenja, ne bo
pomagalo, da ga star§ objame in poskusa pomiriti s tolazec¢im: »Vse bo dobro!« StarSe-
vega odziva otrok ne bo mogel doziveti kot skladnega z vse slab§im stanjem in lahko bo
izgubil zaupanje vanj ter se pocutil e bolj obupno samega. Prihodnji¢ si preprosto ne bo
vec¢ upal vprasati — slutil bo, da s tem preve¢ vznemirja starSa, za katerega je slabsanje
otrokovega stanja preveC grozna tema. Stars lahko misli, da §¢iti otroka, a bolj §¢iti sebe
kot njega.

Tudi Ce se stars$i pred otrokom delajo trdne, bo otrok zacutil vso starSevo potlace-
no vsebino in je lahko zaradi tega Se bolj v stiski, saj sklepa, da Ce star§ skriva svojo
ranljivost, mora tudi sam tako postopati, saj se o lastni krhkosti in negotovosti ne sme
govoriti. Po mojem mnenju je veliko bolj konstruktivno, pa tudi zdravilno, da se starsi
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in otroci v ¢asu krize povezejo tudi preko svoje ranljivosti, da se drug z drugim srecajo
tudi preko svoje bolecine in da se o tem ucijo govoriti na tak nacin, da deluje spodbu-
dno. Ceprav v tej nasi Eustveno nepismeni slovenski kulturi vegina starSev misli, da bo
z govorjenjem o svoji negotovosti, krhkosti, dvomih, bojaznih, omahovanjih $kodila
otrokovemu okrevanju, sem nestetokrat dozivel, da velja ravno obratno. Zato vedno
znova pozivam h grajenju kulture, kjer je ranljivost za soZzitje most.

Hudo je, ko umre otrok, ki se zdravi isto¢asno ... Kako ravnati takrat?

Prikrivanje je nesmiselno. Pomembno je, da star§ ohrani otrokovo zaupanje. Laz
ima kratke noge, otrok bo kmalu izvedel sam, ¢e mu ne pove star$ in bo dozivel dvojno
zapustitev — izgubo svojega prijatelja in starSa kot Custveno prisotnega in iskrenega
opornika. Veliko bolje je, da je stars tisti, ki z otrokom deli tudi tezke novice, saj se lah-
ko neposredno odzove na otrokovo reakcijo. In kdo pozna otroka bolje kot njegov stars?
Kdo bi lahko nasel bolj ustrezne besede in nacin za tolazbo otroka? Otrok se lahko na
primer ob smrti sotrpina prestrasi: »Joj, a bom jaz tudi umrl?!« Takrat ga star§ lahko
objame in mu rece nekaj takega kot: »Vse, kar je v moji moci, bom naredil, da bos ostal
ziv. Ce pa se bo zgodilo tako kot tvojemu prijatelju, bom ravno tako ob tebi. V vsakem
primeru bom ob tebi ...«

KAKO SE SOOCITI Z NEGOTOVOSTJO?

Starse stalno spremlja obcutek negotovosti — ne vedo, kako se bo bolezen izte-
kla, prihodnost postane grozeca, negotovi so, kako bo otrok prenesel zdravljenje,
njegove stranske ucinke, nekatere bolece preglede ...

Tezko si priznamo, da je zivljenje nasploh polno nepredvidljivosti in radi podlegamo
skusnjavi gotovosti, ko na primer veCamo svoje materialno bogastvo, svojo vednost,
obseg in vzdrzljivost miSic, plezamo k vi§jemu polozaju na kariernih lestvicah za ve-
¢jim ugledom, iS¢emo vecne resnice, se oklepamo ideologij, sledimo avtoritetam in se
sklicujemo na objektivne dokaze ... Ob hudi bolezni, kot je rak, ki je v nasi kolektivni
zavesti tesno povezana s smrtjo (Ceprav so moznosti ozdravitve relativno velike in ob-
staja mnogo smrtonosnej$ih bolezni, ki pa v nasi zavesti niso povezane s smrtjo), pa
zavedanje negotovosti in s tem subjektivnega nelagodja skokovito naraste. V iskanju
trdnega oprimka, starsi pogosto prevec zozijo svoj pogled in mislijo, da je vzpostavitev
ponovnega obc¢utka gotovosti odvisna predvsem od izida otrokovega zdravljenja. O¢i
so uprte v njegovo telo in si mislijo: ¢e bodo rakave celice izginile, se bomo lahko spet
vrnili v stanje gotovosti pred nastopom bolezni. Pri tem pozabijo, da dozivljanje (ne)
gotovosti ni odvisno le od telesnih, ampak tudi od $tevilnih psiholoskih in socialnih de-
javnikov, na primer od psiholoske osebnostne stabilnosti starSev, njihove izobrazbe, in-
telektualne Sirine in religiozne oziroma duhovne naravnanosti, vpetosti otroka in starSev
v socialne mreze, gmotnih razmer, bivalnih pogojev, zaposlenosti itn. Vsi ti dejavniki so
med seboj krozno povezani.

Lahko si na primer zamislimo, kako negotovo se ta trenutek pocutijo milijoni ljudi,
ki nimajo zagotovljene hrane in vode, ali so kot begunci - ki jih lahko vsak trenutek
nekdo ustreli ali posili — ostali brez doma... V danasnjih kriznih razmerah se tudi v
razvitih druzbah veca delez prebivalstva, ki se znajde pod pragom revscine. V slabsem
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ekonomskem polozaju je virov za kosanje z zivljenjskimi obremenitvami in spremem-
bami manj, s tem pa je stopnja negotovosti ve¢ja. To, da so revnejsi bolj srecni, kar naj
bi po logicnem sklepanju pomenilo, da naj bi se bolj optimisti¢no soocali tudi s hudo
boleznijo otroka, je zgreSen, sentimentalno romanticni kliSe, ki zmanjSuje obcutke kriv-
de bolje situiranih.

Specialisti, ki zdravijo otroka, diagnostiko in ukrepe osredotocajo na otrokovo telo,
ne ukvarjajo se z njegovo psihosocialno situacijo, psiholosko negotovostjo in njenim
vplivom na odpornost. To povezujejo z imunskim sistemom njegovega telesa in so slepi
za biopsihosocialno odpornost. Tu se zato odpirajo Siroke moznosti delovanja za ¢lane
nasega drustva. Ko starS§em pomagajo Siriti pogled na Stevilne dejavnike, ki prispevajo
k dozivljanju (ne)gotovosti, se poveca repertoar moznosti za ukrepanje. Ni potrebno le
trepetati, kako bo z rakavimi celicami, ampak lahko na primer starSem zelo pomaga k
vecjemu obcutku stabilnosti, ¢e imajo dovolj materialnih virov. Lahko si je zamisliti,
kako revnim star§em odleze, ¢e si sami ali ob pomoci drugih tudi v ¢asu, ko veliko ve¢
Casa posvecajo spremljanju otroka na zdravljenju, zagotovijo dovolj velike mesecne
dohodke.

Najvecja negotovost izbruhne ob diagnozi, saj le ta obi¢ajno udari kot strela z jasne-
ga. Na sreco pri raku ni ¢akalnih dob, takoj po odkritju bolezni se za¢ne intenzivno zdra-
vljenje. Nenadoma se vsakdanje zivljenje druzine obrne na glavo. Stresne obremenitve
za otroka in starSe skokovito narastejo. Glavni Custvi, ki sta povezani s stresom, strah
in tesnoba stopita na mesto, ki ga je prej zasedal obdutek gotovosti. Ce smo kot laiki
ali strokovnjaki vpleteni v pomo¢ druzini, moramo pazljivo oceniti zivljenjske razmere
oziroma vire druzine v trenutku, ko je otrok zbolel, pa tudi vse druge obremenitve, ki
jih ima druzina — moz je morda brez sluzbe, na ¢akanju, mama ima sama kako kroni¢no
bolezen, babica je depresivna, dedek je odvisen od alkohola ... Ce pa ima druZina veliko
psihosocialnih virov, si najveckrat sama pois¢e oporo v okolici in §ir$i druzini. Taksni
starsi se bodo lazje kosali z nenadnimi spremembami in negotovostjo.

V nasi obi¢ajni strategiji, ko poskusamo negotovost nadomestiti z gotovostjo, se
skriva paradoks, ki se nam vedno znova kaze: kdor obogati, se ne pocuti nujno bolj
varnega, ampak se lahko tudi bolj boji, da bo bogastvo izgubil; kdor veca svojo vednost,
vse bolj spoznava, kako velika so podro¢ja njegove nevednosti; kdor povecuje obseg
in vzdrzljivost svojih miSic, spozna, kako veliko truda je potrebno vlagati v to in kako
hitro miSice lahko uplahnejo ter kondicija skopni; kdor leta po visokih poloZzajih, se bolj
zave, kako nizko lahko pade; kdor doseze slavo in ugled, se zave, kako sta nepredvidlji-
va in minljiva; kdor se oklepa ideologij, bo slej ko prej naletel na heretike in upornike;
kdor slepo zaupa avtoritetam in se jim pusti voditi, bo postajal vse bolj negotov vase;
kdor se sklicuje na (objektivne) znanstvene dokaze, bo slej ko prej prisel do temeljnega
znanstvenega principa, da je edino, kar znanost upravicuje, sistematicen dvom in stalno
preverjanje dejstev in falsificiranje teorij ...

Negotovosti se torej ne moremo izogniti z iskanjem gotovosti, pac pa le z razvija-
njem gotovosti v negotovost. Negotovost ni nujno groznja, ampak je lahko izziv. Heroj-
ski pogum, ki potlaci strah, ni edini mozni odgovor v kriticnih situacijah, ampak smo
lahko v svojih dejanjih neustrasni kljub temu, da ohranimo stik s strahom in negotovo-
stjo. Psihoterapevti dobro vemo iz izkusenj, ki jih imamo z zdravljenjem tesnobnostnih
motenj, da se je potrebno s tesnobo soociti, ne pa da se ji izmikamo in se izogibamo
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objektom ali situacijam, ki jih doZivljamo kot groze¢e. Ce se nekdo boji pajkov, se bo
tega strahu resil tako, da ga bo najprej gledal in na koncu vzel v roko. Seveda je t. i. »de-
senzibilizacijo« potrebno graditi postopoma, ¢e gre prehitro, se strah samo $e okrepi.

Tudi za tesnobo starSev, ki se vzbuja ob misli oziroma predstavi o smrti otroka, velja
enako: ¢e jo ho¢emo zmanjsati, si jo je dobro ogledati, jo raziskati, vzeti v roko, si jo
pogledati iz razli¢nih zornih kotov, ne pa odrivati. Ko nastopi ugoden trenutek, zato
vprasam starse, katerih otrok se zdravi, kaj je zanje najbolj grozljiv scenarij. Vsak od-
govori drugace, nekaterim je najhujSa predstava, da bo otrokovo umiranje zanj bolece,
neko¢ pa mi je nek o¢e odgovoril, da se najbolj boji, kako bo smrt prenesla Zena.

Strah je nekaj drugega kot tesnoba?

Strah zacutimo zaradi nevarnosti tu in zdaj. Ko na primer hodimo po gorski poti,
se pred nami nenadoma pojavi ka¢a. Se preden pomislimo, se aktivira stresni odgovor
in odskoc¢imo. Tesnoba pa je povezana s prihodnostjo, ko pricakujemo neko groznjo in
predvidevamo, da se ji ne bomo mogli izogniti. Zato nas spodbudi, da se Ze zdaj lahko
zacnemo pripravljati na zahtevno situacijo. Obe Custvi sta torej del normalnega Custve-
nega repertoarja in sta dragoceni, ker nam omogocata boljse prilagajanje zivljenjskim
okolis¢inam. Problem pa nastane, kadar sta premo¢ni. Premocan strah nas lahko parali-
zira, premoc¢na tesnoba pa nas pozene v pretirano izogibanje ali pretirano ukvarjanje z
necim, kar si predstavljamo, da nam grozi v prihodnost

Odnos med stresom in zmogljivostjo

dober stres skodljiv stres
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Vir: Beales, Nunn, 2011

Slika 1: Odnos med stresom in zmogljivostjo (prirejeno po viru: http://www.pro-
duktivnost.si/ja-ljudi-je-zal-treba-stalno-pritiskat-drugace-ni-nic/odnos-med-stresom-in-

-zmogljivostjo-zaposlenih-3/)
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Obe Custvi sta kljuénega pomena pri stresnem odgovoru. Ko pomagamo starSem, je
dobro, da se zavedamo, da cilj ni biti brez strahu in tesnobe. Stres je do dolo¢ene mere
dober, saj povecuje naso zmogljivost za soo¢anje z zahtevnimi situacijami, kot je prika-
zano na sliki 1, ki je nastala na podlagi raziskav o odnosu med stresom in zmogljivostjo
na delovnem mestu, vendar je zakonitost zvoncaste krivulje prenosljiva tudi v druge
situacije.

Ce je stres premajhen, se ne aktiviramo dovolj in ne izkoristimo svojih potencialov.
Vrh krivulje predstavlja optimalno raven stresa, ki je povezana z najbolj$im, kar lahko
damo od sebe. Ce pa se strah in tesnoba, ki sta ¢ustvena spremljevalca stresa, $e bolj
povecujeta, pridemo v podrocje skodljivega stresa.

Custvo, ki predstavlja najve¢jo dozivljajsko obremenitev za obolelega otroka in bli-
znje, je tesnoba in ne strah. Otrok in $e bolj starsi so nenadoma sooc¢eni s kupom nepri-
jetnih predstav o prihodnosti, predvsem z moznostjo smrti in vprasljivimi moznostmi
dobrega izida. Tesnoba jih, dokler so na levi strani zvoncaste krivulje, ki prikazuje od-
nos med stresom in zmogljivostjo (glej sliko 1), motivira, energizira ter veca kreativnost
in u¢inkovitost v prilagajanju nenadnim spremembam.

Ce pa se prevesi v desno stran, so starsi vse bolj zmedeni, porusi se jim spanec, po-
stanejo razdrazljivi, se preburno odzivajo na manjse drazljaje, tezje se sprostijo in umi-
rijo, manj uc¢inkovito se odlocajo, misljenje postane bolj togo, lahko se ujame v tunel,
za katerega vse bolj dvomijo, da ima izhod — in vse vecja utrujenost jih privede do iz-
gorelosti. Zato je zelo pomembno v akutni krizi starSem najprej pomagati k stabilizaciji
(zmanjsevanju tesnobe), da lahko iz $printa, saj se ve¢inoma premoc¢no zazenejo, pre-
klopijo v tek na dolge proge. Sele ko se stresni hormoni in tesnoba spustijo na optimalno
raven, lahko znova razsirijo svoj pogled, nehajo prisilno preigravati ¢re scenarije pri-
hodnosti in pocnejo tisto, kar je mozno in koristno ne samo za otroka, temvec tudi zanje.

Za starSe je v Casu otrokove bolezni Se posebej zahtevno ravnanje v skladu z mo-
drostjo, ki je zajeta v molitvi sv. Fran¢iska Asiskega: najti v sebi mo¢ in potrpljenje, da
sprejmejo tisto, Cesar ne morejo spremeniti, pogum, da spremenijo tisto, kar lahko in
modrost razlikovati to dvoje. Clovesko razumljivo je, da bi star$i zeleli imeti veliko ve-
¢ji vpliv na otrokovo okrevanje, kot je dejansko mozno. Zato potrebujejo oporo bliznjih,
starSev naSega drustva ali v¢asih celo strokovnjakov, da lahko razlo¢ijo med tistim, kar
je v njihovem dosegu in tistim kar ni. Da na primer po nepotrebnem ne trosijo svojih
moci za borbo z rakom, ko napoci ¢as predaje. Da ne razsipavajo denarja za alternativne
metode samo zato, da bi sami sebi dokazali, kako so poskusali vse, ¢eprav bi bilo veliko
bolj dragoceno uziti zadnje tedne ali mesece z otrokom, ki zal usiha, in si vzeti Cas za
slovo ter ga ne izgubljati s slepim iskanjem ¢udeza.

Stevilnim star§em, s katerimi sem prisel v stik v dru$tvu, pomaga vera. Ko smo se
pogovarjali o tem njihovem viru, smo ugotovili, da se je pri nekaterih tudi glede tega
zgodil premik. Ce so na zaGetku gojili vero v naivnem smislu - ¢e molim k bogu, je
vecdja verjetnost, da bo otrok ozdravel — so postopoma razvili vero, ki vkljucuje predajo.
Spomnim se ocCeta, ki je to izrazil z besedami: »Ko sem v trenutku hude stiske ob otro-
kovih izvidih, ki so kazali na poslabsanje, v sebi kriknil 'Gospod, zgodi se tvoja volja!'
in se zrusil na kolena, sem zacutil, da zame verjeti v Boga ne pomeni ve¢ izpolnitve mo
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jih zelja, ampak da se zmorem predati zivljenju takSnemu, kakr$no pac je, ter ohraniti
vero vase in v zivljenje samo, ¢etudi bo moj otrok umrl.«

IN KADAR SE NE KONCA SRECNO?

Z.al se vsi primeri ne koncajo srecno. Se je s tem sploh mogoce soociti?

Mogoce je, je pa seveda skrajno zahtevno. Morda je soocenje za odtenek lazje, ¢e so
starsi, ze preden je otrok zbolel, ziveli v skladu z vodilom starih Grkov, da je zavedanje
o smrti in minljivosti vredno vkljuciti v zivljenje, da bo to bolj Ziveto. Stalno negovanje
zavedanja o krhkosti zivljenja je dobra preventiva. Ti nasi predniki so se zavedali, da
je misel na smrt kot pogled v sonce: vanj ne mores gledati dolgo, lahko pa veckrat po
malem. Spomnim se oceta, ki mi je rekel, da je pred izgubo sina zivel v iluziji, kako
samoumevno mu je, da so tisti, ki jih ima najraje, zivi in zdravi ter s tem nekako stalno
na razpolago. Zato se je bolj posvecal karieri kot druzini. Po sinovi smrti pa je prisel do
spoznanja, da je vsak dan, ko imas$ zdravega otroka, dragoceno darilo, ki je vse prej kot
samoumevno. Od takrat naprej se je zacel mnogo bolj posvecati Zeni in h¢erki.

Soocenje s smrtjo je danes zaradi kulturnih vplivov za starSe Se bolj zahtevno, saj
je v sodobni zahodni druzbi smrt postala sovraznica, nekaj, kar se nam preprosto ne bi
smelo zgoditi, ker je kriviéno. Ceprav je razumsko absurdno, je na$a ¢ustvena naravna-
nost taka, kot da je na seznamu temeljnih ¢lovekovih pravic tudi pravica do nesmrtnosti.
Ce doleti smrt nade bliznje, se nam zdi, da smemo biti ogoréeni in uZaljeni ter si lahko
dovolimo vzklikati, da to ni pravi¢no. Obra¢amo se k nebu in z grenkobo zugamo, zakaj
se je to zgodilo ravno nam.

Kljub silnemu napredku tehnologije in velikemu izboljSanju zivljenjskih pogojev v
razvitih druzbah sicer v povprecju umiramo starejsi, a §e¢ vedno umiramo. In e vedno
umirajo tudi otroci, Geprav veliko manj kot pred 100 leti. Ce beremo knjigo Alenke Pu-
har Prvotno besedilo zivljenja, ki opisuje, kako je izgledalo otro§tvo na Slovenskem v
19. stoletju, vidimo, da so imeli starSi do umrljivosti otrok popolnoma drugacen odnos.
Racunali so nanjo, zato so imeli tudi po deset ali ve¢ otrok. Ce je kateri izmed njih umrl,
za njim niso tako globoko in dolgo zalovali kot danes.

Komur je misel na smrt nesprejemljiva in jo dozivlja kot krivico, je potrebne veliko
ve¢ opore kot tistemu starSu, ki je sem in tja v svojem Zivljenju Ze pogledal v obli¢je
smrti in tega ni dozivel kot le negativno, temvec se je iz tega tudi nekaj naucil. V ¢asu,
ko se otrok Se zdravi, potrebuje zanikujoci star§ ve¢ pomoci, da lahko omehca svoj
odpor in izrazi svoj odnos do smrti nasploh. Prav je, da v misli in predstave starSev o
moznosti slabega izida vstopamo pocasi in previdno. Kot je skodljivo, da bi se v njih iz
dneva v dan utapljali, tudi nima smisla prepricanje, da nanje sploh ne bi smeli pomisliti.
Ko se pogovarjam s star$i, jih vedno sprasujem — kako to dozivljate, kaksne slike vidite,
kaksen notranji pogovor s samim seboj ta misel sprozi v vas... Spodbujam jih, da mi o
tem pripovedujejo ¢im bolj podrobno.
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S kom se je o taksni temi najbolje pogovarjati?

V veliko razbremenitev je, ¢e si lahko prisluhneta zakonca. Teza bremena je lazja,
kadar lahko drug z drugim delita in si zaupata svoje muéne misli ter dokaj podrobno
opiseta predstave, ki jih pogosto lahko strnemo na bojazen »moj otrok bo trpel«. Pogo-
varjata se lahko tudi o tem, s katerimi njunimi prejSnjimi spomini in dozivetji so pove-
zane te mucne predstave. Tako sem v enem izmed pogovorov izvedel, da je mater, ko je
bila Se otrok, obremenilo prezgodnje bolece o¢etovo umiranje za rakom. Ko je sedela ob
otrokovi postelji na kliniki, ko je dobival kemoterapijo in bil v slabi kozi, so se ji nena-
doma zacele vrivati slike o¢etovega umiranja in neprijetni obcutki, ki jih je od otroskih
let nosila v svojem spominu. Globoko jih je potisnila in dolgo mislila, da so izginili, ta-
krat pa so se silovito in neprijetno zaceli vracati. Nikakor jih ni mogla obvladati, ¢etudi
je z vso svojo voljo poskusala preusmeriti pozornost. Zato sva se najprej vrnila v njeno
otroStvo in v nekaj pogovorih se je naucila, kako lahko predeluje travmatske spomine.
Potem je uspela razlociti med aktualno situacijo z otrokom in svojimi spomini. To ji
je omogocilo, da je lazje ostajala socutna do otroka, kar prej ni bilo mogoce, saj so jo
popolnoma prevzele lastne vsebine.

Dobro je tudi, ¢e zakonca drug pred drugim razgrneta najrazli¢nejSe informacije,
tako spodbudne kot zastrasujoce. Te prihajajo do njiju po ustni poti od sorodnikov, pri-
jateljev in znancev, hkrati pa dezujejo iz medijev in spleta. Prevladujoce custvo pri star-
Sih, ko je otrok ogrozen, je tesnoba v obliki skrbi. Te pa delujejo kot magnet in njihovo
pozornost usmerijo naravnost v tiste informacije, ki hranijo tesnobo in jo Se povecujejo.

Ce zakonca po pogovorih ne ¢utita vedje povezanosti in olaj§anja, potem je mor-
da cas, da se odlocita za pogovor s strokovnjakom. S tem ni dobro odlasati do tocke,
ko trpljenje postane neznosno. Velikokrat sem dozivel, da je bil dovolj le en ali nekaj
pogovorov, v katerih sem starSema pomagal, da sta se premaknila iz za¢aranega kroga
monologov in ponovno vzpostavila dialog. Velikokrat ni potrebna psihoterapija, ampak
je dovolj svetovanje.

In kako se lahko star§a pogovarjata z umirajo¢im otrokom?

Pogovor je naceloma mozen do otrokovega zadnjega diha. Pri tem mislim na pogo-
vor v SirSem smislu, na besedni in nebesedni del, na sliSno in neslisno. Klju¢no vpra-
Sanje je, ali starSa zmoreta nositi svoja ¢ustva tako, da v pogovorih ostane prostor tudi
za otrokovo dozivljanje oziroma da ostaneta sposobna stika z njim. Ce ju lastna tezka
obcutja popolnoma »zvijejo«, pogovor, ki bi bil otroku v pomo¢ in olaj$anje, ni mogoc.
Ce hoceta star$a otroku biti v resniéno oporo, morata ohranjati dovolj §irok notranji
mentalni prostor, kar je izjemno zahtevno. Ko nam je zelo hudo, se namrec¢ ta prostor
avtomati¢no skrci in drugi ostanejo na suhem, naenkrat je tu samo Se nasa bolecina.

Kar sem prej opisal kot skrb zase, je lahko starSem v veliko pomo¢. Starsi lahko
skupaj z otroki soustvarjajo nac¢ine komuniciranja, ki so dovolj realni, hkrati pa spod-
budni, da lahko vzbujajo upanje. To upanje ob umirajo¢em otroku ni ve¢ povezano le z
ozdravitvijo, temvec s spoznanjem in moznostjo, da je pogovor in stik z otrokom mozen
do zadnjega diha, celo takrat, ko morda otrok pred smrtjo pade v komo.
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Nikoli ne bom pozabil srecanja s Patchom Adamsom, zdravnikom klovnom, na psi-
hoterapevtskem kongresu v Firencah leta 2007. Svetovno znan je postal po tem, ko so
o njem posneli igrani film Zdravnik s srcem z Robinom Williamsom v glavni vlogi in
S0 se iz njegove iniciative po vsem svetu zaceli Siriti Rdeci noski. V svojem plenarnem
predavanju pred avditorijem z okoli 2000 udelezenci nam je predstavil tudi odlomke iz
njegovega dokumentarnega filma. V enem od njih je obiskal rusko bolnico, oddelek za
otroke z rakom. V tistem Casu je tam, kot zal tudi v $tevilnih drugih ruskih bolnicah,
primanjkovalo citostatikov in celo analgetikov. Patch se je nasemil v klovna in prisel
v sobo umirajoc¢ega decka, kjer je mama nemoc¢no slonela ob oknu. Bila je popolnoma
obupana, breme lastnih Custev je postalo tako veliko, da ni ve¢ zmogla pogovora s si-
nom. Patch je ostal dve uri z njim in Ze po parih minutah se je morece vzdusje v sobi
zacelo spreminjati. S pomocjo prevajalke je uporabil tudi nekaj igra¢, na primer ribo, ki
jo je ozivil s svojim glasom. Fantek se je hitro vkljuéil, eprav je bil Ze skrajno slaboten.
Sem ter tja je povedal kaksno besedo, kratek stavek, ali pa prikimaval in odkimaval in
prevzemal glasove zivali, predvsem pa se je velikokrat nasmejal. Mati se je primaknila
in tudi ona v teh dveh prijetnih urah dozivela veliko olaj$anje. Posredno je Patch po-
magal tudi njej, da se je v njenem srcu, kljub tezkim ob¢utkom, zopet odprl prostor za
sinovo dozivljanje. Spet sta lahko nasla stik. Deéek je umrl naslednji dan in mama je
zmogla ostati ob njem do konca dovolj odprta.

Odlomek, ki nam ga je pokazal, je trajal kaksnih deset minut in me je tako prevzel,
da nisem niti opazil solza, ki so mi zacele tec¢i po licih. Ko sem se ozrl po ob¢instvu, v
dvorani ni bilo suhega oc¢esa. Bilo je skrajno Zalostno in bolece, ampak kot po nekem
¢udezu tudi osrecujoce, da je ljubeci stik mozen celo v tako skrajnih okolis¢inah.

Toda nekateri starSi izgube otroka ne morejo preboleti ve¢ let, morda vse Zi-
vljenje ...

Veckrat sem kot terapevt slisal re¢i matere: »Ce bo otrok umrl, bom umrla tudi jaz!«
Ali pa so po smrti svojega otroka prisle k meni brezvoljne, potrte, depresivne. Ko se
razvije osnovno zaupanje, jih nezno povabim v raziskovanje, kaj vse se zanje skriva v
izgubi otroka. Ali je morda tudi kaj, kar se je nakopicilo v letih pred boleznijo, morda Se
v ¢asu, ko niso bile matere, tja nazaj do njihovega otrostva? In res se praviloma izkaze,
da se je sveza izguba navezala na pretekle travme, na primer na zgodnjo izgubo starsa
ali druge stresne dogodke, ki so premo¢no zamajali obéutek varnosti v odnosih z bliznji-
mi. Tako se nov udarec usode ujame v mrezo bole¢ih spominov in jih okrepi, da se vse
zlije v en sam velik, hrome¢ brezup.

Bliznjice iz takega prepleta tezkih ob¢utkov ni, pac pa se je v psihoterapevtskem
procesu potrebno vrniti k starim ranam in ne obravnavati samo aktualne izgube otroka.
Komur je tak pristop, ki vkljuCuje predelovanje prejsnjih izgub in travm, predolgo ali
prezahtevno potovanje, si lahko svojo depresivnost omili z zdravili. A tudi kdor z izgu-
bo otroka neomajno utemeljuje svoj obcutek nemoci in brezupa ter zavraca kakrsnokoli
pomoc, ima do tega vso pravico, ki smo jo dolzni spostovati. Za nekatere je lahko smrt
otroka preprosto prevec, kaplja ¢ez rob.
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Nemogoce je pozabiti, da je otrok odsel ...

Umiranje bliznjega je tezko spremljati, vendar vedno znova sre¢ujem ljudi, ki mi
porocajo, da je bilo vredno in da je to zanje ostala ena najpomembnejsih zivljenjskih iz-
kusenj. Smrt nam premesa karte, prevetri prioritete in nam lahko pomaga uzreti, kaj je v
zivljenju za nas dejansko pomembno in kaj ne. Ob smrti otroka lahko zveni nesocutno,
a velja — ni nujno, da smrt le vzame, lahko tudi nekaj da. Sebe in pomembnih odnosov
se zavemo drugace kot prej.

Ko delam z zalujo¢imi, jih v¢asih povabim, naj si predstavljajo lestvico od 1 do 10,
kjer 10 pomeni skrajno bolecino ob izgubi in 1 minimalno. Nato jih vprasam, kje bo
zanje znosno in moje pomo¢i ne bodo ve potrebovali. Ce odgovorijo, da 0, jim re¢em,
da se mi to ne zdi realno. Ce so na zadetku presene¢eni nad mojim odgovorom, nato
iz svojih izkuSenj hitro ozavestijo, da se tudi duSevne rane celijo podobno kot telesne.
Kot po poskodbi ostane brazgotina, kjer je obcutek ob dotiku malo drugac¢en kot na ne-
poskodovani kozi, tako tudi v nasih dusah po zahtevnih izgubah ostane rahlo skelenje.
Morda ob predstavah, kaj vse bi $e lahko uresnicil in izkusil, ¢e bi preminuli Se zivel. In
morda se tista znosna bolecina, ki ostane ob spominjanju na umrlega in ob predstavah
neuresni¢enih moznosti, lahko celo pokaze kot naSa zaveznica, saj nam Sepeta, kako
dragoceno je zivljenje. Tako potem ugotovimo, da bodo popolnoma zadovoljni, ¢e od
mene odidejo z bolecino na 3 ali 4. In da se bo potem sCasoma verjetno $e spontano
samodejno spustila na 2 do 1.

KakSen je »normalen« ¢as Zalovanja?

Ljudje smo za zalovanje genetsko »opremljeni« - ni se nam ga potrebno uciti iz nule.
V evoluciji se je vzorec Zalovanja razvil, ker je prispeval k boljsemu prilagajanju raznim
neizogibnim izgubam. Vendar pa kulturni vplivi to prirojeno sposobnost lahko (pre)
oblikujejo na razlicne nacine. V sodobnem svetu sta se prostor in ¢as zalovanja drama-
ti¢no skrcila, sodobne druzbe so zbezljale v vse hitrejSem tempu. Kar je vcasih trajalo
mesece in dneve, se je danes strnilo v minute, sekunde, pomislimo samo na narascajoce
zmoznosti tehnologije.

Po drugi strani mlaj$e generacije vse bolj vodi hedonisti¢no na¢elo »Uzivajl«. Cas
za bolecine, bolezni in smrt je treba zato skréiti na minimum, Zalovanje pa opraviti ¢im
hitreje in ¢im bolj uc¢inkovito. Podporni rituali zalovanja izginevajo. V¢asih je bil na
primer obicajni ¢as nosenja ¢rnine leto in ve¢, danes pa jo dlje kot na dan pogreba nosijo
le Se predstavniki starejSih generacij.

Po statistikah je obdobje od Sestih mesecev do dveh let obi¢ajno za prebolevanje
tezke izgube. Dobro pa je, da stars, ki je izgubil otroka, spremlja svoje obcCutke in se
vprasa — ali se moja nihajoca bolecina, ki je kakSen dan ve¢ja in drugi manjsa, vendarle
v razponu ve¢ih mesecev postopno zmanjsuje. Po¢asno pozabljanje ni znak, da umrlega
nismo imeli dovolj radi in bi se morali zato pocutiti krive. Prav tako ni nenavadno, ce
kaksen star$ neposredno po otrokovi smrti ne more potociti niti ene solze. Tudi te v¢asih
rabijo svoj &as, da $ok izzveni. Ce pa se Zalovanje tako zazre v Zivljenje, da ga vse bolj
hromi, da onemogoca Zalujo¢emu postopno vecanje delazmoznosti, prebujanje volje in
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veselja do Zivljenja, pa to ni ve¢ zalovanje, temve¢ depresija, dusevna motnja, kjer je
lahko indicirana strokovna, predvsem psihoterapevtska pomoc.

Prenekatera mama, o€e sta vsak dan na grobu Se leta in leta ...

Podobno kot je pogreb ritual, ki udelezenim omogoci memento mori, popolno po-
svetitev trenutkom, ki niso od tega sveta, otrokov grob postane in lahko tudi ostane za
star§e poseben prostor, njegovo obiskovanje pa poseben ¢as, eden klju¢nih delov proce-
sa zalovanja. Star$i imajo priloznost, da obiskovanju groba vdahnejo znacilnosti svetega
prostora in ¢asa, v katerem ne veljajo obiCajna pravila funkcionalnosti in ué¢inkovitosti.

Ena od klju¢nih znacilnosti svetega prostora in Casa je skrivnostnost. V svetu funk-
cionalnosti, vsakdanjih opravkov so pomembni obvladljivost, predvidljivost, nadzor.
V svetem prostoru pa se lahko znajdemo samo, ¢e sprejmemo, da v veliki meri na-
$ih zivljenj ne moremo obvladovati, predvideti in nadzorovati. A tudi ¢e namesto tega
skromno sklonimo glavo pred nedoumljivo skrivnostnostjo in naklju¢nostjo zZivljenja
— »zakaj je meni dano in zakaj je bilo mojemu otroku odvzeto?« - jasnega, razumnega
odgovora na to vpraSanje ni. Medicinske razlage, ¢etudi Se tako natan¢no razlozijo,
kateri tip celic se je maligno razrasel in kaj so dejavniki tveganja za nastanek raka pri
otrocih, ne morejo odgovoriti na vprasanje smisla: Zakaj umirajo otroci? In zakaj naj si
Se prizadevam, ¢e ne morem prepreciti niti smrti svojega otroka?

Na otrokovem grobu se vsak star$ lahko sreca z eksistencialnimi danostmi nasih zi-
vljen;j: s svojo samoto, ki jo izriSe bole¢ina izgube, z iskanjem smisla in s tem povezano
tezo odlocditev, kako naj zivi naprej, ter z zavedanjem blizine smrti, ki ga ne more ve¢
odriniti, kot to morda uspeva tistim, ki jih zivljenje ni soocilo s tako zahtevno izgubo.

Odzalovati ne pomeni pozabiti. To namre¢ veckrat slisim kot zalovalni nasvet: Mo-
ra$ pozabiti in iti naprej. Srce ima veliko kamric, dovolj jih je za vse nase ljubezni. V
teh kamricah se lahko do nasega zadnjega diha nadaljujejo pogovori s preminulimi. V
teh sobicah se lahko z njimi vedno znova srecujemo, se jih celo dotikamo in se z njimi
objemamo tako Zivo, kot v sanjah. Odzalovati pomeni, da nehamo objokovati pomanj-
kanje in pogresanje. Namesto tega pa ugotovimo, da lahko kljub pogresanju in prav
zaradi njega razvijamo odnos z umrlim Se napre;.

Dokler se namre¢ sami razvijamo, rastejo tudi nasi odnosi z umrlimi. Kot bi bil se
ziv, lahko v otrokovo kamrico v naSem srcu kot v sveti prostor prinaSamo novice o
svojih radostih in bole¢inah, vzponih in padcih, upanju in brezupu, ne glede na to, kje
se nahajamo. Otrokova podoba in glas lahko tako ostajata na dosegu roke ter postajata
podobna prisotnosti angela, ki nas spodbuja in usmerja. Tako lahko postanejo obiski
groba vse redkejsi in manj pomembni, saj ga kot svetis¢e nosimo v sebi. Smrt kot izguba
in pomanjkanje se preplete z nasim zivljenjem kot sopotnica in ne sovraznica.

Opombe

' Deli tega intervjuja so bili objavljeni v MozZina, M. (2017). Rak ima dolgo senco. V
Pretnar, B. (ur). Zmagovalci: izkusnje in nasveti v pomoc starsem otrok z rakom. Celje:
Celjska Mohorjeva druzba: 60-70.



