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INCURABILE LA COPII

Gh. Grecu, I. Muntean

Paralel cu dezvoltarea congtiintei de sine, succesiunea inevitabild a
copildriei, a tineretii, maturitdtii, batrinetii si in final a mortii, devine
centrul preocuparilor sale, acceptind cu mihnire mersul inexorabil spre
inexistenta.

Datoritd progreselor remarcabile obtinute in ultimele 4 decenii in do-
meniul asistentei medicale, actualmente punctul central s-a deplasat de la
patologia acuta spre cea cronitd, de la cea clinica la cea ambulatorie si
profilactica.

Dupa depasirea stadiului acut, ingrijirea pacientilor cu boli cronice gi
in final mortale (leucoze, tumori, distrofii musculare progresive, muco-
viscidoze, insuficiente renale si raai recent SIDA) reprezintd o problema
deosebit de delicata, care cere o pregatire complexa pentru a putea minui
toate aspectele psihologice si psihopatologice, ce se ivesc pe parcursul
evolutiei acestor boli, pina la inevitabila consecinta.

De multe ori avem impresia ca bolile sint mult mai bine tratate decit
bolnavii. Unul din motive este pregdtirea noastra axatd cu precadere spre
inlaturarea bolii prin variate mijloace si metode si numai rareori sau re-
zumativ spre terapia si grija pacientului incurabil si familia sa (4, 23).
Recunoastem moartea ca antiteza sau dusman al activiti{ii noastre, impo-
triva careia trebuie luptat cu mijloace terapeutice pind in ultima clipa si
nu ca parte integranta a vietii si a bolnavilor (12, 19, 22, 29).

Tot mai frecvent se ridica intrebarea: cum sd imbunatatim ingrijirea
adultilor si a copiilor cu boli incurabile? Atitudinea si sentimentele bolna-
vului fatd de moarte nu sint mistice, sint fenomene psihologice reale, care
trebuie abordate si folosite In procesul terapeutic. Bunavointa si abnega-
tia nu sint suficiente intotdeauna pentru ingrijirea bolnavului muribund
(2,9,10,13,15,17,26,29,30).
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Capacitatea de a face ca moartea inevitabila si fie suportabili si a
consola familia inainte si dup4, nu este innéascutd ci trebuie in mare parte
invatata. Aceastd tema complexa, dificila, dar esential umani a adultului
si a copilului muribund, a fost i este prea putin digcutati in literatura
de specialitate.

O problema centrala a ingrijirii copiilor incurabili se rezuma la: ce
stiu ei despre boala lor, ce gindesc despre ea, ce trebuie' sau ce li se
poate spune. Pe vremea cind moartea era un eveniment obi;nuit in fa-
milii, care se producea nu in anonimatul clinicii, ci acasi in familie,
moartea era tratatd dupd ritualul traditional, inviluitd in explicatii si
interpretéri religioase. Dar nici azi, nu gasim decit in mica masuri infor-
matii despre imaginea copiilor legata de notiunile de ,,viatd“ si ,, moarte®.

Dupa Piaget (21), dezvoltarea imaginii copiilor despre viata, se im-
parte in 4 stadii: .

a) — copiii acorda viata si constiinti la tot ce este activ, intreg si fo-
losibil (o lingura intreaga si folosibila e vie, una rupta e moarta);

b) — acorda viata si constiintd la tot ce se miscd (mingea traieste cit
timp se rostogoleste);

c) — acordd viatd si constiinta la tot ce se misci de la sine (soare,
luni etc., dar nu si trotinetei);

d) — acorda viata si constiintd numai omului, animalelor si eventual
plantelor.

Dezvoltarea stadiald a conceptului despre moarte (20), se prezintd

astfel:
a) — pina la virsta de 5 ani, copiii considerd moartea ca ceva rever-

sibil, un fel de somn, plecare temporarad intr-o calatorie, despartire;

b) — intre 5 si 9 ani, moartea se personificd si este priviti ca un
accident sau nenorocire: moare numai acela pe care moartea l-a prins din
intimplare, moartea fiind incd extrapersonald si nu universald;

¢) — dupa virsta de 10 ani, moartea este privitd ca un fenomen inevi-
tabil si ca sfirgitul vietii psihocorporale.

Desi, din studiile amintite se degaja o schematizare analitico-didac-
ticd, valoarea emotionald ce trebuie acordatd dezvoltarii conceptelor de
viata si moarte are si ea particularititile ei. Astfel, in timp ce la copiii
sub virsta de 9 ani, curiozitatea este mai mare decit teama, ei vorbesc
natural si fird emotii despre moarte, dupa virsta de 9 ani, datoritd unei
intelegeri mai adecvate, realizatd mai ales prin observarea reactiilor la
adulti, pierd considerabil dispozitia de a vorbi deschis si fard teama des-
pre moarte.

Referitor la atitudinea pe care copiii bolnavi o au fatid de suferinta
lor si a posibilititii propriei morfi, cercetdri recente aratid ca reactiile
emotionale depind foarte mult de virstd. Pentru copilul mic moartea este
incd de neinteles si este dominat de teama de despértire de persoanele
apropiate si protectoare. Iati de ce, prezenfa continuid a pdrintilor este
unu! din factorii cei mai importanti pentru starea si reactia copilului fa-
t4 de boala lui terminald, iar medicul trebuie si dea périntilor atit po-

sibilitatea de a fi prezenti, cit si ajutorul psihic necesar de a suporta fi-
nalul.
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La copiii de scoald in prim plan se situeaza teama de durere, deformari
corporale si apoi, de moarte, teama care de obicei indirect, ia forma unor
acte psihomotrice, Adevarata teami de moarte se manifestd abia dupa
virsta de 10 ani, cind copiii incep sa priceapd inevitabilitatea si eterni-
tatea mortii, dar si la copiii de 4—5 ani se pot observa semne ale fricii
de moarte, avind i o imagine destul de clard despre gravitatea bolii lor,
$i nu rareori pun intrebédri directe despre propria lor moarte (25). Acest
fenomen este relatat si de Binger (6), care din discutiile purtate cu pa-
rintii copiilor decedati de leucoze, a descoperit cad si atunci cind parintii
au ferit copiii de cunoagterea diagnosticului, copiii lor s-au gindit la po-
sibilitatea mortii. S-a relevat de asemenea, cd in maéasura in care parintii
au incercat sid-si ascundad durerea si diagnosticul fatd de copiii lor si
copiii isi ascundeau gindurile si temerile lor fati de parinti. Copiii care
isi cunosc diagnosticul si au sentimentul ci ceilal{i nu stiu ce se intimpla
cu ei, si cd nu trebuie sa stie ce au, si cd boala lor este atit de grava incit
nu este voie sd se vorbeascd despre ea, ajung intr-o stare de izolare , ne-

546

norocita“.

Este important ca medicul sa afle cit mai repede ce stie, ce crede
si ce temeri are copilul despre boala sa si in functie de acestea va reac-
tiona cel mai adecvat. Daca copilul e constient sau presupune starea dis-
peratd in care se afld, nu este recomandabild afisarea unui optimism exa-
gerat, deoarece crezindu-se neinteles si pe medic insensibil fatd de su-
ferinta lui, se va inchista si mai mult in sine. Recunoscind fatd de copil
seriozitatea bolii si asigurindu-l ca va fi ferit de dureri si ci nu va fi
lasat singur, se obtine o evidentd imbunatitire a relatiilor afective si de
comunicare dintre parinti, medic §i personal sanitar, ceea ce constituie
un efect psihotonic semnificativ pentru el.

Asupra modului de interpretare si comunicare a unei boli mortale,
ca si ascunderea ei, desi poarta riscuri, nu se poate da un raspuns gene-
ral valabil. Formularea si comunicarea acestui rispuns, e bine si fie ho-
taritd in fiecare caz cu périntii, fird a ne baza si a-i lasa pe ei singuri
si rezolve aceastd problema grea si delicata (24).

Intrucit copilul este un ,eu” largit al parintilor, speranta si auto-
realizarea lor, este usor de inteles cd in fata mortii care ameninta copilul,
parintii suferd enorm si ca atare grija si terapia familiald este mult mai
importantd decit orice altd disciplind medicald. Dinamica reactiilor si
comportamentul pdrintilor cu copiii bolnavi sint dependente atit de sta-
diul bolii, cit si de propria lor structurd psihicid (7,8,9,14). Kiibler-Ross
(16) a subdivizat aceste reactii psihogene in 5 faze si anume: faza de soc
initial, negarea. disperarea cu revolta impotriva destinului, depresia si
in final acceptarea. Parintii aflati in aceasta situatie afirma ca ,doresc
sa moara ei in locul copiilor” si pentru a capata sentimentul cd au facut
totul pentru cupii, au tendinta sa alerge de la un specialist la altul, chel-
tuind enorm, motiv pentru care e necesar ca medicul si-i convinga de
asistenta medicald §i grija nemarginitd pe care o asigurd acestor copii.

Aceste atitudini si reactii reprezintd suma mecanismelor de adapta-
re si autoaparare ale parintilor fatd de stresul covirsitor, dar care le per-
mite inci si participe activ la ingrijirea medicala si psihologicid a copii-
lor bolnavi si sd-si indeplineascd sarcinile de parin{i. Cunoasterea si in-
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terpretarea reala a acestor aspecte ne ajutd ca in orice moment al bolii
s le acordam ajutorul psihologic necesar. Nemul{umirea parintilor fata
de limitele posibilitajilor terapeutice apare in mod tipic sub forma de
minie §i revoltd impotriva destinului si nu trebuie luate ca jigniri per-
sonale. De fapt, ei recunosc mai tirziu ci cele intimplate s-au datorat
prabusirii lor nervoase si sint recunoscatori medicului pentru intelege-
rea pe care le-a acordat-o. -

De asemenea trebuie stiut ca, spre finalul bolii cind intrebarile si
vizitele devin mai rare si apare interesul pentru alti copii, parintii incep
sa se replieze emotional, ceea ce constituie deja nu numai ..pregatirea
pentru ultimul pas” ci si un ,doliu anticipat” care poate favoriza insta-
larea unei depresii de doliu cu evolutie prelungitd. Asupra reactiilor pa-
rintilor, o influentd deosebitd exercitd atit intreaga familie. cit gi prie-
tenii si cunostintele lor, iar dacd medicul a reusit si-i' facd pe parinti
sa accepte imbolnavirea copilului cu consecintele ei, in preajma lor vor
exista mereu persoane care se vor indoi si fatd de care ei trebuie sa ar-
gumenteze diagnosticul.

Suferinta bunicilor este la fel de mare, ceea ce explica de ce parintii
copiilor bolnavi nu cer sfaturi si nu asteaptd consolare din partea pro-
priilor parinti si nici de la rudele si cunostiniele prea optimiste sau pesi-
miste (care accentueaza si perturba si mai mult reactiile normale de adap-
tare si doliu), ci de la parintii altor copii ce au suferit de boli asemana-
toare. Astfel, ei invata reciproc, $i pot sd-si diminueze frica de ceea ce se
va intimpla in sfirsit, cind vad pe altii care au depasit, nu farad durere.
asemenea situaiii; dar o atentie si ingrijire trebuie acordatd parintilor si
dupa moartea copilului (1, 3. 5, 6, 11).

Poate mai putin evidente, dar nu minore, sint dificultatile medicilor
si personalului sanitar care concomitent cu rezolvarea plind de abnegatie
a sarcinilor profesionale trebuie sid-si concentreze si propriile lor reactii
de neputin{a in fata mortii. Reactiile personalului sanitar si ale medicului
sint foarte diferite si depind de multi factori, printre care experienta per-
sonald joacd un rol important. Fatd de copilul incurabil existd pericolul
sa se creeze o distantare sau din contrd o apropiere prea mare. Distanta-
rea, prin observarea copilului cind doarme si vizite cit mai scurte sau din
contrd nenumadrate consultatii si investigatii duce la o asa-zisd ,evitare a
ingrijirii bolnavului*. Apropierea si angajamentul excesiv, dublat de mila
si identificare cu copilul si familia sa, accentueaza dificultatile lui emotio-
nale si-i reduc obiectivitatea, creind asa-zisa reactie de ..vulnerable doc-
tor-syndrome*, iar fixarea prea puternicd a copilului asupra medicului
curant, diminua participarea parintilor, copilul cdutind la medic autori-
tatea si suportul afectiv ce revin, de fapt, parintilor care se simt exclusi
din procesul terapeutic. Iatd doar citeva din aspectele care sint valabile
nu numai pentru medic, ci si pentru restul personalului sanitar angajat
intr-o forma sau alta la ingrijirea copilului bolnav (5, 18, 22, 27. 28).

Concluzit

O dati cu lupta impotriva bolii, cind nu mai sint sorti de izbinda, ma-
joritatea medicilor nu numai ci isi considera misiunea implinitd, dar sint
si de parere cid moartea nu este apanajul profesiunii lor. Iati de ce tanato-
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terapia ramine pe umerii familiei si a celor apropiati muribundului, care,
in cele din urma isi traieste propria drami singur si izolat de ai sii si de
personalul medical. In aceste situatii sentimentul izolarii este cel mai greu
de suportat, iar in acest sens. unul din personajele descrise de Balzac,
prin urmatoarele intrebari: ,.De ce ma tratali ca pe un ciumat cind stiti
foarte bine ci moartea nu este contagioasa?! De ce ma lasati sa mor sin-
gur si nu ma lasati macar sa va vad, ca si intru in moarte cu sentimentul
vietii pe retind“, reda foarte clar cele afirmate mai sus.

Desigur ca izolarea muribundului in ultimele sale clipe, ore sau zile
intr-o incapere sau intr-un col{ de salon, cind are cea mai mare nevoie de
<dldurd umana si de prezenta celor dragi ji adinceste §i mai mult drama
prin accentuarea disperarii $i angoasei tanatofobice. Aceste fenomene sint
cu atit mai dureroase cu cit se stie cd dupa incetarea activitatii cordului,
muribundul mai vede aproximativ 5 secunde si creierul gindeste incd vreo
13 secunde.

Aprofundind fenomenele amintite, la care se pot adauga si alte as-
pecte, relevam cu prisosintd ideea necesitdtii acordarii unei importante
cuvenite tanatologiei si tanatoterapiei, in vederea umanizarii asistentei
medicale a muribundului pentru ca numai finalul realizat intr-un climat
de participare colectivd imprima celui in cauzd sentimentul de desprin-
dere ,,omeneascid" de lume ;i de viata.

Pregatirea personalului medical si in aceastid directie, va contribui
din plin la usurarea suferintelor celor aflati in aceste momente existential-
finale, in care medicatia psihotropa (sedative, tranchilizante, neuroleptice)
are o indicatie majord, cu conditia individualizarii ei In raport cu starea
psihica a fiecarui caz.

Ascultind cu atentie fiintele umane ajunse la finele existentei lor, ne
vor invdta nu numai in ce constd moartea, dar ne vor da si lectii magis-
trale de arta de a trai.
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