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Zanim przejde do dziatalno$ci Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci w dziesigtq rocznice jego istnienia,
chciatbym podzielic sie z Wami pewng refleksjg
bezposrednio zwigzang z opiekg nad dziecmi, a w
szczegolnosci z opiekg nad dzieckiem umierajgcym i
jego rodzina.

Jestedmy spoteczenstwem, ktore Zle traktuje
swoje dzieci pomimo wielu przeprowadzonych kampanii,
programow, wysitkow dotyczacych opieki nad dzieckiem.
Wcigz myslimy, ze jesli nie bedziemy poprawiaciupominac
naszych dzieci, bedq one miaty trudnosci z osiggnieciem
sukcesow w przysztosci. ZapomnieliSmy, ze represje nie
decyduja o0 wychowaniu, a klaps o poprawie zachowania
i ze kazde dziecko, wraz ze swoimi charakterystycznymi
cechami, jest indywidualnoscig i powinno by¢ szanowane,
doceniane i wspierane. Dzieci zawsze byty tatwym celem
agresji dorostych. Mozna powiedzie¢, ze zte traktowanie
dzieci ma gtebokie korzenie w historii ludzkosci. Przez
cate wieki agresja skierowana wobec dzieci byla
usprawiedliwiana na rdézne sposoby: byly sktadane w
ofierze, by zatagodzi¢ gniew bogow; agresje traktowano
tez jako sposob narzucenia dyscypliny. W naszej historii
znajdujemy mity, legendy i przekazy literackie opisujace
zle traktowanie i eksterminacje dzieci.

W mitologii Saturn pozera swych synow, a
Medea zabija dwdjke swoich dzieci, by zemsci¢ sie na
Jazonie. W Biblii Abraham byt o krok od pos$wiecenia
swego syna Izaaka, a Herod nakazat rzez niewinigtek.
Czterysta lat przed Chrystusem Arystoteles powiedziat:
.Dziecko i niewolnik sg wtasnoscig i zadne dziatania
Zwigzane ze swojg wiasnoscig nie sg niesprawiedliwe”,
W dzisiejszych czasach lekarze wcigz uwazajg pacjentow
za swojg wlasnos¢, mowiac o nich “mdj pacjent”. W IV
wieku p.n.e., w starozytnej Grecji, dzieci byty sktadane
w ofierze, w Jerycho dzieci byty ,wbudowywane”
w fundamenty watdw obronnych, muréw, budowli i
mostow; miaty je pono¢ wzmacniaC. Dzieciobdjstwo
byto takze metodq pozbywania sie dzieci dotknietych
defektami fizycznymi.

W okresie nazizmu Polacy doswiadczyli
najwiekszych okrucienstw dokonywanych na
dzieciach. Nie wolno nam zapomina¢, ze W naszej
niedawnej historii, w koncu roku 1942 i w roku 1943
SS przeprowadzita masowe wysiedlenia 110,000
Polakéw z 300 wsi Zamojszczyzny i Lubelszczyzny.
Rodziny byty rozdzielane, zdrowa mtodziez i dorosli byli
wywozeni na roboty przymusowe, podczas gdy osoby
starsze, niepetnosprawne i dzieci przewozone byty w
inne miejsce. Dziesigtki tysiecy zostato uwiezionych w
obozach koncentracyjnych w O$wiecimiu i Majdanku.
Podczas akcji wysiedlenczej w Zamosciu Niemcy odebrali
wiele dzieci rodzicom, by podda¢ je badaniom pod
wzgledem czystosci rasowej i przekaza¢ do ewentualnej
adopcji przez niemieckich rodzicow. Az 4.454 dzieciom

przeznaczonym do germanizacji zmieniono imiona na
niemieckie, zabroniono mdwi¢ po polsku i poddano
ponownej edukacji w instytucjach nazistowskich lub
SS, gdzie wiele z nich zmarto na skutek gtodu i chordb.
Niewielu z nich ponownie zobaczylo swoich rodzicow.
Wiele dzieci zostato odrzuconych jako nienadajacych sie
do zniemczenia, ktérym nie udato sie spetni¢ kryteriow
rasistowskich naukowcdw niezbednych do ustanowienia
»aryjskiego” pochodzenia; byty one wysytane do
sierocincow lub zabijane, niektére w Oswiecimiu,
poprzez zastrzyk z fenolu. Szacunkowo 50 tysiecy dzieci
zostato porwanych w Polsce, wiekszos¢ z sierocincow
i nowych rodzin adopcyjnych z ziem okupowanych.
Noworodki, urodzone przez Polki deportowane do Rzeszy
w charakterze pracownic fabryk i farm, byty zazwyczaj
odbierane matkom i poddawane germanizacji. (Jesli
badanie ojca i matki wskazywato, ze “wartoSciowe
rasowo” dziecko moze nie pochodzi¢ ze zwigzku
matzenskiego, matke przymusowo poddawano aborcji.)

Mozna by mnozy¢ przyklady w podobny
sposob pokazujace jak dzieci byty i wcigz sq ofiarami
maltretowania ze strony dorostych, ktdrzy wykorzystuja
je jako tanig site robocza, jako dzieci-zotnierzy na
wojnie i jako S$mierciono$ne narzedzia terroryzmu
na catym Swiecie. Nie chciatbym sugerowac, iz kazdy
dorosty Zle traktuje dzieci; chciatbym jednak skierowac
uwage na sposob, w jaki - w pewnych okolicznosciach,
a nieuleczalna choroba witasnie do nich nalezy -
najbardziej mroczne i destruktywne cechy osobowosci
rodzicow i zespotdw medycznych sg wyzwalane przez
sytuacje. Nie zapominajmy o wnioskach Zygmunta
Freuda, ktory przedstawia cztowieka jako istote o
instynktownych destrukcyjnych popedach, ktore sg
rownowazone przez mito$¢— Tanathos i Eros. Jednakze
jest to delikatna rownowaga, ktdéra w przypadku
zachwiania wyzwala najbardziej destrukcyjne sity, ktére
bezposrednio dotykajg najstabsze jednostki — dzieci i
mtodziez. Nieuchronna Smier¢ dziecka, dla rodzicow
i rodziny poprzedzana jest doswiadczeniem uczucia
katastrofy, a wszystkie katastrofy wywotujg strach, bdl
i rozgoryczenie z powodu bycia ofiarg sytuacji, ktorej
nikt nie oczekiwat, ani nie chciat. Zaréwno w rodzicach
i personelu medycznym leczacym dziecko rodzg sie
uczucia zalu i winy sprawiajace, ze myslg oni, iz uczynili
cos$ ztego; doswiadczajg oni jednoczesnie, ze wszystko,
co mozliwe musi by¢ zrobione, winien byc¢ podijety kazdy
wysitek by uratowac dziecko, pomimo wiedzy, ze choroba
jest nieodwracalna. Zamiast obrony interesu dziecka
zaczyna sie prywatna wojna, Slepy bunt w obliczu
Smierci. Rodzice zaczynajq doswiadczac
silnego uczucia rozgoryczenia wobec swojego dziecka
majac  Swiadomos¢, ze ich osobiste plany, ktore
mysleli Ze zrealizujg poprzez swych potomkdw, zostajg
utracone. Poczucie winy rodzi przemoc, ktora pojawiajac



sie pomiedzy czionkami rodziny; bardzo czesto jest
skierowana tez przeciwko samemu dziecku. Wsrdd
personelu medycznego odczucie winy przejawia sie w
poczuciu porazki - walka zostata przegrana, a nieuleczalna
choroba dziecka zmusza nas do konfrontacji z nasza
wilasng wrazliwoscig i wrazliwoscig naszych dzieci.
Zmusza nas to do uswiadomienia sobie, ze w kazdym
momencie my lub nasze dzieci takze mogg zachorowac
i umrzeé. Uczucia dziecka czy rodziny nie sg juz brane
pod uwage, gdyz stracili oni juz z oczu gtéwny cel:
opiekowania sie i towarzyszenia dziecku w koncowym
stadium jego choroby. Ten gtéwny cel zastepowany jest
absurdalnymi dziataniami jatrogennymi, ktére podsycajq
kuriozalng frustracje personelu oraz niepotrzebne
cierpienie pacjenta i rodziny. Brak jest wytchnienia w
tej szalonej walce, w ktdrej lekarz nie zawaha sie uzyc
stowa “perswazja”, kiedy zechce uczyni¢ rodzine swym
sojusznikiem, gdy w rzeczywistosci stowo to maskuje
najokrutniejszg manipulacje uczuciami rodziny, ktéra
wkrotce straci dziecko. Dziatania podejmowane w
tej walce, nawet gdy dowody naukowe wskazujg, ze
choroba jest nieuleczalna, stajq sie okrutne, a w kazdym
z zaangazowanych w chorobe dorostych zaczynajg
budzi¢ sie podSwiadome popedy. Zazwyczaj nie jesteSmy
$wiadomi tych uczu¢ i w skomplikowanej strukturze
psychicznej brak $wiadomosci wprowadza mechanizmy
przejawiajace sie w pragnieniu kontynuacji dziatania;
W rzeczywistosci okazujg sie one dla umierajacego
dziecka inwazyjne, niepokojace i szkodliwe. Stanowi to
mechanizm obronny zespotu medycznego redukujacy
za kazdg cene cierpienie wywotane blisko$cig procesu
umierania i samg $miercia, szczegdlnie gdy nie dysponujg
oni wiedzg w zakresie sposobdw i technik radzenia sobie
z takq sytuacja.

Co sie wowczas dzieje? Zarowno rodzina jak i
zespdt medyczny goraczkowo poszukujq jakiegokolwiek
mozliwego $rodka zaradczego: rodzice szukajg
specjalistbw mogacych uratowac ich dziecko, podczas
gdy lekarze przeciwstawiajg sie faktom, wzmacniajac
zarazem mechanizm zaprzeczenia prowadzacy do
przedstawiania iluzji wyleczenia, kiedy to wyleczenie nie
jest mozliwe. Dlatego tez, nie zawahajq sie wprowadzi¢
leczenia eksperymentalnego, pomimo tego, ze moze
ono mie¢ powazne skutki uboczne dla umierajacego
pacjenta. Proponuja okaleczajace zabiegi chirurgiczne,
bynajmniej nie ratujace dziecka, lecz przediuzajace
jego cierpienia, czesto na kolejne miesiace. Interwencje
te sprawiajq dziecku jedynie wiekszy bdl i cierpienie,
zwiekszajq jego osamotnienie i izolacje, pozbawiajac je
w konsekwencji mozliwosci godnego przezycia swoich
ostatnich dni i z uczuciem towarzyszenia mu w tej
podrdzy. Powyzszego scenariusza nie mozna nazwac
inaczej niz maltretowaniem. Porozumiewanie sie zrodzing
staje sie coraz bardziej skomplikowane. Wymijajacy
sposdb wyrazania sie, ukryta obecno$¢ ktamstwa i
fatszu, chociaz intencjq moze by¢ ztagodzenie sytuacii,
powoduje jedynie zamet, nieufnosc i jeszcze wiekszy
bol. Lekarz-pediatra, ktérego dobrych intencji i uczuc nie
kwestionujemy, ale ktérego specjalistyczne przeszkolenie
radzenia sobie w takich sytuacjach jest watpliwe, zwrdci
sie w strone osobistych poszukiwan ukierunkowanych
na niemozliwe do osiagniecia wyleczenie. Powinnismy
pamieta¢ zdanie spopularyzowane przez Bérarda i
Gublera przeszto sto lat temu: ,Prawdziwym zadaniem

lekarza jest czasami wyleczyé, czesto przynies¢ ulge, i
zawsze pocieszy¢”. Pocieszenie wyraza sie w sposobie
towarzyszenia dziecku, ktére ma umrzec - w tym jak stoi
sie przy jego boku.
W oficjalnym dokumencie Stolicy Apostolskiej
z lipca 1981 r, Jan Pawet II powiedziat, w Scistym
nawigzaniu do pewnych kwestii etycznych zwigzanych
z pacjentami ciezko chorymi i umierajacymi: ,Zycie
na ziemi jest darem fundamentalnym, lecz nie
absolutnym. Zatem, granica naszego obowigzku
podtrzymywania zycia danej osoby powinna stanowic
kwestie rozpatrywang indywidualnie. Etyczne kryterium
decyzyjne indywidualizacji takiej granicy opiera sie na
rozrdznieniu pomiedzy S$rodkami proporcjonalnymi,
ktérych nigdy nie mozna pacjentowi odméwié, aby nie
antycypowa¢ badz powodowad Smierci, a Srodkami
nieproporcjonalnymi, ktérych ze stusznych wzgledéw
mozna sie wyrzec, by nie pograzac sie w uporczywej
terapii”. Jednak, aby zaakceptowaé zaprzestanie terapii,
wiedzie¢, kiedy powiedzie¢ stop, wymagany jest pewien
poziom Swiadomosci, ktorego zespotom medycznym
brakuje. Bez zrozumienia i u$wiadomienia sobie, co
dzieje sie z uczuciami cztowieka, nie jest mozliwa préba
przeksztatcenia dziatan inwazyjnych w towarzyszenie
umierajacemu. Zespdt medyczny zaprzeczajac faktom,
nieumysinie podejmuje jatrogenne interwencje; takie
podejscie podsyca updr zespotu medycznego i ostabia
jego zdolnos¢ podijecia decyzji o zaprzestaniu terapii.
Ten zawodowy updr, stanowi forme ztego tratowania
- naduzycie w stosunku do dziecka i jego prawa do
przezycia ostatniego etapu swego zycia w spokoju.
Chciatbym jednak stanowczo stwierdzi¢, iz nie
wszyscy cztonkowie zespotdw medycznych dopuszczajg
sie naduzyc. Do zaistnienia naduzy¢ lub ztego traktowania
muszg zaistnie¢ warunkujace je elementy osobowosci
cztonkdw zespotu medycznego jak i odpowiedni profil
osobowosci pacjenta i jego rodziny. Odnosze sie tu
do profesjonalistdw o niskiej samoocenie, cierpigcych
na depresje lub majacych sktonno$¢ do depresii,
neurotykdw, cierpigcych na stany lekowe, alkoholikéw
oraz posiadajacych impulsywny charakter i niska
tolerancje stresu. Ludzi tych cechuje staba percepcja
i zrozumienie uczuciowych potrzeb dzieci, a takze
gteboki brak wiedzy o funkcjonowaniu psychiki dziecka
w zaleznosci od jego wieku i réznych etapdw rozwoju.
Z drugiej strony, naduzycia zdarzajg sie w rodzinach
mtodych rodzicow, dysponujacych niewielkimi srodkami
pienieznymi i nieodpowiednimi warunkami zyciowymi,
dotknietych bezrobociem. Czynnikami determinujacymi
naduzycia badz zte traktowanie po stronie dziecka
sq: wystapienie przedtuzajacej sie badz nieuleczalnej
choroby, nadpobudliwos$¢ ruchowa, sytuacje, w ktorych
kontrola nad symptomami jest trudna do opanowania, i
ogolnie, fakt bycia dzieckiem niechcianym.
Mechanizmem wyzwalajagcym podswiadomg
agresjew cztonkachzespotéw medycznychjestzasadniczo
poczucie porazki oraz brak wiedzy, o tym jak sobie radzi¢
w sytuacjach, gdzie nieuleczalno$¢ choroby staje sie
faktem, szczegdlnie gdy etyczne atrybuty znane cztonkom
zespotdw nie sq zintegrowane z ich osobowoscia; dlatego
tez nie sq wowczas stosowane - istniejq one jedynie jako
teoretyczne deklaracje, o ktdérych tatwo zapomniec.
Dlaczego takie zachowania majg miejsce? Jak
mozemy wyjasni¢ zjawisko naduzy¢? Sprobuje udzieli¢
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pewnych wyjasnien w oparciu o psychoanalize.Chociaz
zostaly zbadane pedagogiczne i psychologiczne aspekty
okresu niemowlecego i dziecinstwa, rownie intensywne
studia nie zostaty przeprowadzone w zakresie dynamiki
wczesnego dziecinstwa jako przedmiotu historycznej
oceny w warunkach ,prawdziwego zycia”. Brak
petnej historii wczesnego dziecinstwa spowodowany
jest, czeSciowo, niezdolnoscia ze strony dorostego,
postrzegania dziecka w perspektywie historycznej. Tylko
wtedy, gdy dzieci posigdq autonomie, bedg naleze¢ do
$wiata dorostych, i tylko wtedy gdy bedg miaty dostep
do tego $wiata zaczng ksztattowac czesS¢ historii; w
rezultacie - poprzez wyparcie wczesnego dziecinstwa -
nie istnieje takze historia dziecka. Im bardziej cofajac
sie w czasie, tym nizszy jest poziom umiejetnosci
pediatrycznych i tym bardziej dzieci narazone sg na
gwattowng $mier¢, porzucenie, bicie, manipulacje i
wykorzystywanie seksualne.

Swiat Grekow i Rzymian uwazat zycie dziecka
za warto$¢, postrzegat dzieci jako interesujace i
wartosciowe; taka percepcja niemowlectwa i dziecinstwa
ulegta zmianie. We wczesnym Sredniowieczu i przez
wiele kolejnych stuleci, uznanie dzieci, wraz z ich
nieodtgcznymi wartosciami, ktére bylo oczywiste w
Cesarstwie Rzymskim, zostato odrzucone. Wydaje sie,
ze w poczatkach Sredniowiecza dziecko uwazano za
mniejszg wersje istoty ludzkiej, jeszcze niedorostej, ale
ktéra wkrotce stanie sie ,petnym” cztowiekiem. Miat
tez miejsce krétki okres przejsciowy, gdzie w trudnym
wojennym otoczeniu, stabo$¢ symbolizowana przez
dziecko nie byla czym$ pozadanym. W rezultacie,
niemowlectwo i dziecinstwo pozostawato przez dtugi
czas w cieniu. Jak twierdzi Philippe Aries: ,Byt czas,
gdy historycy zwykli wierzy¢, iz wrazliwos¢ wzgledem
dziecinstwa nie zmienita sie, ze stanowi staty element
ludzkiej natury lub ze powrdcita do XVIII wieku — wieku
Oswiecenia. Dzi$ wiemy, ze jej ewolucja byta dluga i
stopniowa, wytonita si¢ powoli w pdzniejszym okresie
Sredniowiecza i zostata zdecydowanie wyrazana od
XIV wieku wraz ze stale postepujacq tendencjq”. Dla
Aries’a proces transformacji nowoczesnej koncepcji
niemowlectwa i dziecifistwa jest SciSle zwigzany z
kategorig uczué, tj. spotecznym postrzeganiem istnienia
uczu¢ stanowigcym jeden z fundamentalnych warunkdéw
niniejszego procesu.

W tradycyjnych spoteczenstwach zachodnich
wizerunek dziecka, a tym bardziej mtodziezy, byt mato
wyrazisty. Dziecinstwo zostato zredukowane do okresu
najwiekszej wattosci, gdy dziecko nie byto zdolne do
samodzielnego zycia; jak tylko rozwineto sie fizycznie
dotaczato do grupy dorostych uczestniczac w ich pracy
i zabawie. Nastepnie dziecko stawato sie mitodym
cztowiekiem, nie przechodzac etapu miodosci, ktora
prawdopodobnie ,istniata” przed Sredniowieczem, a
dzi$ stata sie kluczowym okresem rozwoju cztowieka
w  spoteczenstwach rozwinietych. Przekazywanie
wartosci i wiedzy, i ogdlnie socjalizacja dziecka, nie byty
zapewnione czy tez kontrolowane przez rodzine. Dziecko
oddzielano od rodzicow i przez wiele wiekdéw jego
edukacje stanowita nauka rzemiosta, poprzez wspdine
mieszkanie dziecka czy mtodzienca z dorostymi. Stad
wywodzi sie przekonanie, podtrzymywane przez wiele
0sob nawet do dzisiaj, ze dziecko jest mniejszg wersjq
dorostego.

Obecno$¢ dziecka w rodzinie i w spoteczenstwie
byta tak krétka i mato znaczaca, iz brak byto
wystarczajacego okresu czasu i mozliwosci  jej
zakorzenienia sie w pamieci i wrazliwosci ludzkiej. Istniata
jedynie powierzchowna $wiadomos$¢ ukierunkowana na
dziecko, zarezerwowana dla najmtodszych lat, kiedy
to dziecko byto postrzegane jako co$ przyjemnego.
Dorosli zabawiali sie z dzieckiem jak z matym domowym
zwierzatkiem. Jesli dziecko umierato, co zdarzato sie
czesto, niektdrzy je optakiwali, ale ogdlnie wydarzenie
to nie byto uwazane za zbyt wazne: zmarte dziecko byto
zastepowane kolejnym. Dziecko stawato sie anonimowgq
istotq.

Nie oszukujmy sie, nie posuneliSmy sie naprzod
az tak daleko, jak chcielibysmy mysle¢ czy mie¢ nadzieje.
Wielu z nas zachowato przestarzate poglady i dzi$
niektdrzy, myslac, ze postugujg sie wiasciwg technikg
pocieszania i towarzyszenia powiedzg matce w zatobie:
Lhie martw sie, jeste$ jeszcze mtoda i mozesz miec
kolejne dziecko”.

Jesli chodzi o organizacje rodziny, w czasach
starozytnych podstawowym jej obowigzkiem i celem
byto zachowanie bogactwa i mienia, a w sytuacjach
kryzysowych obrona honoru i zycia. Funkcjonowata
praktyka wspolnego handlu i wzajemnej codziennej
pomocy w Swiecie, w ktérym mezczyzna, a tym bardziej
kobieta, nie byli w stanie przezy¢ zdani na samych siebie.
Rodzina nie petnita funkgcji uczuciowych, co jednak nie
byto réwnowazne z nieobecnoscig mitosci. W dzisiejszym
Swiecie wcigz istnieje wiele kultur egzystujacych wedtug
tych wartosci, np. osoby przebywajace w obozach dla
uchodzcdw w wyniku wysiedlen wojennych zostaty
zmuszone zy¢ w taki sposob.

W konicu XVII wieku zwyczaje ulegty znacznej
i gtebokiej zmianie. Szkolnictwo zastapito nauke
rzemiosta jako sposobu edukacji, co oznaczato ustanie
kohabitacji dzieci i dorostych, a w rezultacie uczenia sie
zycia poprzez bezposredni kontakt z dorostymi. Pomimo
duzej niecheci i powsciagliwosci, dzieci oddzielano od
rodzicow. Tak rozpoczeto sie tak zwane ,,przygotowanie
do zycia” stanowigce proces edukacji i szkolnictwa.
Rodzina stata sie miejscem czutosci niezbednych
pomiedzy parq, a takze pomiedzy rodzicami i dzie¢mi, co
wczesniej nie miato miejsca. Czutos¢ ta przejawiata sie
gtéwnie w wadze przydawanej od tego czasu edukaciji.
Pojawito sie catkiem nowe zjawisko: rodzice zaczeli
interesowa¢ sie edukacjg swoich dzieci z poswieceniem
charakterystycznym dla XIX i XX wiekdw, a nieznanym
wczesniej.

Zakony religijne, takie jak Jezuici, staly sie
zakonami edukacyjnymi; odchodzac od nauczania
dorostych, (czemu poSwiecali sie kaznodzieje w
Sredniowieczu) na rzecz ksztatcenia dzieci i mtodziezy.
Pouczano rodzicdw o odpowiedzialnosci, jaka na nich
spoczywa przed Bogiem, za ciato i dusze swoich dzieci.
Przekonanie to jest wcigz silne w naszej kulturze; gdy
zaostrza sie obecnoscig nieuleczalnej choroby, trudnym
staje sie dla rodzicow docenienie i poszanowanie
autonomii ich dzieci, nawet jesli z powodu swego
wieku i doskonatego stanu psychicznego sa zdolne do
podejmowaniawtasnychdecyzji.,Zrobisztakjakjapowiem,
poniewaz jesteSmy twoimi rodzicami”.

Wiktorianska  koncepcja roli dziecka w
spoteczenstwie wcigz jest bardzo mocno zakorzeniona



w pediatrach: ,dzieci powinno by¢ wida¢, a nie stychac”.
Jak wielu wcigz pediatréw, majacych do czynienia
w swym gabinecie z dzie¢mi doskonale potrafigcymi
sie wyrazi¢ stownie i wyjasni¢, co im dolega, ignoruje
dziecko i zwraca sie do matki z pytaniem ,Co sie dzieje
z Pani dzieckiem?” Widza oni dziecko, lecz nie stuchajg
go.

Zastanawiajq sie Panstwo zapewne, co do tej
pory ta prezentacia ma wspdlnego z Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci.

Uznatem za konieczne rozpocza¢ moje
wystgpienie niniejszym wstepem jako preludium do
rozmowy o tym szczegdélnym Hospicjum, obchodzacym
dzi$ 10 lat swego istnienia, ktdrego gtéwnym celem
jest ochrona najlepszego interesu dziecka. Dlatego
tez personel Hospicjum koncentruje swoje wysitki
na uniknieciu zlego traktowania i naduzy¢, ktdrych
wcigz jeszcze dos$wiadczajg Smiertelnie chore dzieci
na catym Swiecie. Nie bede w tym miejscu omawiat
historii powstania Hospicjum i jego rozwoju; zrobili to
juz moi przedmoéwcy. Chciatbym jednak wspomnie¢ o
pewnych aspektach, ktére w moim mniemaniu czynig
to Hospicjum odmiennym i specyficznym.

Mam zaszczyt by¢ zwigzanym z Hospicjum od
samego poczatku; widziatem jak wzrasta i rozwija sie
— jak dziecko — przechodzac od pierwszych dzwiekdw i
chwiejnych krokdw do pewnego chodu, w miare rozkwitu
intelektu i bogactwa uczuciowego.

Ogdlnie rzecz biorgc, wszystkie hospicja
dzieciece, czy te realizujace program opieki stacjonarnej
czy tez domowej, taczg te same zasady: opieke nad
umierajacym dzieckiem z punktu widzenia fizycznego i
psychologicznego oraz wsparcie rodziny w tym bardzo
trudnym czasie. W rzeczywistosci, kazde hospicjum
funkcjonuje w inny sposob i chociaz nadrzedny cel
pozostaje niezmienny, metodologia, etyka, organizacja
i projekty poszczegdlnych hospicjow réznig sie znacznie.
Niektdre hospicja ktadg nacisk na opieke duszpasterskg
— wptyw religii jest w nich wyrazny; niektdre zdajg sie
skupiacraczejnaaspektachfizycznych nizemocjonalnych.
Niektdére wcigz opierajg sie na wzorcach stopniowo
wycofywanych, wymagajacych rewizji. Inne znéw
hospicja przywigzujg duzo uwagidoaspektdw naukowych,
publikacji, czasopism czy tez badan naukowych. Niektore
hospicja prezentujg programy tak efemeryczne jak zycie
ich pacjentdéw. Inne za$ wiklajg sie w biurokratycznym
gaszczu, badz tez rozrastajg sie tak, ze znacznie obnizajg
jakos¢ swoich ustug. To, co odrdéznia kazde hospicjum
i jego funkcjonowanie, jest bezposrednio zwigzane z
osobowoscig, zdolno$ciami przywddczymi, osobistym
wysitkiem, naukowymi, etycznymi i duchowymi ideami
oraz przekonaniami jego mentora. Nie mozna, mowigc
0 Warszawskim Hospicjum dla Dzieci, nie wspomniec
o Tomaszu Danglu. Przygotowujac swoje wystgpienie
wilozytem Swiadomy wysitek, aby przedstawi¢ Tomasza
w sposob najbardziej obiektywny, na tyle na ile pozwoli
mi przyjazn, sympatia i gteboki szacunek.

Nasze pierwsze spotkanie mialo miejsce
w 1991 r. koto Konina, podczas warsztatow, ktore
tam prowadzitem na prosbe kogos$, kogo wszyscy
znamy jako pioniera opieki paliatywnej w Polsce i z
ktorym mam przyjemno$¢ uczestniczy¢é w dzisiejszym
wydarzeniu. Mam na mysli profesora Jacka tuczaka.
W$rdd innych uczestnikow, zapamietatem z warsztatow

bardzo powaznego czlowieka: wysokiego, elegancko
ubranego, w garniturze i krawacie, z wasem, ktory
dodawat jego twarzy surowosci. Jego sylwetka, gdy
stat, wydawala sie sztywna; przedstawit sie jako
anestezjolog z Warszawy pracujacy z nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi. W tym momencie doznatem uczucia,
ze widziatem to juz wczesniej w innych czeSciach
$wiata i, z mojego do$wiadczenia, potaczenie anestezji
i pediatrycznej opieki paliatywnej nie okazato sie, jak
dotad, by¢ wyjatkowo pozytywne dla umierajacego
dziecka. Cztowiek ten posiadat dobre przygotowanie
naukowe, cechowat sie ogromng wydajnoscig pracy
(ktérg notabene wcigz posiada pomimo zblizania sie do
potwiecza swojego zycia — zawsze brzmi to dtuzej niz 50
lat). Jednak poza swym przygotowaniem akademickim
i naukowym, poza dobrymi intencjami, nie posiadat on
wowczas jakiejkolwiek wiedzy dotyczacej zagadnien i
kwestii zwigzanych z uczuciami dziecka, jego duchowymi
i emocjonalnymi potrzebami, a przede wszystkim, brak
tej wiedzy rozciagat sie na sfere personalna, gdyz
samoswiadomo$¢ Tomasza Dangla byla minimalna.
Zadawatmiprzerdzne pytania, pozostajac niewzruszonym
wobec proponowanych sugestii, dotyczacych powaznych
bteddw metodologicznych w komunikacji z pacjentami.
Jego postawa byta obronna, wroga i buntownicza. Jego
wyraz twarzy wyrazat ztos¢ i kwestionowat wszystko, co
powiedziatem. Wcigz pamietam wyczerpanie i irytacje
towarzyszace temu pierwszemu spotkaniu i miatem
wtedy nadzieje, ze nigdy znowu nie spotkam tak
nieprzyjemnego osobnika.

SpotkaliSmy sie zndéw nastepnego roku; z
trwoga oczekiwatem momentu, gdy wiaczy sie do
dyskusji. Poczutem jednak, ze co$ sie zmienia za tg
wcigz surowq i chtodng fasada. Nie bylem pewien czy
to prawdziwa zmiana postawy czy tez wymuszona
poza. W 1994 r. - wtedy to miato miejsce nasze kolejne
spotkanie na jednym z moich warsztatow, zobaczytem
dostownie ,innego cztowieka”. Zastanawiatem sie nawet
czy to ja zdazytem sie przyzwyczai¢ do jego osoby czy
tez domniemane zmiany okazaty sie owocem moich
poboznych zyczen. Na szczescie, istniaty wystarczajace
dowody, by uznag, ze co$ bardzo waznego wyzwolito sie
w Tomaszu; energia witalna, ktéra do tej pory nie mogta
znalez¢ swego prawdziwego ujscia, zostata uwolniona.
Jego gtebokie przekonania religijne nie staty sie
przeszkoda w jego praktyce, gdyz byly zakorzenione w
wierze, a nie w fanatyzmie czy tez zamknietej ideologii.
Jego duchowos¢ kwitta wraz z wolnoscig wyboru drogi,
bez ograniczen czy poczucia winy. Mineto kilka lat, w
ciggu ktorych nasz kontakt byt minimalny. Styszatem o
Tomaszu i jego Hospicjum od innych oséb az, do 1999 .,
kiedy to spotkali$my sie znowu i od tego czasu potaczyty
nas nie tylko wspdlne zawodowe zainteresowania, ale
i gtebokie duchowe porozumienie, bardzo dla mnie
wartosciowe. ZawarliSmy, powotujac sie na moje polskie
korzenie, porozumienie - wiez opartq na trzech filarach
wspierajgcych zardwno nasze zycie osobiste jak i
zawodowe: Mitosci, Uczciwosci i Zaufaniu.

Wiele sie nauczytlem od Tomasza i, chociaz
moze nie jest on tego $wiadom, pomdgt mi umocnic¢
mojq nadzieje i jeszcze bardziej zaufaé, posiadanej przez
niektdrych ludzi zdolnosci do ozywienia i przekierowania
na inne tory swego zycia uczuciowego, zmiany, nauki
nowych rzeczy, stawiania wyzwania starym ideom i
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przekonaniom, wyzwolenia sie z putapki sterylnej,
politycznie poprawnej postawy. Te osobiste zmiany w
Tomaszu, prowadzace do wiekszej samoswiadomosci,
ktdrej osiggniecie zawsze wymaga ogromnego wysitku,
byty wzorcem ducha i etyki Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci.

Opieka hospicyjna stanowi istote pediatrycznej
opieki paliatywnej. W mojej opinii, dziatalnos¢ Hospicjum
caty czas sie zmienia, zawsze jest przygotowana na
nieoczekiwane sytuacje, niespodzianki, smutek lecz
takze, Swiatto, pogodno$é, szczescie, gdyz takie sg
uczucia cztowieka, a szczegdlnie dzieci, ktdre sg zdolne
okazac poczucie humoru i uSmiech nawet w najbardziej
dramatycznych sytuacjach.

Jesli wyobrazimy sobie prace Hospicjum jako
grupe ludzi oddanych towarzyszeniu umierajgcym
dzieciom i ich rodzinom, pomagajacym im przejs¢ przez
ostatni etap zycia tak pozytywnie jak to tylko mozliwe,
mozemy sobie wyobrazi¢ ich prace jako ,film drogi”, w
ktérym dwdch lub wiecej bohaterdw wyrusza w podréz,
ktérej celem jest branie rzeczy takimi, jakimi sg, rados¢
z kazdego dnia i otwarto$¢ na nowe doswiadczenia. W
tego typu filmie bohaterowie wydajq sie nie miec celu,
ale nie o to tu chodzi. W rzeczywistosci jest to podroz,
podczas ktdrej przegrani odzyskujg nadzieje i godnosc¢
— nawet, jesli dzieje sie to w ostatnim momencie. W tej
wyimaginowanej podrozy, tak to widze, jej bohaterowie
$wiadomisg, ze w kazdym momencie moze nastgpickoniec
drogi na skraju niebezpiecznego urwiska, ale wiedzg
takze, ze warto wyruszy¢ w te podréz nie dlatego, ze
znajg jej ostateczne zakonczenie, lecz dlatego, ze czerpig
z niej radoS¢ w najwyzszym stopniu.

Poznalismy juz osobe Tomasza,
spojrzmy teraz na jego prace jako zatozyciela
Warszawskiego Hospicjum dia Dzieci.

Najwiekszym wktadem Tomasza Dangela jest
jego globalna wizja europejskiego ruchu pediatrycznej
opieki paliatywnej, jej harmonijny rozwdj, potaczenie
sit zamiast straty czasu i energii na wewnetrzne spory i
potyczki sitowe. Jego umiejetnosci wynikajq z posiadania
wiedzy jak stworzyC instytucje z dusza, klarownymi
celami i planami, ze sposobem pracy, w ktérym ma
miejsce rownowaga pomiedzy postepem nauki i sztukg
porozumiewaniasieorazzwiedzgjakbyc¢ztymi, ktorzy maja
umrzec. Jego troska o dobre samopoczucie emocjonalne
dzieci i ich rodzin ma nie mniej wazne znaczenie niz
kontrola symptoméw fizycznych.

Prawdziwe  oddzialywanie = Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci nie tylko w Europie (Stowacja,
Wegry, Biatorus, Wielka Brytania itd.) wynika z
wysitku, jaki zostat wtozony w edukacje i oferowane
programy szkoleniowe, by kazdy z nas miat mozliwos¢
doskonalenia samo$wiadomosci i przyswajania nowych
technik majacych na celu unikniecie cierpienia dziecka.
Te zatozenia, zyskawszy na sile w warszawskim
Hospicjum, dzieki pracy zatozyciela hospicjum,
przekroczyty granice Europy, i wiem, Zze stanowig
one znaczacy punkt odniesienia w Argentynie i
innych krajach Ameryki Potudniowe;j.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci i jego
personel wie, ze pragmatyczny stosunek do Zzycia
i zdrowia, traktujacy je jedynie jako przymioty
materialne, pozbawione ich duchowego wymiaru i
wartosci etycznych, nie jest dobry dla kogokolwiek

pracujacego z umierajgcymi dziecmi.

Chociaz medycyna uznawana jest za nauke
przyrodniczg, zasadniczo zawiera w sobie wiele z
nauk moralnych i duchowych, poniewaz dazy do
zapewnienia czliowiekowi dobrego samopoczucia,
innymi stowy, jest humanitarna.

W naszym rozumieniu (méwie w ,,naszym”, gdyz
czuje sie czescig tego miejsca i dziatalnosci instytucji
obchodzacej dzi$ swoje dziesieciolecie) zycie i dobre
samopoczucie sg wartosciami moralnymi. Jesli uznamy
zycie i dobre samopoczucie za wartosci etyczne, my
wszyscy, pracujacy zawodowo w stuzbie zdrowia,
bedziemy zobowigzani za takie je wtasnie uwazac; miaty
by wdwczas one imponujaca site, moralny imperatyw.

Chociaz doceniamy znaczenie teoretycznej
konceptualizacji i postugiwania sie stowem, nie podobajgq
nam sie postawy moralne pozostajace w sferze polityki
i jedynie puste rozmowy. Rozumiemy, ze same wartosci
moralne nie sq wystarczajace dla osiggniecia etycznego
postepowania. Na tej solidnej podstawie musimy
takze potozy¢ standardy i zasady, o ktérych nie mozna
zapomnie¢. Z silnym systemem wartos$ci i zasad, tatwiej
nam bedzie podejmowac wiasciwe dziatania, pod
warunkiem, ze nasze subiektywne sumienie moralne
bedzie sie z nim w catosci identyfikowac. Jesli brak
jest tej zgodnosci, z miejsca stajemy sie oszustami i
szarlatanami.

Swiadomi jeste$my faktu, iz aby kontynuowaé
idee tego Hospicjum zawsze bedziemy musieli
akceptowac bunt i wyzwania oraz miec site, by ptynac
pod prad. Zdajemy sobie réwniez sprawe z tego, ze
droga jest dtuga i trudna, a ze wzgledu na swa_ istote,
nie ma wyraznego i ostatecznego celu. Wiemy, ze
etyka medyczna jest procesem upowszechniajgcym
sie na przestrzeni wielu wiekéw i, biorgc pod uwage,
ze moralnos¢ obywatelska jest elementem zmiennym,
na tradycjonalng etyke medyczng, od ktdrej staramy
sie dystansowac, miaty znaczny wptyw filozofia grecka,
prawo rzymskie i religia judeochrzescijanska. Etyka
medycznastatasieiwcigzjestznamiennie naturalistyczna,
paternalistyczna, dogmatyczna i autorytarna.

Wraz z proklamacjg praw cztowieka, ktdre
uzupetniano i doskonalono na przestrzeni dwoch
dtugich stuleci, z anglosaskiej inklinacji narodzit sie
nowy etos, ktéry w odrdznieniu od tradycyjnego jest
Swiecki i demokratyczny, liberalny i pluralistyczny.
Etyka medyczna, ktorej chcemy dla naszych dzieci i
ich rodzin, opiera sie na trzech podstawowych filarach:
Autonomii, ,Nie-szkodzeniu” — czynieniu dobra, i
Sprawiedliwosci. Pacjent kieruje sie swojg autonomia,
zespdt medyczny ,nieszkodzeniem”, spoteczenstwo
sprawiedliwoscig. Autonomia musi wyrazac¢ sie w akcie
symbolizujacym moralne i ustawowe prawo pacjenta
do podejmowania wiasnych decyzji, do bycia zawsze
wystuchanym; nawet tego najmiodszego pacjenta,
ktéry z powodu swego mtodego wieku moze nie byc¢
w stanie podejmowac krokéw wykraczajacych poza
jego pojmowanie. Decyzje te muszg by¢ podejmowane
catkowicie swobodnie, bez ograniczen badz przymusu,
abstrahujace od tego jakkolwiek dobre s intencje
lekarza czy zespotu medycznego. Co do sprawiedliwosci:
musi by¢ ona rozumiana jako sprawiedliwa dystrybucja
niedostatecznych débr i zasobdw spotecznosci, innymi
stowy, sprawiedliwo$¢ dystrybuowana. W zwigzku z



zasadq nieszkodzenia — uwazamy czynienie dobra za
sedno opieki, zachowujac w catym ich znaczeniu Kodeks
Hammurabiego z czaséw starozytnych, Przysiege
Hipokratesa czy tez Wezwanie Maimonidesa; innymi
stowy, pacjentowi nie wolno szkodzi¢, mozna tylko czynic
dobro. Przez dobro rozumiemy oczywiscie to, co pacjent
uwaza za korzystne dla siebie, a nie narzucang przez nas
opinie. Dobro nie moze nigdy iS¢ w parze z pragnieniem
zakonczenia zycia; wszyscy wiemy, ze jeSli pacjent
otoczony jest wtasciwg opieka, uwolniony od bdlu,
czuje sie kochany i nie jest sam, rzadko zdarza sie by
prosit 0 zakonczenie swojego zycia. Dziatania medyczne,
by byly szczere, a nie tylko stanowily sztuczng, pustg
poze, muszg by¢ zainspirowane cnotg, a jeszcze lepiej,
cnotami. Bez tego nie jest mozliwe zrozumienie roli i
autorytetu norm i zasad moralnych.

Niektére cnoty sa czeScig psychicznego i
emocjonalnego daru, skfadajacego sie na charakter
kazdego z nas, podczas gdy inne mogq by¢ nabyte i
rozwijane poprzez praktyke. System etyki medycznej
nie powstaje intuicyjnie, trzeba sie go nauczyé. Stanowi
to jedng z zasad podtrzymywanych z przekonaniem
przez Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Do$wiadczenie
dowodzi, ze dobre intencje, ktdre kazdy niewatpliwie
posiada sg bardzo wazne w pracy z dzie¢mi, jednak
osiggniecie solidnej podstawy moralnej wymaga szerokiej
wiedzy w zakresie standardéw moralnosci obiektywnej
i moralnosci subiektywnej, prawidtowo stosowanych w
codziennych refleksjach etycznych.

Poza idealistyczng i utopijng  wizjg
profesjonalisty posiadajagcego wszystkie cnoty: wiare,
nadzieje, dobroczynno$¢, opiekunczos¢, rozwage,
site, umiar, sprawiedliwos¢, mito$¢, uczciwose...,
wierzymy, ze najwazniejsza cnota osoby pracujacej
z dzie¢mi nieuleczalnie chorymi, ktéra autentycznie
broni ich intereséw musi by¢ humanitarnos¢, jako ze ta
cnota zawiera w sobie wszystkie pozostate.

Od pracownikéw Hospicjum wymaga sie ciggtego
wysitku przebywania z osobg cierpigcg i umiejetnosci
postawienia sie na miejscu tej osoby. Jesli uda sie
tego dokona¢, w $Slad za tym podjdzie wspoiczucie i
zrozumienie zblizajace do siebie opiekuna i pacjenta oraz
pozwalajgce na nawigzanie konstruktywnego dialogu.
Wspdtczucie rodzi sie w podSwiadomosci, niezaleznie, z
dala od kryteriéw obiektywnej rzeczywistosci. W moim
rozumieniu, zaprezentowana postawa moralna, ktorg
warto przyja¢ i podtrzymac - wraz ze stalq ochrong
godnoéci pacjenta, oznacza, iz nasze Hospicjum
widzi swojg przysztos¢ w najblizszych latach. Gteboko
wierzymy w site edukacji jako nosnika przemian;
narzedzia, ktére pozwoli nam stworzy¢ ksztatcenie
nie przejawiajace sie jedynie w doktrynie, oparte na
odczytach, konferencjach i literaturze przedmiotu, lecz
aktywna, zywaq praktyke pogtebiajacq i doskonalacq
naszq wiedze i, w rezultacie, owocujacq wiekszym
zrozumieniem naszej pracy z dziec¢mi.

Przez te lata, gdy bytem zwigzany z Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci, nauczytem sie akceptowac,
ze nasze zycie jest w duzej mierze niewiadomg w
odniesieniu do wielkiego planu zjawisk, ktorych nie
jesteSmy Swiadomi i ktorymi nie mozemy kierowac tak,
jakby$my sobie tego zyczyli. Zaczynamy korzystaé z
naszej wolnosci, gdy porzucimy nasz bunt wobec zycia,
gdy zaakceptujemy, ze to, co sie dzieje jest w pewien

sposdb, z jakiego$ powodu nieodzowne, nawet jesli nie
jesteSmy w stanie tego zrozumieé. Jesli wierzymy w
sprawiedliwo$¢ praw wszech$wiata, energie kosmiczng
lub w boska sprawiedliwos¢, nie bedziemy mieli potrzeby
osagdzac lub planowaé kary badz zemsty. Jesli wierzymy,
ze jesteSmy czescig wiekszej struktury, nie bedziemy
odczuwaé potrzeby kontroli naszego zycia, a nasza
godno$¢ wskaze nam droge, ktorg bedziemy podazac.

Tym co czyni Hospicjum wyjatkowym i
petnym wigoru jest konieczno$¢ zrozumienia przez
jego pracownikdéw, w gtebi ich serc, a nie tylko
rozumowo, ze tolerancja dla rdznic nie tylko dopetnia
i pomaga cierpigcemu dziecku i jego rodzinie, lecz
oznacza takze akceptacje innego cztowieka w sobie i
odkrycie cudu stworzenia przez niego.

Najwazniejszym jest nauczy¢ sie odkrywac
prawdziwg istote pod wieloma warstwami uprzedzen i
potwierdza¢ odpowiedzialno$¢ swymi czynami. Kochac
siebie i kocha¢ innych znaczy troszczy¢ sie o siebie
i o innych, szanowac siebie jako przejaw natury lub
boskiego stworzenia w procesie ewolucji dazacym do
coraz doskonalszych form istnienia.

Jedynie poprzez odkrywanie $wiata wraz
ze wszystkimi doswiadczeniami bedziemy w stanie
postawi¢ sie na czyim$ miejscu, a to stanowi podstawe
wzajemnosci  pozwalajgcej nam  zaakceptowad i
przyjmowac innych oraz sie od nich uczyc. Z tej istotnej
perspektywy bedziemy broni¢ interesu dziecka.

W te wyimaginowang podroz, ktérq wczesniej
opisatem, w tym twdrczym filmie drogi, ktorego Sciezkg
jest Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, gdybym miat
wybdr, nie wahatbym sie wybra¢ Tomasza Dangla na
towarzysza tej podrdzy.
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