26

Piatek 10 grudnia 2010 . Gazeta Wyborcza . wyborcza.pl

PARTNER
CYKLU

sanofi aventis

@, LECZYC PO LUDZKU

Akcja spoteczna Gazety Wyborezej”
oraz Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

Szpital to nie jest
dobre miejsce dla dzieci

W naszym szpitalu obowiazywalo zarzadzenie, ze dziecko nie moze umiera¢ poza oddzialem anestezjologii
iintensywnej terapii. Gdy dziecko zaczynalo umiera¢ na kardiologii czy neurochirurgii, personel naciskat
czerwony guzik. Rozlegal si¢ alarm, a my musieli$my jak najszybciej dobiec do pacjenta i podjaé resuscytacje

ROZMOWA Z

dr. Tomaszem Danglem
anestezjologiem, zaloZycielem
Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci

DARiusz KorTko: Jak umiera dziec-
ko?

DR. TomAsz DANGEL: Normalnie, jak
kazdy.

Nie boi sig, nie ptacze?

- Nie, chyba Ze agonii towarzyszy
duszno$é, wtedy kazdy, nawet doro-
sly, wpada w panike. Dzieci, szcze-
golnie te ciezko chore, ktore wiekszosé
swojego zycia spedzaja w szpitalach,
mysla o $mierci bardzo praktycznie.
Pytaja na przyklad, czy wniebie znow
beda mialy dwie ndzki, bo teraz leka-
rze musieli jedna amputowa¢, albo
czy odrosngim wlosy, bo po chemio-
terapii im wypadty. Kogo tam spo-
tkaja. To bardzo praktyczne pytania.
Nie martwia sig, Zze mama jest
smutna?

- Martwia sie. Prosza mame, ze-
by nie plakala, a nas, zeby$my sie za-
jelirodzicami, jakichjuznie bedzie.
Pan pamigta pierwsze dziecko, kto-
re panu zmarto?

- Bylem jeszcze studentem, na-
lezalem do kola anestezjologiczne-
go w szpitalu na Marszalkowskiej.
Naoddzial intensywnej terapii przy-
wiezli kilkuletnie dziecko z zespo-
lem Waterhouse’a-Friderichsena. To
masywny krwotok do nadnerczy. Re-
animacja trwata okoto 40 minut, ale
sie nie powiodla.

Dla studenta taki widok musi byé
szokiem.

-To specyficzne do$wiadczenie.
Jeste$ w srodku wydarzen, ajedno-
cze$nie czujesz si¢ jak widz w kinie.
Tracisz poczucie czasu, wyostrzaja sie
zmysly. Przysadka oraz nadnercza
wydzielaja hormony i nasza percep-
cja sie zmienia. Inaczej widzisz, ina-
czej styszysz. Wykonywalem masaz
serca, alekarz sztuczne oddychanie.
Pamietam jego spokéj, umiejetnosé
oceny sytuacjiizdecydowanie, gdy
kazal przerwaé resuscytacje. Przez ca-
ty czas kontrolowat sytuacje. Tobytdr
Jerzy Grebski, opiekun naszego kota
studenckiego. Czutem, Ze spotkalem
idealnego lekarza, takiego, jakim sam
chciatbym by¢ w przyszlosci.

Udato si¢ to panu?

- Nie od razu. Na poczatku lat 80.
trafilem do Centrum Zdrowia Dziec-
ka. Zaczalem pracowac¢ na oddziale
anestezjologii i intensywnej terapii.
W szpitalu obowiazywalo zarzadze-
nie, Ze dziecko nie moze umiera¢ po-
zanaszym oddzialem. Na kazdym pie-
trze byly czerwone guziki. Gdy dziec-
ko zaczynalo umiera¢ na kardiologii
czy neurochirurgii, personel naciskat
guzik. Rozlegal si¢ alarm, a my mu-
sieliémy jak najszybciej dobiec do pa-
cjentaipodjaéresuscytacje, ktéra cze-
sto bywa nieskuteczna. Przywozono
nam dzieci w ciezkim stanie takze zin-
nych szpitali. Umieralo nam co dru-
gdie. Teraz to sie wydaje...
...straszne?

- Dlamnie najtrudniejsze do za-
akeeptowania byly wtedy zgony zwia-

zane z operacjami kardiochirurgicz-
nymi. Raz w miesiacu na zebraniu
w zakladzie patomorfologii omawia-
lismy wszystkie dzieci, ktore zmarly
nanaszym oddziale. Starali$my sie
zrozumie¢ przyczyne zgonu, zasta-
nawiali$my sie, czy nasze postepowa-
nie byto wlasciwe. Nigdy jednak nie
omawiali$my dzieci, ktore zmarly po
operacjach serca, bo nie mieliémy do-
stepu do historii choroby. Kiedy$, po
kolejnym zgonie dziecka, ktére ja znie-
czulalem do operacji serca, dowie-
dzialem sie, ze kardiochirurg poin-
formowal rodzicow, ze dziecko zmar-
1o zmojej winy. Poszedlem dojego ga-
binetu i powiedzialem, Ze nie Zycze so-
bie takiego traktowania, i od tej pory
przestalem znieczula¢ do tych opera-
cji. Ten lekarz zyje, dlatego nie chce
wymieniaé jego nazwiska.

Pamietam inng scene, ktorej nie mo-
ge zapomnie¢. Na oddziale poopera-
cyjnym lezat dorosly pacjent, ktéry
umieral po operacji serca. Docent Zbi-
gniew Religa (wowczas nie byl jeszcze
profesorem) przy 16zku otworzyt jego
Kklatke piersiowa i podlaczyt aparat do
krazenia pozaustrojowego. Wszyscy
anestezjolodzy wyszli wtedy z oddziatu.
Dlaczego?

- Nie chcieli bra¢ w tym udziatu.
Czy nie jest powinnosciq lekarza, ze-
by walczyé do koinca?

- Dlamnie, mlodego lekarza, bylo
dziwne, ze z jednej strony jest ten wspa-
nialy chirurg, ktéry walczy o pacjenta,
az drugiej anestezjolodzy, ktorzy de-
monstracyjnie wychodza. Dzisiaj, po
ponad 30 latach, ta scena ma dla mnie
wymiar symboliczny i wyraza konflikt
miedzy uporczywa terapia aidea god-
nej $mierci. Wiem, ze kardiochirurgo-
wi, ktory wlozyt mnéstwo pracy wope-
racje, trudno sie pogodzi¢ z tym, ze je-
go pacjent umiera, ale to nie powod,
zeby dokonywal drastycznych reko-
czyn6w na pacjencie, ktory jest w ago-
nii. Nanaszym oddziale w CZD tez byt
conajmniej jeden przypadek, kiedy le-
karz przy 16zku otworzyl klatke pier-
siowa, zeby wykona¢ masaz bezpo-
$redni serca u umierajacego dziecka.
Nie prok liscie temu zapobiec?

-To byly inne czasy. Poza tym mie-
liémy ciagle nadzieje, ze czarna seria
sie kiedys skonczy. Umieranie dzieci
pooperacjach sercabytow CZD tema-
tem tabu. Nie bylo zadnego forum, na
ktérym mogliby$my o tym otwarcie
rozmawia¢. Owszem, mieli$my od-
prawy, czytalo sie na nich suche raporty,
potem do szpitala przychodzili rodzi-
ce, przekazywaliSmy im informacje, ze
ich dziecko nie Zyje, oni rozpaczali,amy
odwracali$my sie i uciekaliémy na od-
dziat lub blok operacyjny.

A moze juz sami byliScie znieczuleni.
Czy do Smierci dziecka mozna si¢ przy-
zwyczaic?

- To nie byta kwestia przyzwycza-
jeniasie. Inaczej, bo spokojnie iz ak-
ceptacja, podchodzilem do §mierci
dziecka, ktére miato np. nowotwor
mdzgu, bez szans wyleczenia, a ina-
czej do zgon6w dzieci z prostymi wa-
dami serca, ktore powinny zy¢, a umie-
raly z powodu komplikacji poopera-
cyjnych. Tych nie potrafilem zaak-
ceptowac.

boje sie smierci,
bo nie wierze w Smierc

jako taka. Nie wierze,
ze to koniec,

tylko poczatek
dalszego zycia

Byli lekarze, ktorzy nie wytrzymywa-
li, rezygnowali?

- Wielu anestezjologéw odchodzi-
lo. Oficjalnym powodem byla che¢ po-
prawy sytuacji materialnej, znajdo-
wali zajecie w firmach farmaceu-
tycznych lub wyjezdzali za granice.
Pan wytrzymat.

- Poukladalem sobie to wszystko
w glowie. Jezeli kto$ chce zosta¢ ane-
stezjologiem, musi by¢ §wiadomy te-
gdo, Ze pacjenci beda mu umiera¢. Na
tym polega ta praca.

Brzmi dosyé¢ chtodno...

RAJMUND NAFALSKI

- Nikt nas nie szkolil, nie mowil, ze-
by przytuli¢ tych rodzicéw, wzig¢ ich
zareke, posiedzie¢ z nimi i wystuchac.
Zapraszalem ich do pokoju lekar-
skiego, prosilem, zeby usiedli, nie ro-
bilem tego na korytarzu. Po§wieca-
tem im 10-15 minut, cho¢ weale nie
uwazalem, ze zajmowanie si¢ rodzi-
cami w Zalobie nalezalo do moich obo-
wiazkow. Dzisiaj to brzmi nieprofe-
sjonalnie, ale wtedy naprawde nie wie-
dzialem, jak im pomoc.

Zadnych wyrzutéw sumienia z tam-
tego okresu?

- Pamietam Tomka. Mial 15 lat, le-
zal nanaszym oddziale przez kilka
dni po operacji zespolenia duzych na-
czyn w klatce piersiowej. Zajmowa-
tem si¢ nim, bytem za niego odpo-
wiedzialny. Obserwowalem u niego
nietypowe objawy, ale nie wpadlem
nato, jaka bylaich rzeczywista przy-
czyna. Zbyt dlugo zwlekali$my z kon-
trolnym cewnikowaniem serca. Chlo-
piec zmarl po ponownej operacji, pod-
czas ktorej okazalo sie, ze chirurdzy
nieprawidtowo potaczyli naczynia.
Do dzi§ wyrzucam sobie, ze decyzja
0 ponownej operacji zostala podjeta
zbyt p6zno.

Dlatego odszedt pan z Centrum Zdro-
wia Dziecka?

- Nie. W 1991 roku pojechalem na
kurs opieki paliatywnej prowadzony
przez prof. Jacka Luczaka z Poznania
idr. Roberta Twycrossa z Oksfordu,
$wiatowego eksperta w tej dziedzinie.
Poraz pierwszy spotkalem tam leka-
rzy, ktérzy mieli inne podejscie do lu-
dzi nieuleczalnie chorych, i zaczalem
inacze] patrze¢ na to, co do tej pory
robilismy w szpitalu.

Co robiliscie zle?

- Przede wszystkim w ogdle nie
wiedzieli$my, co to jest opieka palia-
tywna. Kazde dziecko w cigzkim sta-
nie bylo podlaczane do respiratora
inikt sie nie zastanawial, czy to dla
niego najlepsze rozwigzanie. W1992r.
opracowalem projekt powotania ze-
spolu, ktory opiekowatby sie dzie¢mi
umierajacymi w naszym szpitalu i zaj-
mowal leczeniem bélu. Oznaczalo to,
Ze przestane pracowac jako aneste-
zjolog na sali operacyjnej. M6j szef sie
na to nie zgodzil. W 1994 roku dosta-
tem propozycje pracy w Instytucie
MatkiiDziecka. Spotkalem tam wspa-
nialego lekarza prof. Zdzistawa Ron-
dio, pioniera anestezjologii dziecie-
cej w Polsce. Pozwolil mi zorganizo-
waé hospicjum. Na poczatku byl to
maly zespot: trzy pielegniarki, pra-
cownik socjalny, dwoch lekarzy. Jez-
dziliémy do pacjentéw tramwajami
iautobusami, a w nocy moim pry-
watnym samochodem. Mieli$my pod
opieka do 10 dzieci, teraz okoto 30.
lle dzieci umiera w Polsce?

- Prawie 4 tysiace kazdego roku,
wiekszo$¢ w szpitalach. W hospicjach
domowych w minionym roku leczo-
no okoto 900 dzieci.

Tak powinno byc?

- To wynika z powszechnego prze-
konania, ze w im ciezszym stanie jest
pacjent, tym predzej powinno sie go
zawieZz¢ do szpitala. Zreszta do nie-
dawna nie bylo alternatywy, dopiero
hospicja domowe sprawily, ze rodzi-
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ce moga wybraé¢ miedzy intensyw-
nym leczeniem w szpitalu a zabra-
niem dziecka do domu, gdzie zapew-
nia sie¢ mu podstawowa opieke i po-
zwala godnie umrzec¢.

W szpitalu to niemozliwe?

- Naniektorych oddziatach pozwa-
la sie dzieciom spokojnie umrze¢, ale
w polskich szpitalach rutyna jest weiaz
uporczywa terapia. Takie same zabie-
di stosuje sie wobec pacjentow, ktorzy
maja szanse wroci¢ do zdrowia, iu tych,
ktorzy takich szans nie maja. Problem
w tym, zeby lekarz potrafit to rozréz-
ni¢izachowat sie jak czlowiek, ktory
dobro pacjenta stawia na pierwszym
miejscu. Niestety, czesto jest jak tech-
nik, ktory ma w glowie zakodowany je-
den schemat postgpowania: resuscy-
tacja, respirator, kroplowka.

Moze wolatby sig zachowac jak lekarz,
a nie jak technik, ale jakie miatby za-
stosowaé kryteria?

- Moglby sie zastanowi¢, czy cho-
roba jest nieuleczalna, czy nie naraza
pacjenta na cierpienie i nie naruszaje-
go godnosci. W przeciwnym razie weig-
ga pacjenta w pulapke. Jak mysz - wi-
dzac serek, wehodzi, klatka sie zamy-
ka. Pacjent zostaje w niej uwieziony,
nie moze umrze¢. Raz podlaczonego
do respiratora nikt nie ma odwagi odla-
czy¢. Ja sam nie jestem bez grzechu,
czesto dzialalem wedlug tego sche-
matu. Lepiej wiec, zeby rodzice cho-
rych dzieci albo doroéli pacjenci weze-
$niej podjeli decyzje, czy wrazie bez-
posredniego zagrozenia zycia chca by¢
reanimowani i podlaczeni do respira-
tora, czy nie.

Moga wyrazic taka wole?

- Moga zlozy¢ taka deklaracje na
pi$mie, natomiast odiaczenie dziecka
od respiratora pozostaje w Polsce de-
cyzja kontrowersyjna, chociaz nie jest
to zabronione przez prawo. To leka-
rze, rodzice i dziecko powinni podja¢
decyzje, czy kontynuowaé uporczy-
Wwa terapie, czy z niej zrezygnowaé. To
trudne, bo przepisy sa niejasne.
Dlaczego nikt tego jasno nie uregulo-
wal?

- W polskiej medycynie pokutuje
paternalizm. Jego istota jest to, ze le-
karz najlepiej wie, czego trzeba pa-
cjentowi. W tej tradycji nie mozna pod-
wazac jego decyzji. Jeszcze w latach
70. lekarz nie mial obowiazku infor-
mowaé chorego o zlych rokowaniach.
Mogl go utrzymywac w niewiedzy
isam podejmowac za niego rézne de-
cyzje. Od polowy lat 80. dostrzegamy
wartoé¢, jaka jest wolno$é pacjentaije-
go autonomia. Zyjemy w czasach, kie-
dy te dwa nurty wcigz sie Scieraja.

A ktory przewaza?

- Wlatach 1996-97 prowadzitem ba-
dania. Az 57 proc. lekarzy i pielegnia-
rek z oddzialéw onkologii i hematolo-
gii dziecigcej uwazalo, ze dziecko w ter-
minalnej fazie choroby nowotworowej
powinno zosta¢ podiaczone do respi-
ratora. W 2008 roku badali$my 309 od-
dzialéw neonatologii i intensywnej te-
rapii dzieciecej w Polsce i tylko na
24 oddziatach mozliwe byto wylacze-
nierespiratora u nieuleczalnie chore-
go dziecka. Wniosek? Wigkszos¢ leka-
rzy nie dopuszcza takiej mozliwosci.
Ze strachu?

-By¢moze.

Pan odtaczyt kiedys respirator?

- Tylko po stwierdzeniu §mierci

mozgu.
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A odiaczytby pan, gdyby pacjent sobie
tego zazyczyt?

- Gdybym miat orzeczenie komisji
lekarskiej, ze choroba jest nieuleczal-
na, a dalsze leczenie respiratorem jest
nieuzasadnione, to dlaczego mialbym
tego nie zrobic?

Bo to pachnie eutanazja.

- Tylko dla tych, ktérzy nie odréz-
niaja eutanazji biernej od rezygnacji
zuporczywej terapii.

Cienka granica.

- Ale wyraZna. Z eutanazja mamy
do czynienia wtedy, gdy intencja leka-
rzajest zabicie pacjenta. Jegli zas lekarz
chce ochroni¢ pacjenta przed cierpie-
niem i akceptuje naturalny przebieg
choroby i umierania, ktéry zostal prze-
rwany podlaczeniem do respiratora,
nie mozna méwié o eutanazji. Wtedy
przerwanie sztucznej wentylacji jest
wycofaniem si¢ z uporczywej terapii.
O dopuszczalnosci takiego postepo-
wania méwil wyraznie papiez Pius XII.

Szpital jest wymyslony
przez lekarzy, i to oni
sie tam dobrze czuja.
Domyslam sie,

Ze dzieci urzadzityby go
zupetnie inaczej

Glo$na byla sprawa Rafalka, na-
szego pacjenta, ktory urodzit sie z rdze-
niowym zanikiem mie$ni. Oddychat
za pomoca respiratora, miatliczne
wklucia, byl karmiony przez sonde.
Rodzice nie mogli patrze¢ na cierpie-
nia swojego dziecka i napisali do pa-
pieza. Mieli pretensje do lekarzy, ze
nie pozwalajg ich synkowi odejs¢. Wa-
tykan odpisal, ze taka uporczywa te-
rapie mozna w kazdej chwili przerwaé
ijeslirodzice si¢ na to zdecyduja, be-
dzie to zgodne z etyka katolicka.

Ale i tak znajda sie¢ ludzie, ktorzy wy-
tkna rodzicom i lekarzom: zabiliScie
dziecko.

- To mnie nie interesuje. Nie kieru-
jesie opiniami ignorantéw. Ja dziatam
dladobra pacjenta. W etyce nie maréz-
nicy miedzy niepodjeciem leczenia
aprzerwaniem leczenia. Niepodiacze-
nie kogo$ do respiratora ma taka sama
wagejak odlgczenie go od tej maszyny.
‘W sensie moralnym nie maréznicy.
A w sensie psychologicznym?

- Jest to bardzo trudne, dlatego ta-
kie decyzje musza by¢ podejmowane
przez do$wiadczonych lekarzy. Po-
mocna moze by¢ dodatkowa opinia
komitetu etyki klinicznej. Jestem czlon-
kiem takiego komitetu dzialajacego
w CZD. Lekarz nie ma obowiazku, by
sztucznie przedtuzaé zycie.

Nie ma?

- A wimie czego?
Bo moze.

- Alepo co?

Czy zycie cztowieka nie jest najwyz-
sza wartoscig?

- Zycie jest dobrem podstawowym,
ale nie absolutnym! Wlasnie dlatego
nalezy okredli¢ granice obowiazku pod-
trzymywania ludzkiego Zycia. Ich prze-
kraczanie, to znaczy stosowanie upo-
rezywej terapii, powinno by¢ uwazane
zablad wsztuce lekarskiej. Paternalizm
lekarski musi ustapi¢ wobec wyzszych
wartoéci, takich jak autonomia i god-

K

noé¢ pacjenta. Obowiazkiem lekarza
jestzapewnienie opieki paliatywnej,
anie sztuczne przedhuzanie zycia.
Wielu lekarzy tego nie praktykuje.

- Nie sa uczeni podejmowania sa-
modzielnych decyzji, czestorobito za
nich ordynator. Druga przyczyna jest
zespOl wypalenia zawodowego. Cza-
sem stres i cierpienie, ktorych do-
$wiadcza lekarz, sa wigksze, niz jest
on w stanie wytrzymac¢. Wtedy prze-
staje sie angazowac w sytuacje, ktore
sa dlaniego zbyt trudne. Nie komuni-
kuje sie z pacjentami albo przemawia
do nich niezrozumialym jezykiem.
Wypalenie to przypadlos¢, ktora w za-
sadzie eliminuje lekarza z zawodu.
Ale nie odchodza.

- Bonie maja $wiadomosci, ze sa wy-
paleni. Nazjezdzie onkologéw dziecie-
cych prof. Danuta Softa-Jakimezyk z Za-
brza publicznie przyznala, Ze zmaga sie
ztym problemem. Pewien wybitny pro-
fesor bardzo sie z tego powodu oburzyt
ibyt dla niej bardzo niemily. Wezwat ja
wrecz do odwotania tego, co powiedziata.
Poczulem sie jak na zebraniu Zwigzku
Miodziezy Polskiej, gdy zmuszano ,win-
nego” do zlozenia samokrytyki. Wi-
docznie niejest przyjete, by polski pro-
fesor mogtby¢ wypalony.

Dlaczego?

- Pielegniarka, jak sie wypali za-
wodowo, odchodzi z pracy. A coma
zrobi¢ profesor onkologii? Kto go przyj-
mie do innej pracy? Miejsce onkologa
jest na onkologii, nawet jak zmieni szpi-
tal, wpadnie z deszczu pod rynne.

W hospicjum mozna si¢ wypali¢?

- Wszedzie mozna, dlatego trzeba sie
szkoli¢, mie¢ §wiadomo§¢é wlasnych
uczué, przezy¢ireakcji na stres, znaj-
dowac¢ wsparcie w zespole. MoZna np.
powiedzie¢:,,Dzisiaj nie czuje sie na si-
fach, zeby pojecha¢ do pacjenta, i pro-
sze, zeby mnie ktos$ zastapil”. Warto mie¢
glebsze, np. religijne, uzasadnienie te-
go, co si¢ robi. Trzeba sobie wyraznie
powiedzie¢:,,Robie tylko to,nacomam
wplyw”. Ojciec chorego dzieckajest al-
koholikiem? Trudno, ale ja si¢ tym nie
zajmuje, bo ja si¢ na tym nie znam. Ja
sie zajmuje leczeniem bolu u dziecka.
Dzieciw Afryce umieraja zglodu? Przy-
kre, ale jamam swoich 30 pacjentow
imusze si¢ nimi zajaé. Jesli zarobie ja-
kie$ ekstra pieniadze, moge je wystac¢
do Afryki, ale pierwszenstwo maja moi
pacjenci. Czesto rozmawiam z Bogiem.
Moéwie mu:, Iy sie zajmij Afryka, aja
zrobie swoje tutaj. Jesli bede wehodzit
w twoje kompetencje, nicz tego nie be-
dzie, tylko mnie to unieszczesliwi”.
Przywiazuje si¢ pan do swoich pa-
cjentow?

- Panuje poglad, Ze to nieprofesjo-
nalne. Moim zdaniem to dopuszczal-
ne, czasem tak sie zdarza.

A jak taki pacjent umrze, to co?

- Jeslibardzo cierpiichce umrze¢,
aWszyscy sazmeczeni znoszeniem je-
gobolu, to ta $mieréjest dla niego wy-
bawieniem. Moje przywigzanie do nie-
gonie powoduje umnie Zalu czy buntu.
Powiem wigcej, jaréwniez odczuwam
ulge. Jednak mojarolaw hospicjumjest
inna. Staram sie pomagac¢ innym, jezeli
dos$wiadczaja kryzysu po §mierci pa-
¢jenta. Jesli widze, ze mlody pracownik
przekracza bezpieczne granice, to za-
czynam sie martwi¢, rozmawiam znim,
alemu nie zabraniam. Wiem, Ze wolon-
tariusz, ktéry wehodzi w gleboka rela-
¢jezpodopiecznym, pojego $mierci bar-
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dzo to przezyje. Trudno, taka jest cena
stawania sie lepszym czlowiekiem.
Nic pan nie zrobi?

- A comam zrobi¢? Mam powie-
dzie¢: badz obojetny, narzué na skéore
pancerzyk? To byloby o wiele gorsze.
Mlodzi wolontariusze przychodza do
hospicjum wlasnie po to, Zeby sie za-
opiekowa¢ chorymi, da¢ im swoj czas,
zaprzyjaznic¢ sie. Gdybym im tego za-
bronil, pewnie wiecej by sie nie poja-
wili. Oni musza to przezy¢ sami, zeby
zrozumie¢. Po takim do$wiadczeniu
jaimnicjuz méwié nie musze. Byé mo-
ze to bedzie do$wiadczenie, ktore
zmieni ich zycie. Mam im to odebraé?
Co powinni wiedziec?

-Zeichzalicierpienie sa czyms na-
turalnym. Ze w swoim zyciu do-
$wiadcza jeszcze innych strat, ale to
nie znaczy, ze nie warto angazowac sie
w glebokie relacje zludZmi, w przy-
jaznlub milo$é, a to, co zrobili dla dziec-
kaijego rodziny, ma wielka warto$¢.
A rodzice moga przygotowac si¢ na
Smier¢ dziecka?

- Tego nie wiem. Z ankiet, ktére wy-
pelniaja, wynika, Ze polowa czuje sie
przygotowana, a polowa nie. Gdy py-
taja: dlaczego to spotkalo nasze dziec-
ko, odpowiadam, Ze nie wiem, ale wie-
rze, ze Bog nie jest sadysta, a choroba
niejest kara. Z takimi pytaniami odsy-
fam do kapelana, cho¢ zdarzaja sie ksie-
7a, ktorzy méwiarodzicom, ze ich dziec-
ko choruje zpowodu ich grzechu. Gdy-
bym co$ takiego ustyszal od wspolpra-
cownika, wyrzucitbym go natychmiast.
Ale wy mimo wszystko przygotowuje-
cie rodzicow na to, ze moga straci¢
dziecko.

- Nie unikamy rozméw na temat
umieraniaizaloby. Podejmujemy je za-
wsze, gdy rodzice do nich dojrzeja. Od-
wiedzamy ich codziennie w domach,
jesteSmy znimi. Pokazujemy im, ze ak-
ceptujemy chorobe dzieckaito, ze
umrze, ale koncentrujemy sie na zyciu,
bo przeciez teraz to dziecko zyje, ma
swoje potrzeby i nalezy zrobi¢ wszyst-
ko, by zapewni¢ mu jak najwiekszy kom-
fort, bez wzgledu na to, czy przezyje
dzien, miesiac, czy piec¢lat.

Przytulenie matki
zmartego dziecka

nie jest dla mnie
problemem, ale
musiatem si¢ nauczyé
przytulac ojcow.
0Odkad na warsztatach
zostatem sklejony
tasma z kolega,

nie mam z tym kiopotu

A jak umrze?

- Staramy sie dotrze¢ do jego domu
jaknajszybciej. Jada zawsze lekarzipie-
legniarka, ajak zazycza sobie ksiedza,
toiksiadz. Nastepnego dnia pracownik
socjalny zalatwia z rodzicami sprawy
urzedowe, uczestniczymy wpogrzebie,
zapraszamy najblizszych do grupy
wsparcia w zalobie. Jeslimam dyzur,
jade, zeby stwierdzi¢ zgon. Musze wie-
dzie¢, jak zachowaé sie w takiej sytuacji.
Jak?

- Przytulenie kobiety, matki zmar-
lego dziecka, nie jest dla mnie proble-
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mem, ale musialem sie nauczy¢ przy-
tula¢ ojcéw. Odkad na warsztatach zo-
stalem sklejony taséma z kolega, nie
mam z tym klopotu.

Zwykle juz po przekroczeniu pro-
gumieszkania caluje kobiete wreke
ijuz tej rekinie puszczam, amezczyz-
nama czas na zastanowienie sie, czy
on tez potrzebuje mojego wsparcia.
Gdy podchodze do niego, podaje reke
ipatrze w oczy, potrafie wyczué, czy
powinienem go przytuli¢. Pochylamy
sie nad cialem dziecka, jak jest ksiadz,
to sie modlimy. Méwie rodzicom, ze
dobrze opiekowali sie dzieckiem, ze
zrobili wszystko, co mozna bylo zro-
bié, ze byli $wietni, ze dobrze zrobili,
zabierajac dziecko do domu, ze dzieki
nim nie cierpiato.

Wypelniam papiery i wychodze.
Uwaza pan, ze rodzice powinni zabie-
ra¢ dzieci ze szpitala?

- Tak, bo szpital to nie jest dobre
miejsce dla dzieci. Jest wymy$lony
przez lekarzy, i to oni sie tam dobrze
czuja. Domys$lam sie, Ze dzieci urza-
dzilyby go zupelnie inaczej. Kazdy sam
powinien sobie odpowiedzie¢ na py-
tanie, gdzie chcialby umiera¢. Dom
jest miejscem, gdzie dziecko czuje sie
bezpiecznie. Czasem si¢ nam wydaje,
ze ten dom, w ktorym dziecko ma
umrze¢, tojakis slums, a w szpitalu jest
tak fajnie, bo jakas fundacja namalo-
wala na $cianie Kaczora Donalda, jest
telewizorikomputer, a pielegniarki
chodza w tadnych rézowych fartusz-
kach. Dziecko i tak woli ten zagrzy-
biony slums.

Rodzice zgadzaja sie, by dziecko umar-
o w domu, jednak gdy zaczyna si¢ ago-
nia, wzywaja karetke.

- Akceptujemy to, ale wezesniej
znimi rozmawiamy. Méwimy: prosze
sie zastanowi¢, co sie potem bedzie
zwaszym dzieckiem dzialo, ze w szpi-
talu prawdopodobnie zostanie pod-
dane uporczywej terapii, podiaczone
do respiratoraikroplowek, ze w kon-
cu tezumrze, ale moze kilka dni p6z-
niej i wwiekszym cierpieniu. Pytamy:
czy wasza decyzja, by wezwacé karet-
ke, jest spowodowana milo$cia do
dziecka, czy waszym egoizmem?
Okrutne.

- Uwazam, ze trzeba mowi¢ praw-
de, nawet jesli jest bolesna. To i tak nie
wiystarcza, bo gdy dziecko umiera, kto§
moze nie wytrzymacina przyklad bab-
ciazadzwoni po pogotowie. Ratowni-
cy nie wiedza, Ze to pacjent, u ktorego
zakonczono juz leczenie w szpitalu,
wiecich postepowanie moze okazaé
sie nieadekwatne do sytuacji.
Przeciez jest nadziej;

-Nato, ze nie umrzemy? Wiem, lu-
dzie chca by¢ miodzi, piekni, zdrowi,
pragna korzystac z zycia, wypieraja
$mier¢ ze $wiadomosci. Niektorzy ro-
dzice naszych pacjentéw prosza, ze-
by$my nie parkowali samochodéw
podich domem. Auto z hospicjum
pod ich kamienica! Zgroza i nie-
szczescie.

Pan boi si¢ Smierci?

- Nie, bo nie wierze w $mier¢ jako
taka. Nie wierze, ze to koniec, tylko po-
czatek dalszego zycia.

Jak chciatby pan umrzec?

- Jest mi to w zasadzie obojetne,
no, chyba zeby mnie kto$ torturowat
albo podlaczyt do respiratora. Wolal-
bym tego unikna¢, choéitak moze si¢
przeciezzdarzy¢. o
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