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Efekt motyla

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia ,Slaskie Hospicjum Perinatalne’

n

Magdalena Wasek-Buko opowiada o tym, ze z pozornie nieistotnego
wydarzenia moze powstac fanicuch dobra.

REDAKCIA: — Jestes lekarzem pediatrq. Wkrot-
ce finalizujesz takze drugq specjalizacje
- neonatologie.

MAGDALENA WASEK-BUKO: — Tak. Jako pediatra
lecze dzieci od noworodkéw do 17-lat-
kow, zas jako neonatolog bede mogta
takze lepiej pomagac tym najmniejszym
i najbardziej bezradnym pacjentom, czyli
malenstwom, ktére nie ukonczyly jeszcze
miesiaca.

- Czy fakt, ze stworzytas hospicjum perina-
talne ma zwiqzek z tym, Ze jestes lekarzem
i chcesz, by jego dziatalnos¢ byta niejako
przedtuzeniem Twojej pracy zawodowej?

— Pewnie cig zaskoczeg, ale moge po-
wiedzie¢, ze o powstaniu tego hospicjum
zdecydowal przypadek. Mdj kolega Mi-
chal Muszer, ktory aktualnie jest wicepre-
zesem Zarzadu Stowarzyszenia, natknat
sie kiedy$ w internecie na krétki filmik
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i prezentacje o podobnej idei. W filmiku
tym wystapil pan docent Tomasz Dangel
z Warszawy, tworca hospicjum dla dzieci.
Na terenie tego hospicjum powstalo takze
pierwsze w Polsce hospicjum perinatalne.
Potem kolega wystal do mnie ten materiat
i napisal: , Jakbys chciata si¢ tym zaja¢, to
ja ci pomoge”. To byt poczatek. Zaczetam
intensywnie mysle¢ o jego propozycji,
az nadszed! dzien, w ktérym postano-
witam przej$¢ od myslenia do dzialania.
Michat nazywa to efektem motyla. Mamy
z nim do czynienia wtedy, gdy z pozornie
nieistotnych wydarzen nieoczekiwanie
rodzi si¢ jakie$ wieksze, do-

niepomyslna diagnoze dotyczaca swo-
jego jeszcze nienarodzonego dziecka,
przedstawi¢ mozliwos¢ innego wyboru,
niz przerwanie ciazy.

- Chodzi Wam o zmiane statystyk doty-
czqcych liczby przeprowadzanych w Pol-
sce aborgji?

— Ufamy, ze bedzie to dobry skutek
naszej dziatalnosci, ale nie traktujemy tego
jako celu samego w sobie. Nam chodzi
o danie ludziom konkretnego wsparcia.
Trzeba podkresli¢, ze rodzice stajac wobec
dramatycznej diagnozy dotyczacej dziec-
ka, pozostaja czesto z tym pro-

bre dzieto. Tak bylo w naszym
przypadku.

- Na czym polegato dziatanie,
o ktérym mowisz?

— Kiedy wspélnie sie za
to zabierali$my, nie mielismy

Nadzieja
jest tym, co
sprawia, ze nie

rezygnujemy
w obliczu
trudnosci.

blemem zupelnie sami. Nikt
ich nie pyta, co czuja i czy
moze chcieliby jednak pozwo-
li¢ swojemu dziecku przyj$¢ na
Swiat. W praktyce czesto wy-
glada to niestety tak, ze wraz
z diagnoza rodzice dostaja do
reki skierowanie na terminacje

pojecia, ze bedzie z tym tyle
zachodu. Zeby méc prowadzi¢
taka dziatalnos¢, trzeba najpierw powota¢
do Zycia stowarzyszenie i napisac statut.
Potem jeszcze trzeba przebrna¢ przez
stosy dokumentacji i sprawy urzedowe.

— Ale wiem, ze ten etap formalnosci macie
juz za sobg.

— Tak. Teraz prowadzimy kampa-
ni¢ informacyjna. Rozdajemy materiaty
promocyjne, ulotki. Jezdzimy w rézne
miejsca, naglasniamy, ttumaczymy.

- Zatem wytfumacz, prosze, czym jest hospi-
¢jum perinatalne?

— Hospicjum perinatalne istnieje
po to, aby rodzicom, ktérzy uslyszeli

czyli usuniecie ciazy. Zadnej
alternatywy. Dwa $wistki — diagnoza
i skierowanie. Problem z glowy.

- Wy chcecie zaproponowac takim rodzi-
com pomoc w najtrudniejszym dla nich
momencie.

— Wiasnie. Naszym marzeniem jest
to, by rodzice razem z diagnoza dostali do
reki nasza ulotke. By mieli szanse podjac¢
decyzje, czy chca przyjac nasza pomoc.
Nie jesteSmy po to, by agitowac, ale po
to, by da¢ mozliwos¢ alternatywnego
wyboru. Wszyscy ludzie zaangazowani
w tworzenie hospicjum — pediatrzy, neo-
natolodzy, poloznicy, psychologowie oraz
duszpasterze — pragna poméc rodzicom
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w przyjeciu, a nastepnie zaakceptowa-
niu niepomyslnej diagnozy dotyczacej
ich dziecka.

— Na czym konkretnie polega pomoc Wasze-
go hospicjum?

— Chcemy towarzyszy¢ rodzicom
w czasie trudnej cigzy, a takze odpowiadac
na wszystkie ich pytania. Trzeba dodac,
ze decyzja rodzicéw o usunieciu cigzy
jest zwykle spowodowana ich strachem
i niedoinformowaniem. Nie od razu
wszystkim zarzucalabym zla wole. Oni
nie wiedzg, jak takie chore dzieciatko po
urodzeniu bedzie wygladalo, nie maja po-
jecia, jak trzeba si¢ nim opiekowac. Ten
ogromny strach przed nieznanym i brak
informacji powoduje, ze podejmuja decy-
zje o usunieciu ciazy. Decyzje — jak im sie
wowczas wydaje — najprostsza i najlepsza
dla wszystkich.

- Wiem, ze macie profesjonalne zabezpie-
czenie medyczne, dzieki ktoremu mozecie
fachowo i skutecznie pomagac.

— Hospicjum dziala na terenie szpi-
tala Ojcow Bonifratrow w Katowicach,
wiec dysponujemy pelnym zapleczem
medycznym. Jezeli rodzice chorego
dziecka zdecyduja si¢ na przyjecie na-
szej pomocy, wéwczas bedzie ona pro-
fesjonalna i kompleksowa. Rodzice beda
mogli porozmawiac z gronem lekarzy na
temat diagnozy. Bedzie dostepna pomoc
psychologiczna z prawdziwego zdarzenia
dla calej rodziny, np. dziadkéw chorego
dziecka. W szpitalu znajduje si¢ oddziat
polozniczy, gdzie caly zespét bedzie ocze-
kiwal narodzin dziecka. Tutaj zostanie
ono przyjete z radoscig, a zespdt bedzie

wiedzial, jak nalezy znalez¢ sie w calej sy-
tuacji i jak od strony medycznej wlasciwie
zabezpieczy¢ nowonarodzone maleristwo.
Ponadto — co bardzo wazne — zespét
nie bedzie stosowal dziatan noszacych
znamiona uporczywej terapii, czyli np.
intubacji czy przetaczania krwi, poniewaz
najczesciej sa to schorzenia prowadzace
do $mierci. W takich przypadkach nalezy
dziecku zapewni¢ warunki godnego od-
chodzenia, a nie prébowac utrzymac je
przy zyciu za wszelkg cene. Zamiast tego
bedzie mozliwos¢ pozegnania si¢ z odcho-
dzacym dzieckiem czy ochrzczenia go.

- Logo Waszego stowarzyszenia to sfo-
wo HOPE, ktore jest skrotem od nazwy
»~Hospicjum Perinatalne”. HOPE w jezyku
angielskim oznacza takze nadzieje. Czy to
przypadek?

— Faktycznie skrét HOPE pochodzi od
nazwy stowarzyszenia i tak szczesliwie sie
zlozylo, ze w jezyku angielskim oznacza
nadzieje. Ta nadzieja bardzo mocno jest
wpisana w nasza dziatalnos¢. Po pierwsze
towarzyszy ona rodzicom. Jest to nadzieja,
ze decyzja o urodzeniu dziecka jest ta
najstuszniejsza w zyciu, albo ze zdotaja
poradzi¢ sobie po jego bolesnej stracie. Ta
nadzieja towarzyszy takze nam. Ufamy,
ze uda nam sie za kazdym razem poméc
rodzicom chorych dzieci najlepiej, jak to
mozliwe. Nadzieja jest tym, co sprawia,
ze nie rezygnujemy w obliczu trudnosci.
Ona sprawia, ze efekt motyla trwa. Ze
staramy si¢ kontynuowac — zapoczatko-
wany niegdy$ drobnym wydarzeniem —
tancuch dobra.

rozmawiata: RENATA KATARZYNA COGIEL

CHORYCH

APOSTOLSTWO { e




