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aki prosty przekaz otrzymuje wieluro-

dzicéw od lekarzy po wykonaniu ba-

dan prenatalnych. Zwykle do wyniku

informujacego o diagnozie po prostu
dotacza sie skierowanie do szpitala na ,zabieg”.
I tyle. Wlasciwie nikt z rodzicami nie rozma-
wia. Moga odnie$¢ wrazenie, Ze to jedyna stusz-
na droga.

- Zapytatam kiedy$, a co z rodzicami, kté-
rzy nie cheg przerwaé cigzy? Wtedy jedna
z pafi odpowiedziata wprost, ze daje im nu-
mer do Warszawy. Pacjenci ze Slaska moga
sobie... zadzwoni¢ i porozmawia¢ przez telefon
z psychologiem - opisuje dr Magdalena Wasek-
-Buko, pediatra.

MOZNA INACZE)

Na szczeScie pojawila sie realna szansa,
ze ta sytuacja ulegnie zmianie. Swoja dziatal-
no$é rozpoczyna Stowarzyszenie ,,Slaskie Ho-
spicjum Perinatalne”. Jak deklaruja jego ini-
cjatorzy, chca pokazaé rodzicom alternatywe.

- Nie cheemy zapobiegaé aboreji, tylko po-
moc rodzicom podjaé decyzje zgodna z ich su-
mieniem - podkre§la M. Wasek-Buko, jed-
na z inicjatorek przedsiewziecia. - Rodzice
s3 czesto pozostawieni sami sobie, poniewaz
tak dziata system opieki zdrowotnej. Nie mamy
o to zalu. Raczej chcemy wypenié te luke.

Lekarka podkresla, ze dzialanie stowarzy-
szenia wynika réwniez z przekonania, Ze sita

KAROL BIALKOW SKI /GN

rodzicéw jest niedoceniana. - Czesto personel
w szpitalu po porodzie dziecka z wadami wro-
dzonymi nawet nie chce go rodzicom pokazaé,
argumentujac to ochrona przed szokujacym wi-
dokiem. Jestem przekonana, ze mozna inaczej.
Przeciez taka zdawkowa informacja o deforma-
cji powoduje, Ze wyobraZnia zaczyna pracowac.
Mamaii tata nabieraja przekonania, ze dziecko
wygladato strasznie, a ono z widocznych wad
miato np. jedynie kolawe koniczyny albo lekko
zdeformowana czaszke - méwi.

Tymezasem mozliwo$é zobaczenia i poze-
gnania dziecka moze przynie$¢ ulge, ponadto
pozostawia w pamieci rodzicéw realne wspo-
mnienia o dziecku. - W sytuacji, gdy trzeba
podjaé decyzje, wlasciwie nikt nie wspomina
o syndromie poaborcyjnym, o tym, jak wielu
rodzicow zmaga sie z my$la, czy nie za szybko
Jrozprawili sie” z diagnoza. Zastanawiaja sie,
czy nie lepiej bytoby, gdyby poczekali, prze-

Moiliwosé zo0baczenia i pozegnania mote
przyniesc ulge, ponadto pozostawia w pamied
rodzicow realne wspomnienia o dziecku

mysleli to 1 jeszcze raz sprawdzili, dali sobie
szanse - wyjaSnia pani Magdalena.

Dotad w swojej codziennej pracy widziata
nieraz, jak silna moze by¢ nie tylko mito$é ro-
dzicéw, ale i chorych dzieci do mamy i taty. -
Kiedys$ opiekowalismy sie w oddziale patologii
noworodka matym, bardzo chorym weze$nia-
kiem. Jego rodzice dtugo stali na stanowisku,
ze mamy robié wszystko, by go ratowac. Go-
dzinami siedzieli przy inkubatorze i méwi-
li do niego. My wiedzieliSmy, Ze tak napraw-
de dziecko ma niewielkie szanse przezycia.
Po kilkudziesieciu dniach takiej walki w koficu
mama i tata przyszli i powiedzieli, Ze prosza
o0 ograniczenie uporczywych procedur lecz-
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niczych. Byli jakby spokojniejsi. Prosze sobie
wyobrazié, ze jak tylko skonczyliSmy rozmowe
iweszli$my na oddziat, dziecko zaczeto odcho-
dzié. Tak, jakby czekato na ich zgode. Towa-
rzyszyli mu przy $mierci, pelni bélu, ale tez
radoéci, Ze udato im sie razem by¢. Kiedy jedna
z pielegniarek zaproponowata, ze ona teraz
umyije ciatko, zareagowali oburzeniem. Sami
chcieli to zrobi¢. Delikatnie odklejali wszystkie
plastry, caty czas przy tym mowiac do dziecka,
jakim byto dla nich szcze$ciem. Wspominali
wszystkie chwile spedzone we trojke w szpita-
Iu. A my ptakali$my, patrzac na te scene. Tam
bylo tyle mitoéci! - wspomina pediatra.

SAMI ZE STRACHEM

,Nikt z nas nie jest w stanie zrozumie¢ ogro-
mu cierpienia, jakiego do§wiadczaja rodzice
otrzymujacy niepomys$lng diagnoze dotycza-
g ich niedawno poczetego dziecka. Nikt z nas
nie podejmie sie decydowania o losach dziecka
zarodzicéw. Ale zrobimy wszystko, co wnaszej
mocy, aby by¢ dla rodzicow wsparciem, zZeby
dzieki naszym wysitkom rodzice mieli szanse
spokojnego i godnego oczekiwania na narodziny
chorego dziecka. Pragniemy jak najlepiej towa-
rzyszy¢ rodzicom oraz ich dziecku przed, w cza-
sie i po porodzie. Dzieci wypisane z oddzialéw
noworodkowych objete zostaja opieka hospicjow
dladzieci” - deklaruja zatozyciele hospicjum.

Po pierwsze chodzi o rzetelna wiedze na te-
mat diagnozy. Wynik czesto zostaje przekaza-
nybez wyjasnien, W hospicjum rodzice dziec-
ka z podejrzeniem wady genetycznej znajda
odpowiedzi na wiele nurtujacych pytan.

- Chcemy przede wszystkim w prosty spo-
sob wyjasnié, z czym wiagZze sie zdiagnozowana
prenatalnie u dziecka wada czy zespo6}, jakie
sa najbardziej prawdopodobne scenariusze
poporodzie. I najwazniejsze - jak moze wygla-
daé proces odchodzenia. Ta wiedza jest istot-

na dla rodzicéw, dziadkéw czy rodzenstwa.
Sa dzieki temu lepiej przygotowani, nie zostaja
sami ze swoimi pytaniami, strachem i niejedno-
krotnie poczuciem winy - wyja$nia dr Magda-
lena. - Dostaja od nas szanse na to, by spedzié
czasem tylko kilka chwil z dzieckiem. Poznaé
je ipozegnac sie.

Dodatkowo zadaniem przedstawicieli sto-
warzyszenia jest informowanie o standardach
postepowania po porodzie chorego dziecka.
- Chodzi m.in. 0 wyjasnienie, na czym polega
opieka nad dzieckiem, ktora jest zgodna z zasa-
dami opieki paliatywnej - precyzuje prezes sto-
warzyszenia. Ograniczone sa zatem wszelkie
dziatania noszace znamiona uporczywej terapii
- wentylacja mechaniczna, przetaczanie krwi
czy stosowanie lekéw podtrzymujacych kraze-
nie, Jednocze$nie dziecko ma zapewnione god-
ne warunki - jest karmione, fagodzone sa dole-
gliwosci bolowe. Nie umiera odtozone na bok
i przykryte kawaltkiem papieru, jak to czesto
ma miejsce podczas aborcji. - Jezeli okaze sie,
7e jest mozliwo$¢ np. operacyjnej korekcji wady
serca, ktora bedzie jedyna wada narzadowa
u dziecka z aberracja chromosows, a dzieki
temu dziecko bedzie mialo szanse na dtuzsze
przezycie, taka mozliwos¢ jest rowniez oma-
wiana z rodzicami. Chodzi nam o to, by w pelni
dopusci¢ rodzicow do podejmowania decyzji
owlasnym dziecku - wyjasnia pediatra.

PERSONEL TEZ PRZEZYWA

Hospicjum swoje miejsce do dziatania zna-
lazto przy Szpitalu Zakonu Bonifratréw pw.
Aniotéw Stréz6w w Katowicach. - JesteSmy
bardzo wdzieczni pani dyrektor Marii Janusz,
ze nam zaufata, poparta nasze dzialania - pod-
kresla lekarka.

Jezeli taka bedzie wola rodzicéw, dzieci
zdiagnozowane jako obarczone wadami ge-
netycznymi i bedace pod opieka hospicjum

GDZIE SZUKAC HOSPICJUM?

Stowarzyszenie Slaskie Hospicjum
Perinatalne ma swoja siedzibe w Szpitalu
Zakonu Bonifratrow pw. Aniotow Strézow
w Katowicach przy ul. Markiefki 87.

Wiecej informacji na stronie internetowej:
www.hope katowice.pl.

Stowarzyszenie jest réwniez na Facebooku:
www.facebook.com/ProjektSlaskieHoPe.

moga sie rodzi¢ na oddziale potozniczym bo-
nifraterskiego szpitala. - Dla pracownikéw
oddziatu odbyty sie i najprawdopodobniej na-
dal bedg sie odbywac¢ szkolenia oraz spotka-
nia z psychologami. Chodzi o to, by asystujacy
przy porodzie wiedzieli, jak zajaé sie takim
dzieckiem. Sa oczywiscie ogblne wytyczne
dotyczace postepowania w takich sytuacjach,
ale kazdy przypadek jest inny. To ma by¢ taka
mozliwo$é wymiany do$wiadczen i ,wygada-
nia sie”. Bo w kazdym zostaje jakis $lad po ta-
kich przezyciach. Czasem moze sie wydawac,
ze potozna czy lekarz podchodza bez emocji,
sa nieczuli czy nawet oschli, ale to raczej efekt
tego, ze nie do konca wiedzg, jak zareagowac -
thumaczy pani Magdalena.

Obecnie hospicjum prowadzi akcje infor-
macyjna. Rozprowadzane s3 ulotki i plakaty.
Dzialalno$¢ stowarzyszenia przedstawiana
jest ginekologom. - Chcemy, aby wiedzieli,
ze jesteSmy, orientowali sie w naszej dziatal-
noéci. Kontaktujemy sie z przedstawicielami
poradni genetycznych, ktére wykonuja badania
prenatalne. Jest zatem szansa, Ze rodzice wraz
zniepomy$lnym wynikiem badaniabeda otrzy-
mywali nasza ulotke wraz z obietnica pomocy.
Beda mieli wyb6r - dr Magdalena nie kryje
radosci. [



