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Obserwujac  poczynania  Dostojnego
Jubilata jakim jest WHD, bedac z nim od
niemal samego poczatku

zaprzyjaznionym, zdaje sobie sprawe ze
moja wypowiedz moze by¢ i pewnie jest
subiektywna. Rd&zni  przedstawiciele
osrodkéw akademickich przez wiasne
doswiadczenia zawodowe i osobiste
mogg mie¢ odrebne stanowisko i
zapewne ich spojrzenie bedzie odbiegaé
od moich obserwacji. Najbardziej istotng
role¢ WHD widze w ksztattowaniu postaw
personelu medycznego sprawujacego
opieke nad chorym dzieckiem.

Szkolenia  organizowane  w
formie kursow krajowych i
miedzynarodowych konferencji, a takze
mozliwo$¢  praktycznej  nauki w
Warszawie sg istotnym elementem
pogtebiania wiedzy z zakresu opieki
paliatywnej, postepowania w stanach
terminalnych dotyczacych dziecka.

Nadal w polskiej pediatrii, w tym
takze onkologii dzieciecej brakuje
dyskusji na temat zachowan personelu,
relacji miedzy zespotem leczacym a
chorym dzieckiem, dylematéw i granic
sprawowania takiej opieki. Niezwykly
postep jaki dokonat sie w wykrywaniu i
leczeniu chorob nowotworowych wieku
dzieciecego jest sukcesem catego
Srodowiska medycznego. Istotny udziat
w tym sukcesie ma zaréwno wyzszy
poziom wiedzy medycznej jak i tworcza,
zespotowa wymiana doswiadczen
wsparta nowoczesng aparaturg bedaca
w posiadaniu polskiej onkologii.

Coraz czeSciej i coraz gtosniej
podkresla sie istotng role w terapii jakg
odgrywa otoczenie chorego dziecka,

jego Swiadomy udziat w terapii,
Zrozumienie potrzeb i pragnien
dojrzewajacego organizmu.

Psychoonkologia, psychologia Kkliniczna,
tanatopedagogika, pedagogika kliniczna,
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opieka paliatywna dziecieca to dziedziny, ktore
przez badania ankietowe i bezposrednie
rozmowy z chorymi pokazujq istotng role stanu
ducha w skutecznosci leczenia. Dziedziny te,
bedac elementami nauki o rozwoju cztowieka,
coraz gtosniej dopominajg sie o prawa
miodego dojrzewajacego organizmu, prawa
pacjenta.

Trudno oprze¢ sie wrazeniu, ze
medycyna dzisiaj najbardziej skupia sie na
ostatecznym sukcesie, niepowodzenia
marginalizujac, usuwajac w niepamie¢. W taki
sposdb naucza sie studentow, ksztattuje
postawy miodych lekarzy - wiarqg w
niewyczerpane mozliwosci farmakoterapii i
aparatury medycznej. Tak uksztattowany
personel nie ma czasu na prawdziwe
spotkanie z chorym dzieckiem i jego bliskimi.

Fachowos¢ i profesjonalizm zdominowaty
kontakty z pacjentem, coraz wiecej tu
procentdw, schematéw, metod - mnigj
spotkania lekarz-chore dziecko-rodzina. Dla

najblizszych dziecka z chorobg nowotworowq
rokowanie to 100% powodzenia lub 100%
porazki inne, liczby to tylko zonglowanie
nadzieja.

W tym wzgledzie spotkanie z
Warszawskim Hospicjum dla Dzieci byto dla
mnie niezwykla szkotg zaréwno zycia jak i
szkotg medycyny. Wazno$¢ poruszanych
zagadnien zmuszata do dyskusji i przemyslen
na temat wiasnej roli w stosunku do chorego.

W efekcie koncowym taka konfrontacja
owocowata Zmiang postawy dotad
akceptowanej na zasadzie pewnych nawykéw
zbiorowych.

W pierwszych latach szkolenia skupity
sie na zagadnieniach bolu w pediatrii, a
onkologii dzieciecej w szczegdlnosci. Na
podstawie badan fizjologii bdlu, takze badan
ankietowych obejmujacych wiek dzieciecy
(prezentowane doniesienia dotyczyly catego
Swiata) wykazano rutyne i schematyzm
zachowan personelu medycznego w stosunku
do dzieci. W tamtych czasach dominowat



poglad, ze mate dziecko nie odczuwa
bolu, Zze szybko i profesjonalnie
przeprowadzony zabieg nie pozostawia
istotnego $ladu. W doniesieniach dzieci
bardziej obawiaty sie bdlu zwigzanego z
leczeniem niz tego, ktory powodowata
choroba. W badaniach ankietowych
personel medyczny reprezentatywny dla
Srodowisk zwigzanych z onkologig
dzieciecq wypowiadat sie z frustracjg o
zachowaniach w ktoérych uczestniczyt.

Rola WHD w ksztattowaniu
postaw i metod walki z bolem polegata
miedzy innymi na  propagowaniu
nowoczesnych, bezpiecznych lekow.
tamano mity i obawy zwigzane ze
stosowaniem morfiny, zwlaszcza u
najmtodszych, popularyzowano drabine
analgetyczng WHO, wydawano
popularne przewodniki po najczesciej
stosowanych lekach analgetycznych
zwilaszcza tych do stosowania
codziennego i miejscowego (krem EMLA,
midazolam). Mysle, ze wyktady na ten
temat miaty istotne znaczenie w
ksztattowaniu postaw w wielu
miejscach cierpienia dzieci. Wiedza na
temat walki z bdlem, nawet
jednostkowa, osobista, przeniesiona
potem do konkretnego szpitala,
zmieniata zachowania pracujacych w
nim ludzi.

Drugim bardzo waznym
aspektem poruszanym na spotkaniach,
zwlaszcza w Kazimierzu n/Wista, byt
aspekt humanizacji medycyny. Opieka
paliatywna wkraczata w obszary ludzi
odrzuconych, chorych, ktérzy nie
pasowali do modelu medycyny sukcesu.
W wielu osrodkach rodzice dzieci w
terminalej fazie choroby domagali sie
innych form opieki. Pragneli przezy¢ w
domu w skupieniu by¢ moze
najwazniejsze z wydarzen swego zycia.
Dla szpitala byto to czesto wyzwanie nie
do zrealizowania, cho¢ trafiaty sie
osrodki, ze takim chorym zajmowato sie
hospicjum dla dorostych, lub
powodowany odruchem wspdtczucia
lekarz domowy. Dla szpitala S$mierc¢
dziecka konczyta sie zamknieciem
dokumentacji, dla WHD byt to okres
wytezonej pracy przywrdcenia dziecka
spofeczenstwu. Na naszych oczach
rodzity sie grupy wsparcia, mieliSmy
okazje poznac rodzicdw, ktérych dzieci
umieraly w szpitalu lub w domu pod
opiekg hospicjum.

Warsztaty umozliwiajace spotkania z
ludzmi w zatobie byly i sq dla mnie wielkg
szkotg poznania cierpienia (kazde jest bowiem
jedyne i niepowtarzalne). Rozmowy z
rodzicami po stracie dziecka byty tez w sposob
niezamierzony dos$wiadczeniem postrzegania
nas jako personelu przez otoczenie chorego.
Kazdy - lekarz, pielegniarka, duchowny,
pedagog szpitalny - powinien cho¢ raz dostgpic¢
takich rekolekcji, zeby zobaczy¢é siebie z
odlegtej perspektywy dokonan i zaniedban
(mniej lub bardziej Swiadomych). W tym
wzgledzie spotkania z rodzicami mogly w
dalszej perspektywie by¢ owocne zmiang
postaw wobec umierajagcego dziecka i jego
bliskich, takze na oddziatach szpitalnych.

Pomocne byly pierwsze  polskie
ttumaczenia (T. Dangel) protokotéw
dotyczacych zachowan wobec $mierci w
szpitalu oraz brytyjskiej karty ACT. Prof. Jacek
tuczak mowi, ze kazdy nasz pacjent jest
jedynym i niepowtarzalnym nauczycielem. W
tym przypadku relacje rodzin, czy potem takze
relacje zespotu prowadzacego chorego, byty
niezwyktym  doSwiadczeniem  ludzkim i
medycznym.

Kolejnym istotnym dla ksztattowania
postaw elementem byty dyskusje o etyce w
medycynie,  bioetyce, nauce spotecznej
kosciota  dotyczacej cierpienia, stowem
wszystkiego co dotyczy duchowosci w opiece
nad pacjentem. Lekarz pediatra/onkolog
wielokrotnie ociera sie w swej dziatalnosci o
sytuacje budzace jego niepokdj wewnetrzny,
tzw. sytuacje/decyzje z pogranicza. Wtedy gdy
musi podja¢ decyzje zgodnie z wiasnym
sumieniem, ponad wiedzg i doSwiadczeniem
medycznym. Sq to pytania typu: kiedy
zaniecha¢ leczenia? Czy i kogo informowac o
zblizajacej sie Smierci dziecka? Pytania o
autonomie chorego, o0 udziat dziecka w
waznych dla jego przysztosci decyzjach. Czy
zycie za wszelkg cene jest dobrem, a Smieré
bezwarunkowym ziem? Mozliwos¢ spotkania
wybitnych bioetykdw, myslicieli katolickich,
filozofow, profesorow medycyny moéwigcych o
swoich osobistych do$wiadczeniach i ludzkich
rozterkach, dotyczacych $mierci i umierania,
byty kolejnym etapem edukacji, dostarczajac
warsztatowych przemyslen rzutujacych na
zachowania zawodowe przy 16zku chorego.
Cze$¢ tych  przemyslen byla  potem
przenoszona do Srodowisk akademickich stajac
sie poczatkiem szerszej debaty dotyczacej
postaw wobec umierajgcego, eutanazji,
doswiadczenn  bioetycznych. Dotyczyto to
zwlaszcza ciekawych Swiata i wiedzy
stowarzyszen i organizacji  studenckich
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(konferencje: ~ Gdansk, = Warszawa,
Wroctaw, Torun, Szczecin), ale nie tylko.
Wiele oddziatéw terenowych Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego podjeto
wykfady z zakresu etyki medycznej i
postaw wobec $mierci.

Towarzyszac ciezko  chorym
dzieciom, wstuchujac sie w ich
codzienno$¢  zwrocono  szczegolng
uwage na poczucie piekna, sztuke i
tworczo$¢ dziecieca. Ta wyjatkowa
wrazliwos¢ cierpigcego dziecka zaczeta
by¢  dokumentowana w  formie
pamietnikéw, wypowiedzi filmowanych
na video, tomikow wierszy, ulotnych
listow i wspomnien. Udostepnianie tej,
tak waznej dokumentacji stato sie
przyczynkiem do dyskusji o odczuciach
chorych dzieci, o ich samotnosci,
opuszczeniu, bezradnosdi,
egzystencjalnych pytaniach. Ten czesto
bezimienny gtos zwrdcit uwage na brak
komunikacji i rutyne w postawach
wobec pacjentdw. Podobnie cho¢ w
nieco innej formie mozna obejrze¢ te
relacje w dziatalnosci plastycznej dzieci
(rysunki, opisy sytuacyjne, inne techniki
projekcji).  Zwrocono  uwage na
terapeutyczng forme tej tworczosci.

Terenem spornym miedzy
opieka paliatywng a onkologia dzieciecq
sq zakres i granice dzialania
medycznego. Po 10 latach wzajemnego
poznawania sie sytuacja ulega
stopniowej poprawie, zwiaszcza tam
gdzie dobrem najwyzszym jest jakosc
zycia chorego dziecka. Nie mozna
niczego zadekretowac ostatecznie, nadal
dziatanie medyczne obu dziedzin opierac
sie bedzie na wzajemnym zaufaniu i
trosce o pacjenta. To on (lub jego
bliscy) jako podmiot naszego dziatania
powinni mie¢ uczciwy wybdr miejsca i
metody sprawowania nad nim opieki w
okresie terminalnym. Przez 10 lat
dziatalnosci WHD utworzono w kraju
swoistg sie¢ placéwek hospicyjnych
majacych wiedze i doswiadczenie w
sprawowaniu  opieki nad  dzie¢mi.
Problem dotyczy informowania w pore
chorego o zagrozeniu jego zycia, a takze
partnerskiego wyboru metod leczenia w
ostatnim okresie. Mysle, ze opieka
paliatywna ma wiecej do zaoferowania
pacjentowi w terminalnej fazie choroby,
poniewaz nastawiona jest na inne
wartosci.
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Jednym z  kolejnych istotnych
zagadnien, na ktdre polozono nacisk w
edukacji w opiece paliatywnej, bylo
zagadnienie wypalenia zawodowego i sposoby
radzenia sobie z tym problemem. W
doniesieniach naukowych dotyczacych
onkologii podkresla sie, Zze zjawisko to
obejmuje znaczny  odsetek  czynnych
zawodowo 0sOb, zwigzanych z niesieniem
pomocy w skrajnych warunkach. Dotyczy ono
personelu medycznego kazdego szczebla i
nasila sie wraz ze stazem pracy (potwierdzity
to takze badania ankietowe prowadzone przez
T. Dangla). Warsztaty dotyczace otwierania sie
na otoczenie, pokazujace rozne metody
wychodzenia z kryzysu, prowadzone byty przez
wybitnych specjalistdw. Mysle, ze niejednemu
ze stuchaczy pozwolity zastanowi¢ sie nad
wlasng sytuacja zawodowa, a niektorych
przywrdcity do fadu.

Podsumowujac, chciatbym podkresli¢
wielkg role inspirujacq WHD w ksztattowanie
indywidualnych i  zbiorowych postaw
personelu medycznego oddziatéw onkologii
dzieciecej. Dotyczy ona kazdego elementu tej
opieki — w rownym stopniu psychologa,
pedagoga szpitalnego, duchownego, jak i
personelu leczacego i sprawujgacego opieke.
StaliSmy sie inni, bardziej wrazliwi. Nasza
postawa dzisiaj ma istotny wpltyw na jutro
naszych podopiecznych, cierpiacych dzieci.

Dzieckuje WHD za stalty rozwdj,
pokonywanie kolejnych niemoznosci i barier,
wytyczanie nowych obszarow walki z
bezdusznoscig i zniecheceniem.





