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Madeline: Niepetnosprawnos¢é nowo narodzonego dziecka jest szokiem dla rodzicow i
najblizszej rodziny. Zmienia sie cate zycie, a co najgorsze ? nikt nie jest na to gotowy.

Cigza to czas snucia planéw, wyobrazania sobie, jak bedzie wyglagdac ta malenka istota, ktéra
jest wielkg tajemnicg dla swoich rodzicéw. Potem przychodzi godzina zero ? pordd, stres ? i w
koncu jest... Ale zaraz... zaraz... Nagle dziwne zamieszanie, zabierajg dziecko, wérdd personelu
wymiana spojrzen i konsternacja. Nikt nic nie méwi. ?Prosze czekac? - stychac co chwile. |
nagle pojawia sie lekarz, oznajmiajgc: ?Pani dziecko jest chore, przykro mi...? | odchodzi... Lzy,
strach, zal ? od scian odbija sie wcigz to samo zdanie: ?Pani dziecko jest chore...? - ranigc za
kazdym razem bardziej. Mijajg godziny, tylko zdawkowe informacje. Nikt z personelu nie pyta,
jak sie czuje mama, czy czegos potrzebuje, czy chce porozmawiac...

Niewatpliwie wiadomos$¢ o niepetnosprawnos$ci dziecka spada na rodzicdw tak nieoczekiwanie,
ze spokojne przyjecie takiej informacji jest niemozliwe. Dlatego bardzo wazne jest, aby w tym
momencie wsparcie zaoferowat szpital. Standardem powinna by¢ rzetelnie udzielona
informacja, a nie kilka zdawkowych stow, ktére wprowadzajg jeszcze wiekszy niepokéj. Ponadto
opieka psychologa, co niestety okazuje sie by¢ przywilejem lub potocznie mowigc fartem...

Kasia: Przepisy prawne nie okreslajg jasno i precyzyjnie obowigzku szpitala w kwestii pomocy
psychologicznej dla rodzicow lub opiekundw, ktérym urodzito sie chore dziecko. Krétko méwigc
? nie ma takiego obowigzku, aczkolwiek rodzice moga sie o to upomnie¢ lub zazada¢ takiej
pomocy. Jesli szpital zatrudnia psychologa (a niestety nie wszystkie zatrudniajg!), to by¢ moze
prosba zostanie rozpatrzona pozytywnie. Ale to tez kwestia mozliwo$ci czasowych i
ewentualnej kolejki. Sytuacja jest kuriozalna! Prawda jest taka, ze w momencie silnego szoku
nikt nie mys$li o przepisach prawnych i mozliwosciach, ktére mozna i nalezy wykorzystac. A to
wiasnie na poczatku tak wazna jest rozmowa z psychologiem i ?ustawienie? my$lenia na
odpowiednie tory. | to szpital powinien reagowaé sam z siebie w takich sytuacjach!

Smutna rzeczywistos¢ sprowadza sie do tego, ze rodzice zostajg sami i wzajemnie muszg sie
wspierac, nie majac na to kompletnie sity oraz przygotowania. Zrozpaczony i zszokowany ojciec
probuje uspokaja¢ zdruzgotang mame, co czesto prowadzi do wzajemnego obwiniania sie |
pogtebia rozpacz. A to jednoczes$nie powoduje depresje u obojga. Przy czym jedyna forma
pomocy ze strony szpitala polega na podawaniu ziotowych srodkéw uspokajajacych. Ot,
?fachowa? pomoc. Szkoda... bo by¢ moze to wtadnie wsparcie psychologiczne, udzielone w
odpowiednim momencie, oszczedzitoby ludziom wewnetrznej szarpaniny i cho¢ odrobine
ztagodzito bdél...

Madeline: Dlaczego tak jest? Brak finanséw? Checi? Czy zdrowego rozsadku decydentow?
Zapewne wszystko po trosze, ale tak nie moze by¢! Co wiecej, kazda osoba z personelu
pracujacego na oddziale ginekologiczno-potozniczym powinna by¢ przeszkolona, w jaki sposob
udzielaé informacji o chorobie dziecka, nieuleczalnym kalectwie czy $mierci. Mozna by
powiedzieé¢, ze w takich sytuacjach zaden sposob nie jest wystarczajgco tagodny, dobry, ale
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profesjonalne podejscie osoby przeprowadzajacej te pierwszg (i niestety jedna z wielu) trudng
rozmowe, jest bardzo potrzebny. Stan dziecka powinien by¢ przedstawiony w sposéb
obiektywny, rodzic powinien dowiedzie¢ sie, czym jest dana jednostka chorobowa, jakie sg
rokowania i mozliwosci leczenia. Oczywiscie nie zawsze jest mozliwosc szybkiej diagnostyki,
ale podstawowe informacje to obowigzek lekarza.

Kasia: Zachowanie personelu szpitalnego pozostawia wiele do zyczenia. Potozna wiedzac, ze
dziecko urodzito sig chore i nie przebywa z mama na sali, tylko na OIOM-ie, i tak przynosi
bezczelnie wyprawke szpitalna, ktérg TRZEBA przyjac. Tak jakby nie wiedziata, ze to jak
wbijanie noza w serce, méwigc obrazowo. Jakby nie mogta sobie darowac i wydac jg przy
wypisie dziecka do domu. Takie to trudne? A moze wymaga wprowadzenia kolejnych przepiséw
| zmian ustaw?

Madeline: Niestety, rzeczywistoSC przeraza znieczulicg, niekompetencja. Niestety, z tego
powodu ogromnie cierpig rodzice, ktérzy wielokrotnie czujg sie dodatkowo winni choroby
dziecka, bo lekarz czy pielegniarka absolutnie nie wiedza, jak sie zachowad.

Kasia: Nikt nie pyta o samopoczucie... Nikt nie proponuje pomocy...

Nikt tez nie zaprasza kulturalnie na spokojng i rzeczowg rozmowe o chorym dziecigtku. Padajg
zdawkowe i ponure informacje, czesto wymuszane przez rodzicéw, uparcie czekajgcych pod
gabinetem ordynatora, ktéry skraca rozmowe do minimum i pozostawia dwoje przerazonych
ludzi samym sobie.

Bytabym zapomniata... Tylko nie wiem, czy uznac to za pomoc mamie, czy wrecz przeciwnie ?
za ulge dla oddziatu potozniczego?

W trzeciej bodajze dobie po urodzeniu dziecka przeniesiono mnie na oddziat Patologii Cigzy.
By¢ moze po to, aby ulzy¢é moim cierpieniom zwigzanych z ogladaniem zdrowych bachoréw

ciggnacych z zapamietaniem mamine cycki! Albo po to, by po prostu nie stuchaé¢ juz mojego

wycia! Odpowiedzi na to pytanie juz nie poznam...

Tak byto w naszym przypadku!
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Szpital, w ktérym studenci AM odbywajg praktyki, uczg sie od swoich profesoréw, obserwuja.
Przyszli lekarze... Brrrrr!

Madeline: Przykre, lecz prawdziwe... | gdzie podziata sie przysiega Hipokratesa???

Mam nadzieje, ze w odpowiedzi pojawig sie komentarze méwiace, ze gdzie$ jest jednak
dobrze...

Kasia: To sie okaze...
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