dla zycia

W dniach 23-25 maja 2019 r. przedstawicielki Fundacji Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci, lekarz Iwona Bednarska-Zytko i psycholog Agnieszka
Chmiel-Baranowska, wziely udzial w watykanskiej konferencji Yes to Life!

poswieconej opiece paliatywne;j.

Konferencja Yes to Life! pod patro-
natem Dykasterii ds. Swieckich,
Rodziny i Zycia, zostala zorganizo-
wana we wspolpracy z Fundacjg Il
Cuore in una Goccia (Serce w kropli),
przy wsparciu Cavalieri Di Colombo
(Rycerzy Kolumba). To miedzynaro-
dowe wydarzenie odbylo si¢ w Cen-
trum Kongresowym Augustinianum
w Watykanie. Wzieto w nim udziat 400
0sob, w tym lekarze (m.in. chirurdzy
i ginekolodzy), genetycy, bioetycy, stu-
denci medycyny oraz przedstawiciele
70. Konferencji Episkopatéw roznych
krajéow (zaréwno $wieccy, jak i du-
chowni).

Konferencja byla wyrazem pragnie-
nia Koéciola, by by¢ blisko rodzin
w momencie zdiagnozowania u dziec-
ka choroby w pierwszych tygodniach
lub miesigcach zycia, ktérym zbyt cze-
sto przedstawia si¢ aborcje jako jedyne
rozwigzanie trudnej sytuacji. Medycy-
na perinatalna oferuje obecnie liczne

mozliwo$ci wspomagania zycia dzieci
nienarodzonych i noworodkéw i jest
alternatywa dla kultury eugenicznej.
Jednoczesnie stawia nas przed waz-
nymi pytaniami natury medycznej,
etycznej, duchowej i duszpasterskiej
w odniesieniu do rodzicéw, ktorzy
doswiadczajg narodzin dziecka cier-
piacego na powazne choroby i niepel-
nosprawnosci, oraz towarzyszacych im
lekarzy.

Ochrona zycia misja
catego Kosciota

W kazdej sytuacji zycie jest darem
i okazjg do wzrastania w mitosci, wza-
jemnej pomocy i jednosci (Amoris La-
etitia, 47). Podczas konferencji czesto
padaly pytania od duchownych: Co
naprawde mozemy powiedzie¢ matzon-
kom, ktérzy sq w ,trudnej” cigzy lub
spodziewajg si¢ dziecka nieuleczalnie
chorego? Jak powinnismy rozmawiaé
w takiej sytuacji? My, ksigza, nie wiemy,

wydarzenie

jak w takich sytuacjach reagowaé. Nie-
trudno bylo w tych pytaniach dostrzec
- jak podkredlali sami duchowni -

$wiadomos¢ braku przygotowania
seminarzystow i zakonnikéw do towa-
rzyszenia rodzinom w godnym prze-
zyciu trudnego dos$wiadczenia, ktére
moze je nieodwracalnie odmienic.
Potwierdzil to prefekt Dykasterii ds.
Swieckich, Rodziny i Zycia, kardynat
Kevin Farrel, podkreslajac we wprowa-
dzeniu do konferencji, ze Kosciot po-
winien nauczy¢ sie by¢ blisko rodzin,
ktérym zbyt czesto aborcja przed-
stawiana jest jako jedyna racjonalna
decyzja. Dodal tez, ze misja ochrony
kruchego ludzkiego zycia moze byc¢ re-
alizowana jedynie w drodze pracy jed-
noczacej rodziny, pracownikéw stuzby
zdrowia, wolontariuszy i duszpasterzy.

Cywilizacja
Zycia
Wryklad  otwierajacy  konferencje

pod tytulem: Ponowna humanizacja
diagnozy: od cywilizacji selekcji do
cywilizacji zycia, wyglosita prof. Ga-
briella Gambino, podsekretarz Dyka-
sterii ds. Swieckich, Rodziny i Zycia.
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Prof. Gabriella Gambino, podsekretarz Dykasterii ds. Swieckich, Rodziny i Zycia

W wywiadzie udzielonym Vatican-
News prof. Gambino podkreslala zna-
czenie nowego podejécia do zycia od
jego poczatkow.

Poczgtkowy etap ludzkiego zycia jest
momentem, od ktérego mierzona jest
nasza zdolnos¢ do obrony zycia i do mi-
tosci. Kwestig podstawowq jest wiedza,
jak towarzyszyc rodzinom, ktore przy-
noszq dzieci na $wiat.

Istnieje wiele okien nadziei

Kolejnym prelegentem byl prof. Giu-
seppe Noia, ktory przez trzydziesci lat
kierowal Centrum Diagnostyki i Te-
rapii Plodowej w Poliklinice Gemelli
w Rzymie, a obecnie jest Dyrektorem
Hospicjum Perinatalnego - Centrum
Perinatalnej Opieki Paliatywnej s$w.
Matki Teresy z Kalkuty. Razem z zong,
Anng Luisa La Teano i przyjaciotka,
Angela Bozzo, w 2015 roku zalozyt
Fundacje II Cuore in una Goccia dzia-
tajaca na rzecz obrony zycia i ochrony
zdrowia matki i ptodu.

W swoim wystapieniu profesor mowit
o opiece, ktéra otwiera nowe hory-
zonty nadziei. Jak zaznaczyt w opu-
blikowanym wczeéniej przestaniu do
uczestnikow konferencji:

Nauka moze obejmowal czutos¢. Dy-
stans i obojetnos¢ wobec cierpienia ro-
dzicow muszg znikngé. Od 40 lat, w 400
publikacjach,  probujemy  wykaza,
ze diagnoza prenatalna jest coraz bar-
dziej ukierunkowana na eugenike. Juz
92 procent dzieci z zespotem Downa,
zostaje poddanych aborcji. (...) Musimy

poméc rodzinom i Swiatu zrozumiec,
ze ten bdl moze zostal usSmierzony
przez solidarne podejscie naukowe
i ludzkie, jak dzieje sig to w hospicjum
perinatalnym.

Prof. Noia podat przyklady patologii,
z powodu ktorych dzieci byly wcze-
$niej poddane aborgji, a dzi$ sa leczone
z dobrymi wynikami. W rozmowie
z ,Vatican News” podkreslit:

Musimy rozpowszechniaé te idee, to
kulturowe i naukowe dziedzictwo, ktore
nalezy do wszystkich, nie tylko katoli-
kow. (...) Leczymy wszystkich, nie tylko
katolikéw. I to jest wazny model. Nawet
ci, ktérzy nie wierzg, mogg skorzystaé
z tego wyboru, ktéry polega na towarzy-
szeniu Zyciu.

3

Wspélna medycyna

O nowym modelu solidarnosci i opieki
rodzinnej sieci Fundacji Il cuore in una
goccia Onlus opowiadala jej wspoélza-
tozycielka, dr Anna Luisa La Teano.

W przeciwiefistwie do tradycyjnych
grup wsparcia, sie¢ relacji rodzinnych
nie opiera si¢ wylgcznie na dzieleniu
sig doswiadczeniami, ale przede wszyst-
kim na szeroko rozumianej koncepcji
budowania trwalych wigzi miedzy
czlonkami rodzin. (...) W tym mode-
lu zasadniczq role odgrywajg rodziny
SSwiadkéw”.  Swiadectwo  przyjmuje
dwie fundamentalne formy: z jednej
strony bliskos¢ i bezposredni kontakt
z innymi rodzinami, ktére zyjg lub zyly
w podobnej sytuacji, z drugiej strony,
przekazywanie wlasnego doswiadcze-
nia i wiedzy poza wlasnym ogniskiem
rodzinnym, w celu dotarcia do szerszej
grupy spolecznej. (...) Emocjonalne
i psychologiczne wsparcie przy Zle ro-
kujgcej diagnozie (...) sprawia, ze pato-
logiczne zdarzenie jest odbierane jako
mniej traumatyczne, jako ,szczegélne
doswiadczenie  rodzicielskie”,  cho¢
polgczone z cierpieniem. Staje sig to
mozliwe dzigki ,wspélnej medycynie” -
lekarzy i rodzin.

Nie ucisza¢ sumienia

Dopelnienie dla wystapien prelegen-
tow stanowily $wiadectwa rodzicéw.
Podczas konferencji swoim doswiadcze-
niem podzielilo si¢ z uczestnikami mat-
zefistwo Simony i Paola - zaproponowano
im zabicie jednego z dwojga blizniat, po-
niewaz miafo wade ukladu moczowego.

Centrum Kongresowe , Augustynianum” wielokrotnie rozbrzmiewato oklaskami



To byto rozwigzanie, ktore nie miescifo
sie w naszych glowach - wspominajg -
zupelnie nie bralismy tego pod uwage,
ale obok nas nie bylo lekarzy, ktorzy
potrafiliby zaoferowaé opieke. Szuka-
lismy sami. Dotarlismy do prof. Noia.
Wiedzial, co robié. Operacja sig udata.

Nawet jesli leczenie nie moze odwroci¢
przebiegu choroby, moze by¢ prowa-
dzone w sposéb humanitarny. U synka
Luigiego i Mariny stwierdzono trisomie
18.

Dotarlismy do prof. Noia, ktorzy przy-
wital nas z ojcowskg, ludzkg troskg. Dla
profesora bylismy juz rodzicami oczeku-
jacymi dziecka, a nie jedynie potencjal-
nymi, zyjgcymi w strachu! Uslyszelismy
pytanie: Witajcie! Jak mu dacie na imig?
Poprzez to pytanie nadawat godnos¢ na-
szemu dziecku.

Panstwo Pia i Venuste z Rwandy zde-
cydowali si¢ opowiedzie¢ uczestnikom
konferencji o przyjeciu na $wiat corki
Rity wbrew namowom lekarzy, ktorzy
powtarzali: Aborcja jest w stuzbie Bogu.
Lekarze byli przekonani, ze dziecko jest
chore. Ostatecznie okazalo sie, ze dia-
gnoza byla bledna i Rita jest zdrows,
piecioletnia  dziewczynka.  Rodzice
dziewczynki nie zgadzali si¢ na rozwia-
zania majace na celu jedynie uciszenie
ich sumien.

Niezwykle poruszajace bylo $wiadec-
two Anny Maril. Jestern matkg siédem-
ki dzieci - zaczeta, po czym wymienila
wszystkie imiona, a nastepnie powtorzy-
ta dwa, dodajac, Ze te dzieci sa w niebie.
Po zajéciu w ostatnig cigze dowiedziala
sie, ze dziecko jest chore. Lekarze po-
wiedzieli, ze 98% takich dzieci umiera,
w zwigzku z tym proponuja aborcje.
Maz, slyszac diagnoze i pragnienie zony,
by urodzi¢ dziecko z niepelnospraw-
noscig, powiedzial: albo ono, albo ja.
Matka wybrata dziecko, maz zostawit
zone w ciazy, z czworgiem pozostatych
dzieci. Kobieta trafita do prof. Noi, ktory
ustyszawszy ja w stuchawce, powiedzial:
Witaj moja Droga! Jak mu dasz na imig?
Okazalo sie, ze diagnoza byla bledna.
Dziecko urodzito sie zdrowe. Na zakon-
czenie wystapienia Anna Maria poprosi-
ta lekarzy uczestniczacych w konferencji
o trzy rzeczy: by si¢ dobrze ksztalcili, by
pozostawiali wybér zycia matkom oraz
by wspierali pacjentéw i zycie kazdego
nienarodzonego dziecka.

Giovanni i Angelo razem z rodzicami - Simong i Paolo.
W grodku p. Anna Maria de Matteis.

Opieka paliatywna wyrazem
mitosci do zycia

Ana Martin Ancel, neonatolog pracu-
jaca na co dzien w Szpitalu Sant Joan
Deu w Barcelonie, przedstawita Peri-
natalng opieke paliatywng jako mitos¢
do zycia. Lekarka powiedziata, Ze leka-
rze czesto zapominajg o czterech sfe-
rach czlowieczefistwa: fizycznej, psy-
chologicznej, spolecznej i duchowej.
Oznacza to, ze lekarze nie mogg ogra-
niczy¢ sie do postawienia czesto trud-
nej, odbierajacej nadzieje diagnozy, ale
s3 zobowigzani do zapewnienia opieki
holistycznej. Przede wszystkim nalezy
zadba¢ o komfort kobiety w trakcie
cigzy. Dla matki jest ogromnym cier-
pieniem przygotowywanie si¢ do po-
rodu w grupie kobiet spodziewajacych
sie zdrowego potomstwa. Do porodu
chorego dziecka trzeba ja przygotowaé
w sposob indywidualny, dostosowany
do jej potrzeb i watpliwosci, dbajac
0 zapewnienie jej czasu i intymnosci.

Drugi dzien konferencji Yes to Life!

Byt on moderowany przez Amy Ku-
ebelbeck, mial réwniez charakter mie-
dzynarodowy. Wygloszono $wiadec-
twa i sprawozdania z pracy na rzecz
obrony zycia ze Standéw Zjednoczo-
nych, Francji, Hiszpanii i Ukrainy.

Poruszajagcym momentem bylo wysta-
pienie upamigtniajace Chiare Corbelle
Petrillo, wloska matke i kandydatke
na blogostawiong. Podczas porannej

sesji byl obecny jej ojciec duchowy,
o. Vito D’Amato. Podzielil sie z nami
doswiadczeniem towarzyszenia zyciu
Chiary, jej meza i ich trojga dzieci.

Liczy sie najbardziej dar, jakim jest
dziecko, a nie czas, jaki sie z dziec-
kiem przezyje.

Chiara Corbella urodzona w Rzymie
9 stycznia 1984 roku, majac 18 lat
spotkala w Medjugorje Enrico Pe-
trillo, za ktérego 6 lat pdzniej wyszla
za maz. Niedlugo po $lubie zaszla
w cigze. W pierwszym badaniu USG
stwierdzono u dziecka bezmdzgowie.
Lekarze zaproponowali maltzonkom
aborcje. Odmowili. Z radoscig przyjeli
dziecko. Maria Grazia Letizia (grazia
to z wloskiego ,laska”, a letizia - ,ra-
do$¢”) urodzita si¢ 10 czerwca 2009
r., sitami natury, zostala ochrzczona
i zmarla 38 minut po porodzie. Po-
grzeb dziewczynki byl przezywany
z tym samym pokojem, jaki towarzy-
szyt oczekiwaniu na jej narodziny.

Nieco poézniej matzonkowie spodzie-
wali sie kolejnego dziecka, Davida
Giovanniego. Podczas badania USG
okazalo sie, ze chlopiec nie ma ndg.
Matzenistwo rozpoczeto wiec pla-
nowanie przyjecia na $wiat dziecka
z niepelnosprawnosécia. Enrico stal
si¢ ekspertem od dziecinnych pro-
tez. Wspominal: Zaczglem planowac
udogodnienia w domu, tak by synek
mégt si¢ spokojnie rozwijac. Jego nie-
petnosprawnos¢ nas nie przerazata,
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0. Vito D’Amato, ojciec duchowy Chiary Corbella Petrillo

cieszylismy sig zyciem, ktére zostato
nam dane. Pdiniejsze badanie USG
wykazalo, ze chlopczyk nie ma nerek
i ma niewyksztalcone inne organy.
Davide urodzit si¢ 24 czerwca 2010 r.,
zostal ochrzczony, zmarl pét godziny
po porodzie w ramionach rodzicéw.
Po powrocie do domu, Chiara napisala
w swoim dzienniku: Jesli Davide mégl-
by mowié, powiedziatby pewnie jedno
zdanie: ,Jestem wspaniaty!”.

Chiara i Enrico zostali obdarzeni trze-
cim dzieckiem. Chlopczyk rozwijal
si¢ dobrze. Jednak Chiara zauwazyla
u siebie zmiane na jezyku. Niedlugo
potem postawiono diagnoze: nowo-
twor zlodliwy. Lekarze namawiali
Chiare na aborcje. Po wielu odmowach
Chiary, zaproponowano jej wczeéniej-
szy porod. Kobieta dla dobra dziecka
zdecydowala o odroczeniu leczenia
onkologicznego.

Dla wigkszosci lekarzy - pisze Chia-
ra — Francesco byt tylko siedmiomie-
siecznym plodem. A tg, ktorg nalezato
uratowac, bytam ja. Ale nie miatam za-
miaru narazac zycia Francesca na ryzy-
ko z powodu statystyk, ktére w zadnym
wypadku nie byly pewne.

Chiara walczyla o kazdy kolejny
dzien synka. Podczas cigzy poddala
sie jedynie pierwszej z dwdch ope-
racji jezyka. Druga przeprowadzono
3 dni po urodzeniu zdrowego Fran-
cesca. Po powrocie do domu szybko

rozpoczeta chemioterapie i radiotera-
pie, ale nowotwor mial juz przerzuty
do weztéw chlonnych, ptuc, watroby
i do prawego oka.

30 maja 2012 r. razem z mezem $wie-
towali pierwsze urodziny synka.
W prezencie Chiara napisata list do
Francesca (list ten zostal podarowany
kazdemu z uczestnikéw konferencji).
13 czerwca 2012 r. Chiara zmarta.

List do syna stal sie testamentem Chia-
ry odczytanym przez meza na jej po-
grzebie:

Drzigki Marii i Davidovwi zakochalismy
sie bardziej w zyciu wiecznym i prze-
staliSmy ba¢ si¢ Smierci. Bég ich nam
zabral, by podarowaé nam wigksze
i otwarte serce, by przyjgé Wiecznos¢
jeszcze w tym Zzyciu. (...) Francesco,
ide do nieba zajg¢ sie Marig i Davi-
dem, a ty zostaniesz z tatg. Tam bedg
sie za was modli¢. Pan Bog od zawsze
chciat, zebys zyt i On sam wskaze ci
droge, jesli otworzysz przed Nim swoje
serce. Zaufaj Mu, bo naprawde warto.
Mama Chiara i Tata Enrico

Dzieki Chiarze i Enrico, 0. D’Amato
uczy! si¢ kaptanstwa i chrzescijanskiej
drogi zycia. Zycie czlowieka nie wy-
petnia sig na ziemi, zycie prawdziwego
czlowieka spetnia si¢ w niebie w relacji
z Bogiem. Dokonanie aborcji nienaro-
dzonego dziecko oznacza abortowanie
siebie samego — podsumowal.

Opieka nad tymi,
ktorzy sprawuija opieke

Mary Carroll Sullivan z Archidie-
cezji Bostonskiej, pielegniarka, bio-
etyk i doktor prawa, zwrdcita uwage
na konieczno$¢ organizowania pomo-
cy tym, ktérzy na co dzien opiekujg sie
chorymi. Na skutek postepu medycz-
nego choroby niegdy$ letalne dzisiaj
stajg si¢ przewlekle. W zwigzku z tym
zwiekszyla sie liczba potrzebujacych
stalej, dlugoterminowej opieki. Wiaze
si¢ to m.in z wydatkami, ktorych sek-
tor publiczny w znacznej mierze nie
pokrywa, oraz z coraz czesciej spoty-
kanym zespofem wypalenia opieku-
na wynikajacym z niedostatecznego
wsparcia ze strony otoczenia. Wedlug
doswiadczenia Sullivan zespét ten jest
efektem nie tyle fizycznego zmeczenia,
ile obcigzenia psychicznego.

Co znaczy nie szkodzic? - gtos ze
Standéw Zjednoczonych

Byron Calhoun i John Lantos wyjasni-
li, w jaki sposéb w ciggu ostatnich 30
lat rozwineta si¢ koncepcja hospicjum
perinatalnego i jak pléd zaczal byc¢
uwazany za prawdziwego pacjenta,
ktérym nalezy sie zaja¢ w sposdb wie-
lowymiarowy. Dr Byron Calhoun, spe-
cjalista medycyny matczyno-ptodowej
z West Virginia University w USA wy-
glosit wygtad: Co znaczy nie szkodzic.
Etyka medyczna i cigza z rozpozna-
niami niepozgdanymi, w ktorym pod-
kreslil potrzebe oferowania rodzinom
wyboru na rzecz zycia.

Z kolei John Lantos, profesor pediatrii
na Uniwersytecie Missouri, zalozy-
ciel i dyrektor Dziecigcego Szpitala
Chlidren’s Mercy Hospital oraz Cen-
trum Bioetyki w Kansas City w USA
zaprezentowal wyktad Pediatria i po-
toznictwo w obliczu chirurgii prenatal-
nej w wadach letalnych i nieletalnych.
Specjalista przesledzil histori¢ chi-
rurgii i diagnostyki okotoporodo-
wej, ktore stawiajg lekarzy w obliczu
ogromnych probleméw etycznych.

Poporodowe leczenie paliatywne
- doswiadczenia kliniki Gemelli

W sesji popotudniowej uczestnicy kon-
ferencji mogli wystucha¢ wystapienia
prof. Patrizii Papacci, neonatologa z Po-
liclinico Agostino Gemelli z Rzymu,



na temat Poporodowych metod leczenia
paliatywnego. Prof. Papacci wyjasni-
ta, ze opieka paliatywna jest blednie
kojarzona tylko z konicem Zycia, pod-
czas gdy jest ona opiekq wspomagajaca
i zwigkszajaca jako$¢ zycia noworod-
kow. Co wiecej, opieka paliatywna
nie oznacza zarzucenia leczenia, ale
daje czas na dalsze badania i kontrolg
- podkreslita Papacci.

Niebezpieczeristwo eugeniki

Konczacy konferencje wyklad, zaty-
tutowany Zycie na rozdrozu ludzkosci:
kwestie zasadnicze, kryzysy i dylematy
wyglosita dr Alexandra Aude Henrion-
-Caude, francuska genetyk z instytutu
Inserm i czlonkini Krajowej Komisji
Bioetycznej Francji.

Henrion-Cude oméwila innowacyj-
ne metody stosowane w badaniach
choréb genetycznych oraz podejscie
eugeniczne wykluczajace najstabszych
i ostatecznie prowadzace do popra-
wiania Stworcy. Francuska genetyk
zaznaczyla, ze proces, ktéry prowadzi
do praktyk takich jak macierzynstwo
zastepcze czy selekcja zarodkéw, moze
skutkowa¢ klonowaniem ludzi.

Konferencie zamkneta podse-
kretarz Dykasterii ds. Swieckich,
Rodziny i Zycia, prof. Gabriella
Gambino.

Powiedziala, miedzy innymi: Pierw-
szym krokiem bylo umozliwienie wam
nawigzania kontaktu, aby wszyscy
dowiedzieli si¢ o modelach towarzy-
szenia i opieki, ktére mogg by¢ od-
tworzone w kazdej czesci Swiata, oraz
rozpowszechnienie materiatow, nad
ktérymi mozna podjgé refleksje. Teraz
do was nalezy kontynuowanie tej pra-
cy. Wiedzcie, ze zawsze mozecie liczyé
na wsparcie Dykasterii ds. Swieckich,
Rodziny i Zycia.

Szczegdlnym przezyciem dla uczest-
nikéw konferencji byla audiencja
u Papieza Franciszka. Na wstepie Pa-
piez stanowczo skrytykowal postawe
dominujacej dzi$ kultury odrzucenia,
na skutek ktorej niektére dzieci, ze
wzgledu na chorobe, nie zastuguja
na zycie i sa skazane na $mier¢.

Kazde dziecko, ktére pojawia sie w tonie
matki jest darem, ktory zmienia historie

rodziny. Takie dziecko trzeba przyjgc,
kocha¢ i otoczyé troskg. Zawsze! (...)
Zycie ludzkie jest Swigte i nienaruszal-
ne. Dlatego nalezy z calg stanowczoscig
odradzal stosowanie diagnozy prena-
talnej w celach selekcyjnych, poniewaz
jest to wyrazem okrutnej mentalnosci
eugenicznej, ktéra odbiera rodzinom
mozliwos¢ przyjecia i kochania swego
najstabszego dziecka.

Na koniec Biskup Rzymu podzielit sie
z obecnymi historig z czaséw pracy
w Buenos Aires.

Pewna 15-letnia dziewczyna z zespotem
Downa zaszla w cigze i rodzicie udali
sie do sedziego po zezwolenie na abor-
cje. Sedzia, cztowiek prawy i powazny,
zbadal ten przypadek i powiedziat:
~Chee porozmawial z tg dziewczyng’
Ona przyszia, usiadta. On zapytat: ,,co
cijest?” ,Jestem chora”. ,A co to za cho-
roba?” ,Powiedzieli mi, ze mam w $rod-
ku pasozyta, ktéry zzera mi Zolgdek,
dlatego niezbedny jest zabieg”.

»Nie, ty nie masz robakéw, ktore zze-
rajg ci zolgdek. Wiesz, co tam masz?
Dziecko!”

I ta dziewczyna z zespotem Downa po-
wiedziata: ,Alez to pigkne!” Na tej pod-
stawie sedzia nie zgodzit sig na aborcje.
Matka chciata tego dziecka. Urodzita
sig dziewczynka. Minety lata. Uczyla
sig, rozwingla, zostata adwokatem.
I odkgd poznata swq historig, co roku
na swe urodziny dzwonita do sedziego,
by mu podzigkowa¢ za to, ze sig uro-
dzita. Z zycia wzigte. Zmart sedzia,
a ta dziewczyna jest dzis prokuratorem.
Czyz to nie pigkne! Aborcja nigdy nie
jest odpowiedzig, ktérej szukajg kobiety
i rodziny.

Kazdy dzien konferencji rozpoczy-
nal sie¢ Modlitwg Tak dla zycia! Tekst
modlitwy  zostal  przettumaczony
na potrzeby Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, jest thtumacze-
niem nieoficjalnym.

Aleksandra Michalak

Wkiad merytoryczny:
Monika Dymerska

Zdjecia wykorzystane w artykule pochodza
z prywatnego archiwum Dykasterii ds. Swiec-
kich, Rodziny i Zycia oraz Fundacji ,.II cuore in

una goccia’.

Modlitwa Tak dla zycia!

Panie, dzigkuje za wspaniaty dar Zycia!

Za kazdym razem wielkg tajemnicq dla nas jest wiedziec,

Ze nas stworzyles na Twoj obraz i podobieristwo.

Pomoz nam rozpoznac piekno kazdego ludzkiego Zycia,

Poméz kazdego dnia urzeczywistniac stowami i czynami wyrazne

»Tak” dla Zycia, nawet jesli bytoby niezwykle kruche,

w kazdym stanie i na kazdym etapie egzystencji.

Oddal od nas oszustwo kultury odrzucenia,

aby wszyscy mogli poznad i zrozumiec cud i unikalnos¢ zycia,

ktore rozbrzmiewa w tonie kazdej kobiety.

Aby kazde dziecko moglo czué si¢ kochane i objete czutoscig i troskliwg

opiekg Ojca, przez nasze rece.

Daj nam, Panie, nadzieje¢ poznania glteboko w naszych sercach,

Ze udreka przemieni sie w rados¢, a kazda za zostanie otarta,

w petni blogostawionej jednosci z Tobg.

Dzigkuje, Panie Jezu.
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S;;blse desiiiadczenia
Amy Kuebelbeck

Amy Kuebelbeck moderowala jeden z paneli podczas konferencji Yes to Life!.
Aleksandra Michalak - uczestniczka kongresu, przeprowadzila z niag wywiad
dla naszego kwartalnika ,,Hospicjum”.

my Kuebelbeck pracowala jako

reporterka i redaktorka agencji
Associated Press oraz innych wydaw-
nictw prasowych. Jest wspolautorka
ksigzki A Gift of Time: Continuing
Your Preg-nancy When Your Baby’s
Life Is Expected to Be Brief opubli-
kowanej w 2011 przez Johns Hopkins
University Press, wydanej w Polsce
w2017 roku przez Krakowskie Hospi-
cjum im. Ks. Jozefa Tischnera (,,Dar
czasu. O kontynuowaniu ciazy z nie-
uleczalnie chorym dzieckiem”; ksigz-
ka dostepna jest pod adresem: https://
darczasu.hospicjumtischnera.org/).
W wydanym w 2003 roku przez Lo-
yola Press pamietniku Waiting with
Gabriel: A Story of Cherishing a Ba-
by’s Brief Life (Czekajac z Gabrielem.
Historia milosci do krotkiego Zycia)
podzielila sie¢ wlasnym doswiadcze-
niem przezywania ciagZy obarczonej
diagnoza prenatalng wskazujaca
na krotki czas przezycia niemowle-
cia. Amy jest tez zalozycielka strony
internetowej  PerinatalHospice.org
bedacej zbiorem informacji dla ro-
dzicow i opiekunow osob chorych

na temat hospicjow perinatalnych
i opieki paliatywnej. Strona ta byla
wielokrotnie cytowana podczas kon-
ferencji Yes to Life! W drugim dniu
konferencji, ktory mial charakter
miedzynarodowy, Amy Kuebelbeck
moderowala jeden z paneli. Mialam
zaszczyt przeprowadzic z nig wywiad
dla kwartalnika Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci.

Przed konferencja profesor Giusep-
pe Noia z fundacji Il Cuore in Una
Goccia Onlus podkreslit znaczenie
synergii zachodzacej miedzy nauka,
rodzing i wiarg, wskazujac tym sa-
mym na model, w ktérym wiedza
i $wiadomos¢ przechodza na pozio-
mie duchowym swoista transforma-
cje - od lacinskiego pojecia sapére
(wiedzie¢) do sapere (smakowad), co
oznacza rozsmakowanie sie w otocze-
niu opieka cennego i kruchego daru
Zycia.

Amy, to podejscie stalo sie pani oso-
bistym doswiadczeniem. Jakie sa
pani przemyslenia na ten temat? Co

bylo najtrudniejsze na poczatku tej
drogi? Gdzie pani i pani maz znalezli
pomoc i wsparcie w podejmowaniu
decyzji?

Podjecie decyzji o kontynuowaniu cig-
zy, gdy si¢ wie, ze twoje dziecko bedzie
prawdopodobnie zyto bardzo krétko,
to - jak kazdy sie¢ moze domysla¢ -
trudne i bolesne doswiadczenie, kwe-
stia elementarna, ktorg kazdy moze fa-
two pojaé. Bardzo podoba mi sie to, jak
profesor Noia uzyl stow sapére i sapere,
by ten stan opisaé. Pokaza¢, jak ro-
dzice, ktory krocza ta Sciezka, a takze
opiekunowie, ktory im tej wedréwce
wspolczujaco towarzysza, dochodza
do $wiadomosci, ze to, czego doswiad-
czajg, jest czyms$ znacznie glebszym
niz smutek. Rodzice s3 w stanie sma-
kowac¢ piekno krétkiego zycia swojego
dziecka, a do$wiadczenie to moze by¢
przezywane znacznie tagodniej w ro-
dzinach, ktdre otoczone sg kompetent-
na i czula opieka.

Dla nas najtrudniejsze bylo to,
ze czuliémy sie, jakbySmy wedrowali
po omacku. Pamietam, ze myélalam
»Jak mam to zrobi¢? Czy ktokol-
wiek przede mng zrobit co$ takiego?”
Moja rodzina nie otrzymala opieki



hospicjum perinatalnego, bo wéwczas
idea takiego hospicjum nie byta jeszcze
powszechnie znana (nasz syn, Gabriel,
urodzil sie w 1999 roku). Ale spotka-
liSmy pielegniarke, ktéra utwierdzita
nas w przekonaniu, ze mamy wyjatko-
wa szanse bycia rodzicami tego dziec-
ka. To ona pomogta nam p6js¢ ta $ciez-
ka. Czasem wystarczy jedna oso-ba. I,
co zawsze powtarzam stuchaczom ze
srodowisk medycznych, by¢ moze ty
jestes ta osoba.

Czy medycyna prenatalna moze by¢
pelna czulosci? Jakiej rady udzie-
litaby pani lekarzom, jesli chodzi
o polaczenie profesjonalizmu z de-
likatnoscia? Jak powinni traktowa¢
pacjentow, ktorzy stoja przed trud-
nym wyborem - zycia lub §mierci ich
dziecka?

Medycyna petna czuloéci - to bardzo
piekna fraza. Lekarzom poradzitabym
przede wszystkim, by informowali
pacjentéw, ktérym przedstawiono
diagnoze nieuleczalnej choroby ich
nienarodzonego dziecka, ze kontynu-
owanie cigzy i otoczenie dziecka opie-
kg paliatywng jest realnym wyjsciem
z sytuacji i wielu rodzicow uznato to
podejscie za wartosciowe i kojace. Czo-
lowe instytucje medyczne w Stanach
Zjednoczonych (American College of
Obstetrics and Gynecology, the Ame-
rican Academy of Pediatrics, and the
Society for Maternal-Fetal Medicine)
przedstawily wazne stanowisko, ze pa-
cjenci winni by¢ informowani o moz-
liwosci otrzymania perinatalnej opieki
paliatywnej.!

Lekarze i inni przedstawiciele per-
sonelu medycznego powinni dawac
rodzicom pewno$¢, ze ani oni, ani ich
dziecko nie zostang pozostawieni sami
sobie. Lekarze majg dostep do infor-
magji, jak takiej opieki udziela¢.? Nie
zawsze mozna wyleczy¢, ale zawsze
mozna nie$¢ pomoc i ulge.

Dlaczego postanowila pani stworzy¢
strone PerinatalHospice.org?

Kilka lat po tym, jak Gabriel naro-
dzit sie i umarl, przeczytatam artykut
dr. Byrona Calhouna, ktéry mial tez
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Amy Kuebelbeck (w srodku) z uczestniczkami konferencji: Monikg Dymerska
i Aleksandrg Michalak

wystapienie na watykanskiej konfe-
rencji, w ktorym to artykule przestawit
pomyst hospicjum perinatalnego. Juz
samo to pojecie sprawilo, ze pomyséla-
tam ,To jest to! Dokladnie to probu-
jemy zrobi¢!” Znalaztam stowa, ktére
opisywaly co$, co sami probowalismy
stworzy¢. Pomyslatam, ze kto§ powi-
nien zrobi¢ wigcej, by te ide¢ rozpro-
pagowa, ze moze nalezatoby stworzy¢
strone internetowg. A potem zrozu-
miatam, Ze przeciez to ja moge poméc
w ten sposob. Moja strona zawiera
obecnie liste ponad 300 hospicjow pe-
rinatalnych i programow opieki palia-
tywnej na calym $wiecie, a takze obfitg
bibliografie artykutéw publikowanych
w wydawnictwach medycznych oraz
inne wskazowki dla rodzicéw. Bytam
tez gléwna autorka ksiazki A Gift of Ti-
me: Continuing Your Pregnancy When
Your Baby’s Life Is Expected to Be Brief,
wydang w nadziei, ze dzigki niej po-
mozemy wielu rodzicom i sprawimy,
Ze poczujg sie mniej samotni.

Amy, w 2006 roku stworzyla pani
grupe mailingowa opiekunéw osob
chorych, ktora obecnie liczy ponad
400 osob. Jest pani jej moderatorka,
a takze regularnie dzieli si¢ infor-
macjami na temat hospicjow perina-
talnych z kilkoma tysigcami uzyt-
kownikéw obserwujacych pani profil
na Facebooku i Twitterze. Dlaczego
poswieca pani tyle czasu na media
spolecznosciowe? Czy nie byloby
lepiej przeznaczy¢ go na spotkania
z rodzinami i osobiste dzielenie si¢
doswiadczeniem?

Dobre pytanie. Kazdy ma jaki$ dar
i wydaje mi sie, ze inni ludzie s3 bar-
dziej ode mnie utalentowani do udzie-
lania bezposredniego wsparcia. Jako
dziennikarka, mam latwo$¢ w zbie-
raniu informacji i przekazywaniu ich
na pis$mie, wiec czuje, ze w ten sposob
jestem bardziej uzyteczna. Mysle o tym
jak o sianiu ziarna w wielu réznych
miejscach. Nigdy tez nie chciatam, by
uwaga skupiata sie na mnie i moich
osobistych doswiadczeniach. Opisa-
tam je w ksiazce Waiting with Gabriel,
bo kiedy bytam w cigzy, rozpaczliwie
poszukiwalam takich ksiazek i nicze-
go nie moglam znalez¢. Napisatam te
ksigzke, majac nadzieje, ze dzieki niej
cho¢ jeden rodzi¢ poczuje sie mniej sa-
motny. Przykro mi, ze s3 rodzice, ktéry
takich ksigzek potrzebuja, ale miatam
zaszezyt ustysze¢ od wielu rodzicow,
ze zaréwna ta ksiazka, jak i A Gift of
Time, przyniosty im pocieche. Mysle,
ze pisanie pozawala dotrze¢ do znacz-
nie wiekszej liczby rodzin i przedsta-
wicieli $rodowiska medycznego.

Jest pani zapraszana na wiele konfe-
rencji medycznych w Stanach Zjed-
noczonych, Kanadzie, Republice Cze-
skej, Anglii, Wloszech czy w Nowej
Zelandii. Jakie sg pani wrazenia ze
wspolpracy z przedstawicielami $ro-
dowisk medycznych tak réznych kra-
jow i kultur? Czy czesto stykala sie
pani z personelem medycznym, ktory
bez namystu okreslat dziecko w onie
matki jako ,niezdolne do zycia”?

I [journals.lww.com/greenjournal/fulltext/2019/09000/Perinatal_Palliative_Care_ ACOG_COMMITTEE_OPINION,.48.aspx]
2 [zob. np. perinatalhospice.org/resources-for-caregivers.|
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Od lewej: prof. Gabriella Gambino i Amy Kuebelbeck

Doswiadczenie rodziny dowiadujacej
sie z diagnozy prenatalnej, ze ich maja-
ce sie narodzi¢ dziecko jest chore nie-
uleczalnie, oczywiscie nie jest w zaden
sposob ograniczone geograficznie. Po-
trzeba otoczenia takich rodzin opieka
istnieje wszedzie. Wspaniale jest spo-
tyka¢ w réznych miejscach tak wielu
ludzi, ktorzy o tym my$la. Dzielenie sie
wiedzg i wzajemne inspirowanie moga
przyczyni¢ si¢ do poprawy w dziedzi-
nie opieki na nieuleczalnie chorymi.

Majac tak dlugie do$wiadczenie
w niesieniu pomocy rodzicom i pra-
cownikom sluzby zdrowia w dzie-
dzinie opieki perinatalnej, jakie pro-
blemy dostrzega pani w $rodowisku
medycznym czy duszpasterskim?
Co wymaga poglebionej refleksji? Co
trzeba zmieni¢, by pacjent i rodzina
byli traktowani i wspierani holistycz-
nie?

Powiedzialabym, ze najwiekszg prze-
szkoda jest podejscie lekarzy i innych
os6b, ktére w dobrej wierze przeko-
nuja, ze aborcja jest najlatwiejszym
wyjéciem z sytuacji, przede wszystkim
dla matki, i nie s $wiadome, jakie
korzyéci dla emocjonalnego zdrowia
rodzicéw przynosi donoszenie cigzy.
Jednak kiedy ci sami lekarze zaob-
serwujg dzialanie perinatalnej opieki
paliatywnej w praktyce, mogg zmieni¢
zdanie. Jak powiedziata pewna piele-
gniarka, autorka programu perinatal-
nej opieki paliatywnej, lekarze, ktérzy
na poczatku byli najbardziej sceptycz-
ni, stali si¢ jej najbardziej zagorzatymi
sojusznikami.

Zaskoczyto mnie, ze w niektorych
miejscach na $wiecie nadal stosowane
sa anachroniczne praktyki, okreslane

mianem ,perinatalnego  wsparcia
po stracie dziecka”, czyli opieki nad
rodzicami, ktorzy dos$wiadczyli cze-
sto niespodziewanej $mierci dziecka
z powodu poronienia, martwego uro-
dzenia lub zgonu noworodka. Praktyki
te polegaja na szybkim zabraniu ciala
dziecka, aby rodzice nie mogli go zo-
baczy¢, przytuli¢, nada¢ mu imienia,
a nawet godnie pochowaé. W latach
80. w Stanach Zjednoczonych pracow-
nicy stuzby zdrowia i rodzice zaczeli
kwestionowa¢ te praktyki i dzi$ ro-
dzice moga spedzi¢ czas z dzieckiem
po jego $mierci, budujac wspomnienia,
robigc zdjecia czy zbierajac pamiatki,
takie jest odbicie stopek dziecka. Jak
dowiodly badania, takie podejscie
jest na diuzsza mete o wiele lepsze dla
emocjonalnego zdrowia rodzicéw. Ho-
spicja perinatalne i opieka paliatywna
czerpia z tych nowych praktyk ,wspar-
cia w zafobie”. Jednak w miejscach,
gdzie si¢ one jeszcze nie przyjety, naj-
wyrazniej istnieje potrzeba uczenia sie,
czym jest perinatalna opieka paliatyw-
na.

Mysle, ze pierwszym krokiem jest
budowanie $wiadomo$ci na temat pe-
rinatalnej opieki paliatywnej. Potem
nalezy te informacje¢ mozliwie szero-
ko rozpowszechniaé. Wlaczy¢ zajecia
na temat perinatalnej opieki paliatyw-
nej do programu nauczania w szkofach
medycznych, pielegniarskich czy po-
tozniczych, dzieki czemu wyszkoli sie
nowe pokolenie pracownikéw stuzby
zdrowia. Pragnetabym, by moja strona
stala si¢ zbedna, gdyz pewnego dnia
wszystkie szpitale poloznicze beda
kompetentnie zajmowaly sie rodzi-
nami dzieci, u ktdérych prenatalnie
stwierdzono nieuleczalng chorobe.

Co pania najbardziej poruszylo pod-
czas konferencji Yes to Life!?

Niezwykle inspirujacym bylo zoba-
czy¢ setki uczestnikow z calego $wiata,
ktorzy sg zainteresowani niesieniem
pomocy rodzinom i ich malenstwom.
Ucieszylam si¢ tez, widzac znajome
twarze, a takze mogac po raz pierwszy
porozmawiaé bezposrednio z ludZmi,
ktorych do tej pory znatam tylko wir-
tualnie. To bylo niezwykle dojmujace
doswiadczenie Kosciola Powszech-
nego. Wierze, ze ta konferencja przy-
niesie liczne owoce na calym $wiecie
i pomoze wielu ludziom.

Czy zechcialaby pani podzieli¢ sie
wrazeniami z audiencji u Papieza
Franciszka? Czy to spotkanie bylo
dla pani inspiracja do nowych poszu-
kiwan czy dzialan?

Och, audiencja u Papieza Franciszka!
Kiedy czekalismy na Ojca Swietego
w Sali Klementynskiej, napiecie rosto,
a ja czytalam napisany przez niego
tekst i pamietam, ze poczutam jakby
elektryczny wstrzas, gdy zobaczylam,
ze papiez zamierza uzy¢ sformutowa-
nia hospicjum perinatalne (po wlosku
hospice perinatale). Rado$¢ rozpierala
mi serce.

Denerwowalam si¢ tym spotkaniem,
cho¢ Papiez znany jest z lagodno-
§ci i uprzejmoéci. W moim bardzo
marnym wloskim powiedzialam mu,
ze moj maz i ja jesteSmy tam, bo mie-
lismy synka o imieniu Gabriel, ktory
mial problem z sercem. A kiedy prze-
szlismy na bok, z trudem moglam
uwierzy¢, Ze wlasnie rozmawialtam
z Papiezem Franciszkiem, ktérego tak
podziwiam.

Nie wiem, jakie to spotkanie wyda
owoce. Ale pamietam jedno. Kiedy
Gabriel umarl, pewien ksigdz napi-
sal do nas ,Ciekawe, dokad Gabriel
was zabierze”. Wtedy nie mialo to dla
mnie wielkiego znaczenia. Teraz wi-
dze, ze Gabriel zabral nas do pigknych
miejsc - dostownie i w przenosni. I le-
piej rozumiem znaczenie jego imienia:
postaniec.
Rozmawiata
Aleksandra Michalak
Przeklad z jezyka angielskiego
Beata Bialy



