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Niedawno podczas emisji jednego z programéw telewizyjnych, przedstawiano pewien szpital. W
zasadzie chodzito o oddziat dla wczeéniakdw — tych urodzonych przed czasem. Wspaniale
przedstawiony oddziat i kierownik tej kliniki...

Przecieratam oczy ze zdumienia i powstrzymywatam torsje, ktére byty odruchem na obrazy
wnetrz i lekarzy tak dobrze mi znanych.

Zastugi: cudownie odratowane dzieci z waga 500 gr.

Z p. Docentem spotkatam sie w styczniu ubiegtego roku, podczas sympozjum zwotanego przez
lekarzy co do przysztosci mojego 11-letniego syna i decyzji o zatozeniu mu rurki tracheo
utatwiajgcej oddychanie. Ten sam ,cudownie” ratujgcy wczesniaki zwrécit sie do mnie stowami:
,Podjelismy decyzje o nie zaktadaniu synowi rurki tracheo... i bedziemy sie starali
wyperswadowac pani te decyzje, poniewaz syn pani nie rokuje!!! Nie ma takze dalszej
perspektywy leczenia w chorobie Battena. ” | tutaj bezposrednio zwrdcit sie do mnie Docent: ,p
odczas diugoletniej praktyki lekarskiej, tym razem z catg Swiadomoscig moge stwierdzic, ze
lepsze dla takiego dziecka sg dwa miesigce ,duszenia sie” (!!l), niz kilka lat umierania pod
respiratorem. Odchodzimy od metody uporczywej terapii i sztucznego podtrzymywania Zycia.

Stowa wypowiadane lakonicznie, spokojnie, bez emociji... Jak o kawatku drewna, kukle, na
pewno nie o cztowieku, ktéry czuje, rozumie, cierpi i nikt nie wie, czy chce zyé. Decyzja, ktorej
oczekujg jest nieludzka... Dziesie¢ par ludzkich oczu wpatrzonych w matke, ktéra wiasnie
,2umarta”... Tak mato pamietam z tego dnia, to byt jeden z tych ,najgorszych w zyciu”, gdy kto$
wymaga ode mnie rzeczy niemozliwych. Jak mozna skazaé cziowieka na ,duszenie sie” przez
dwa miesigce twierdzac, ze to ,TYLKO dwa miesigce”?!

Po szoku, lawinie tez i glupich uwagach, ze moze potrzebuje rozmowy z ksiedzem, ktéry mnie
,r0zgrzeszy” z podjecia decyzji o nieudzieleniu pomocy wtasnemu dziecku podczas duszenia i
umierania w ten sposob — nie wytrzymatam!

Moze i Docent ma te swojg wieloletnig praktyke! Moze ma na swoim koncie tysigce
uratowanych wczes$niakdéw! Ale nie ma pojecia, jak to jest mie¢ jedynego syna, ktérego co dnia
traci sie przez chorobe... Nie ma takze pojecia, jak dzielny jest ten chtopczyk, ile przeszedt i jak
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bardzo pieknie walczy kazdego dnia!

Nie wiem, co znaczy ,brak oddechu, sine usta i twarz”. M6j syn wie! Wiedzg takze osoby z rurkg
tracheo, u ktérych szukatam pomocy, by mogty mi powiedzieé, co sie wtedy czuje i co my$lg na
ten temat. Pytatam osoby, ktére méwig i rozumieja, a choroba sprawita, ze muszg byé
wspomagane oddechowo. Ustyszatam co$, o czym w zasadzie wiedziatam i tylko mogtam sobie
wyobrazac, jak ogromnym cierpieniem jest niemoc ztapania oddechu.

W zasadzie decyzja moja od poczatku byta podjeta...

Brzmiata: Nigdy nie pozwole na to, by moéj syn sie ,dusit” przez dwa miesigce, czy kilkanascie
nastepnych!!! Jesli tylko zajdzie taka potrzeba, méj syn zostanie podpiety do respiratora! Zaden
Docent nie moze odméwié¢ mi ratowania dziecka! Nie jest tez Bogiem, by twierdzi¢, ze to jest dla
niego najlepsze!!!

A swoje ,jest pani mtoda, moze pani jeszcze zaczgc inne Zycie, po co taki bagaz?” proponuje
wsadzi¢ sobie w...!!!

Jestem Matka — za wtasne dziecko oddam zycie, jeéli taka bedzie potrzeba! Zaden ksiadz, czy
inny cztowiek, nie moze zdja€ ze mnie odpowiedzialno$ci za ratowanie mojego dziecka do
konca.

Kazdy dzien naszej walki jest najpiekniejszg droga krzyzowg naszego zycia. Jestem dumna z
tego kim jestem i kim sie statam, bedgc matkg dziecka z niepetnosprawnoscia.

Kazdy cztowiek jest wart ratowania, panie doktorze, ten z 500 gramami i ten 11-letni, o ktérego
dniach decyduje Bég, nie cztowiek... Wyrzucitam tych kilka stéw z siebie na jednym oddechu —
nikt mnie nie zrozumiat... Dla nich to juz byt koniec, z ktérym ja, matka, nie chciatam sie
pogodzié. Nikt nie widziat w moim dziecku cudu, nie rozumiat, jak mozna sie cieszy¢ z gtupiego
usmiechu! Jak mozna celebrowac kazdy dzien i chwile! Po co??? Patrzyli na mnie, jak na
ptaczgcg wariatke!

Przez ten program tyle bolu wrdcito... Pieknie przedstawiane korytarze ludzkiego cierpienia,
usmiechniete i zadowolone matki wczes$niakdw... Dlaczego nikt nie sfilmowat innego oddziatu,
tego, gdzie odbiera sie dzieciom prawo do zycia?! Gdzie matki tygodniami lezg na podtodze
przy swoim ,matym cudzie”, nic nie wartym dla lekarza? Dlaczego nie pokazuje sie ,brzydoty”
niepetnosprawnosci? Sympozjum, na ktérym dwadziescia os6b wpatruje sie w ciebie, jak w
niezrownowazong psychicznie osobe, ktdra nie wiadomo dlaczego chce ratowacé ,wrak
cztowieka” i nie chce wygodnego zycia, ktére jej sie oferuje bez ,ktopotu”? Dlaczego tak mato
pokazuje sie zwyktego zycia z niepetnosprawnoscig?! Bo to brzydko ciekngca $lina, pampersy,
odchody, ktére wyciggasz z mito$cig wtasnymi rekami! Po co ci to??? Jak trudno patrzeé, gdy
matka nie moze przenies¢ swojego 40-kilogramowego dziecka, kazdy odwraca wzrok. Po co ci
to? Peg — jedna rurka, druga wcigz wyciggajaca zalegajacg wydzieline... bedzie kolejna... Po co
ci to? Tona zasikanych kocéw, podktaddw, kolejny tydzien bez spania... Po co ci to?

Przeciez jeste$ jeszcze mitoda... Mozesz nawet — jak sie uprzesz — mie€ jeszcze inne dzieci...
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Zdrowe...
Wiesz, co to Mito$é... Wtasnie to...
.Matka... stata pod krzyzem Jego...’

Matgorzata Janik
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