OIL £6dz _Najnowsze Jak dobrze rozmawia¢ o zyciu i Smierci

Jak dobrze rozmawiac o zyciu i Smierci

W niedziele, 9 lipca 2023 r. odbyto sie pierwsze z cyklu spotkan pt.: ,,O dobrej smierci. Tanatoedukacja
dla lekarzy”, zorganizowane przez Koto Matek Lekarek przy OIL w todzi. Spotkanie pt.: ,Empatia - jak
rozmawiac z rodzicami o umieraniu i Smierci ich dziecka” byto réwniez bezposrednio transmitowane
na platformie Teams.

Patrycja Proc

Warsztaty potaczone z prelekcjg prowadzita lek. med. Eugenia Szuszkiewicz , pediatra in spe, matka-
lekarka, pracujaca m.in. w fundacji Gajusz. W czasie spotkania prelegentka poruszyta rézne aspekty
dobrej rozmowy z rodzicami terminalnie chorych dzieci. Wyktad poprowadzony byt wedtug znaczenia liter
w stowie ,EMPATIA" tj.: ,e - emocje, ,m” - miejsce osoby i czas, ,p" - perspektywa pacjenta, ,a" -
adekwatny jezyk, ,t" - tres¢ wiadomosci, ,i” - informacje dodatkowe, ,,a"” - adnotacja w dokumentaciji.

Samo spotkanie byto dla uczestnikédw bardzo poruszajgce, w niektérych momentach trudno byto
opanowac ptynace tzy. Byto to jednak bardzo oczyszczajace doswiadczenie i wielu z nas po prostu
potrzebne. Wszyscy dotykamy tajemnicy smierci na ktéryms etapie naszego zycia zawodowego

i prywatnego, ale dla niektdérych byta to pierwsza mozliwos¢ takiej szczerej rozmowy o sprawach
ostatecznych. Po zakonczonej prelekcji, uczestnicy siedzac w kregu, mogli podzieli¢ sie swoimi uczuciami
oraz wspomnieniami, snujac przy tym plany dalszych spotkan.

"PANACEUM": - Skad wzieto sie u pani doktor zainteresowanie medycyna
paliatywna?

EUGENIA SZUSZKIEWICZ: - MySle - chociaz moze to Smiesznie zabrzmi - ze to
medycyna paliatywna wybrata mnie. Tak naprawde na studiach nie myslatam, aby
zajmowac sie wtasnie tym obszarem, bo na medycynie przede wszystkim uczg nas, jak
ratowac zycie. Na studiach dziatatam jednak w Kole Pediatrycznym, bo chciatam zawsze
by¢ pediatrg i pracowac na onkologii dzieciecej. Natomiast po tym, jak zmarta moja
babcia i poczutam bezradnos¢ w towarzyszeniu osobie umierajacej, zaczetam ten problem
zgtebial. POzniej przeczytatam ogtoszenie, ze fundacja Gajusz szuka lekarzy. Wtedy ku
mojemu zdziwieniu wielu moich znajomych, a nawet osoby z rodziny mowili mi, ze praca
w takiej fundacji mogtaby by¢ dla mnie. Pojechatam zobaczy¢, jak wyglada taka praca

i spotkatam tam swoich mentoréw - m.in. dr Matgorzate Stolarska - ktdrzy zachecili mnie
I pokazali inng strone medycyny paliatywne,].

Na czym polega pani praca w fundac;ji?

Petna nazwa to Centrum Opieki Paliatywnej dla Dzieci Fundacja Gajusz, ktore tgczy

w sobie trzy hospicja: perinatalne, stacjonarne i domowe. Oczywiscie fundacja Gajusz
prowadzi tez inne projekty, jak: Centrum Terapii i Pomocy Dziecku i Jego

Rodzinie ,Cukinia”, Interwencyjny Osrodek Preadopcyjny , Tuli Luli”, Program wsparcia dla

dzieci chorych onkologicznie, Program wsparcia dla rodzehstw dzieci chorych, Program
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OKNO - wsparcie dla dzieci, ktore pokonaty nowotwor oraz kampanie Leczymy Dzieci
Rodzing. Jesli méwimy o czesci paliatywnej, to pracuje tam jako zwykty pediatra, czyli
lecze dzieci paliatywnie chore na powszechnie wystepujgce choroby wieku dzieciecego.
Jednak szczeg6lng uwage przywigzuje do leczenia paliatywnego, ktére jest ukierunkowane
na leczenie bédlu, leku, dusznosci i pozostatych niepokojacych objawdw, ktére dziecko
mogg dotyczy¢. Takie dzieci oprocz swojej nieuleczalnej choroby, miewajg oczywiscie tez
~ZWykte” choroby, czyli chorujg na zapalenie ptuc, zapalenia uktadu moczowego, moze u
nich wystgpic¢ biegunka lub zaparcia czy inne choroby infekcyjne. Gtownie pracuje

w hospicjum domowym i dyzuruje w hospicjum stacjonarnym. Jestem czescig
multidyscyplinarnego zespotu, w sktad ktérego oprocz lekarza wchodzi pielegniarka,
psycholog, fizjoterapeuta, pracownik socjalny i ksigdz. Otaczamy rodzine naszego
pacjenta holistyczng - wielowymiarowg opieka.

Rozumiem, ze dzieci musza mie¢ dodatkowa opieke psychologiczna...

Tak, ale w naszym zespole mamy profesjonalnych psychologéw, dlatego wsparcie
psychologiczne dzieci otrzymujg gtéwnie od specjalistdw. Natomiast czesto ich rodzice
potrzebuja dodatkowej konsultacji z lekarzem i czesto te nasze rozmowy sg bardzo dtugie
i szczegbtowe. Jako lekarze musimy mie¢ w sobie duzo pokory, cierpliwosci i empatii,
musimy przekazac rodzicom, jak bedzie wygladato leczenie, jakie jest rokowanie i jak
bedzie wygladato... umieranie ich dziecka. Informujemy tez, jakiej pomocy i wsparcia
mogg od nas oczekiwac. Wazne jest, aby wyttumaczy¢ rodzicom to, ze kiedy mowie, ze
bede sie zajmowacd leczeniem paliatywnym, to nie bede leczy¢ przyczynowo, tylko
objawowo, co nie znaczy, ze nie bede nic robic¢. To ten moment, gdy nie mamy juz wptywu
na dtugosc zycia, ale mamy wptyw na jego jakos¢. Mowie, ze zrobimy wszystko, a mamy
wiele mozliwosci, zeby jak najlepiej przeprowadzi¢ dziecko przez ten czas - zeby nie
bolato, zeby dziecko nie czuto dusznosci, zeby mogto przezy¢ ten czas, ktory zostat, w jak
najwiekszym komforcie i bez cierpienia. Gtdwne nasze zadanie jest takie, aby zycie
dziecka byto godne do konca, aby mogto by¢ we wtasnym domu, w swoim tézku, otoczone
bliskimi, z ukochanym psem czy kotem.

Co jest trudniejsze: rozmowy z rodzicami, czy rozmowy z dzie¢mi?

Zdecydowanie trudniejsze sg rozmowy z rodzicami, jest duzo wiecej pytan. Dzieci
najczesciej prosciej do tego wszystkiego podchodza. Chociaz zdarza sie, ze dziecko

w ogdle nie bedzie chciato rozmawiac na ten temat. Ma do tego prawo, co szanuje i wtedy
nie podejmuje takiej rozmowy, jedynie staram sie skupi¢ na tym, co jest tu i teraz. Pytam
0 samopoczucie, zyczenia, zachcianki i marzenia. Troche trudniej jest z nastolatkami,
ktérzy majg wiekszg swiadomosc i wiedze. Wiedzg, ze kiedy sg wypisywane do domu, to
znaczy, ze ich choroby juz nie da sie wyleczy¢. Majg wiecej pytan, bo chca zaplanowac
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reszte swojego zycia. Najczesciej jak juz pytaja, to znaja juz odpowiedz i chca tylko od nas
ustysze¢ potwierdzenie swojej wiedzy. Czasami to ja pytam, co chcieliby jeszcze wiedzie¢,
a oni odpowiadajg - ja juz wszystko wiem.

Od mtodszych dzieci natomiast najczesciej styszymy pytania, czy faktycznie juz wiecej nie
wrdcq do szpitala, czy to, ze zostajg w domu oznacza, ze juz zawsze beda chore. Zdarza
sie tez, ze pytajg wprost: ,czy ja umre?” Czasami pytajg, co jest po sSmierci i czy
umieranie boli.

Co mozna odpowiedzie¢ na takie pytania?

Ja odpowiadam szczerze, jesli mam na to oczywiscie pozwolenie od rodzicéw. Staram sie
tez odpowiadac na konkretnie zadane pytanie, ewentualnie sama pytam, co dziecko
chciatoby wiedzie¢ na ten temat. Zadajac pytanie: ,co myslisz: jaka jest odpowiedZ na to
pytanie”, mozemy wielu rzeczy sie dowiedzie¢, jakie dziecko ma przemyslenia i obawy
zwigzane z dang sytuacjg. Opowiadam tez im, ze ja wierze, ze po Smierci spotkajg sie ze
swoimi bliskimi, ktérzy wczesniej zmarli, ze nowe zycie bedzie lepsze od tego, ktérego
doswiadczyli tutaj. Jezeli dziecko pochodzi z rodziny wierzacej i ten temat jest mu bliski,
rozmawiamy o Bogu, o modlitwie. Proponuje wsparcie duchowe, ktére moze okaza¢ nasz
ksigdz. Czasami dodaje, ze sg ludzie, ktérzy uwazaja inaczej, np. ze po $mieci mozemy
stac sie motylem lub ptakiem. Matym dzieciom bardzo podoba sie taka opcja, zaczynaja
sie wtedy usmiechac i fantazjowa¢, kim by chcieli zostac.

Ogdlnie staram sie, zeby moje odpowiedzi byty dostosowane do poziomu emocjonalnego
dziecko, a jezyk - do wieku pacjenta. Odpowiedzi powinny byc krétkie i proste, docieramy
nimi do dziecka - nie obcigzamy go zbyt duzg informacjg. Na pewno trzeba zapewnia¢, ze
nie bedzie juz cierpienia, bo tego sie dzieci bardzo boja. Bojg sie tez, co stanie sie po
Smierci z ich rodzicami, potem co stanie sie z ich rzeczami. Wazne jest, aby zapewnic
dziecko, ze zawsze moze przyjs¢ do nas i jeszcze raz o tym wszystkim porozmawiac.
Nasze kolejne szkolenie chce wtasnie poswieci¢ nauce, jak rozmawiac z dzie¢mi o sSmierci.

A o co pytaja rodzice?

Gtownie o to, jak bedzie wyglgdato leczenie paliatywne, jakie mogg by¢ dalsze objawy
choroby, jak bedzie postepowata, czy bedzie mozliwos¢ przeprowadzenia badan
diagnostycznych, czy bedziemy w stanie unikng¢ u dziecka bolu, cierpienia, dusznosci. Co
oni moga zrobi¢, jak maja sie nauczy¢ obstugi sprzetu, ktéry im przywozimy. Wtedy ich
uspokajam, ze we wszystkim im pomozemy, nauczymy korzystania ze sprzetéw
medycznych, wszystko bedziemy ttumaczy¢ na biezgco, bedziemy sie stara¢, aby zycie
dziecka byto pozbawione cierpienia. Informujemy rodzicédw, ze mogg dzwoni¢ na telefon
dyzurny 24/7 z absolutnie kazdym pytaniem, a jezeli bedzie potrzebna pomoc na miejscu,



zespot interwencyjny przyjedzie najszybciej, jak jest to mozliwe.

Dwa razy w tygodniu bedzie przyjezdzata pielegniarka, raz na dwa tygodnie lub czesciej
bedzie przyjezdzat lekarz prowadzacy, psycholog, fizjoterapeuta, pracownik socjalny i na
zyczenie - ksigdz. Postaramy sie, aby leczenie, ktére bedziemy prowadzi¢, byto jak
najmniej dokuczliwe dla pacjenta, zeby dziecko mogto jak najwiecej korzystac z tego
czasu, ktéry mu zostat. Staramy sie takze spetnia¢ marzenia naszych matych
podopiecznych. Musimy tez uprzedzi¢ rodzicéw, ze nie stosujemy terapii daremnej, nie
bedziemy reanimowac dziecka. Dopiero po tym, jak rodzice zapoznajg sie z zasadami
naszej pracy i wyrazg Swiadomg zgode, mozemy obja¢ pacjenta opieka paliatywna.
Rodzice tez czasami nas pytaja, jak wygladajg procedury po smierci dziecka. Zapewniamy
ich, ze jak nadejdzie ten moment, we wszystkim pomozemy, mogg zadzwoni¢ na telefon
dyzurny, przyjedziemy i wszystko zrobimy, jak trzeba. W zatatwianiu formalnosci wspiera
rodzicow pracownik socjalny.

Czy rodzice-lekarze wymagaja specjalnego traktowania?

Podchodze do takich oso6b jak do rodzicéw, a nie jak do lekarzy. Kiedy choruje dziecko, to
jest to po prostu relacja z jego rodzicem. Niestety rodzice-lekarze umierajgcych dzieci sg
bardziej sktonni do stosowania terapii daremnej. Bytam kilka razy swiadkiem, gdy poza
naszym udziatem stosowali, np. zywienie pozajelitowe u swoich dzieci, aby przedtuzy¢ im
zycie choc o kilka dni. Chcieli cos zrobi¢ wiecej. Szczerze moéwiac, jestem daleka od
oceniania, a tym bardziej od osadzania rodzicow w ogoéle. Nie wiem, co sama bym zrobita
na ich miejscu. ,Tyle wiemy o sobie, na ile nas sprawdzono’.

Czy wspotpracujecie z rodzicami w okresie zatoby?

Nasza pomoc nie kohczy sie ze smiercig dziecka, otaczamy opiekga rodzicdw na tak dtugo,
jak tego potrzebujg. Mamy grupe wsparcia dla osieroconych rodzicéw, ktérej spotkania
odbywaja sie co czwartek, mamy tez dwa razy do roku uroczyste spotkania w okresie
wielkanocnym i okolicy 1 listopada. Wtedy mamy Msze swietg, podczas ktérej czytamy
imiona wszystkich naszych Aniotkéw. Potem jest poczestunek i chwila rozmowy

z rodzicami. Te spotkania s bardzo wazne zaréwno dla rodzin naszych Aniotkéw, jak

i pracownikéw hospicjum.

A jak rozmawia¢ ze znajomymi rodzicami, ktdrzy stracili swoje dziecko?

Po pierwsze, trzeba pamietad, ze jest wazne, aby nie unika¢ rozméw z nimi. Wielu
rodzicéw opowiada nam, ze jeszcze jak dziecko zyto i trwata walka, to wiele oséb
dopytywato o ich dziecko. Ale kiedy dziecko byto juz w hospicjum, umierato, to czes¢
przyjaciot w ogdle znikneta, inni probowali unika¢ tego tematu - tak jakby tego dziecka



w 0gole nie byto. | to jest bardzo bolesne dla rodzicéw. Jesli chcemy poméc takim
osieroconym rodzicom, to w pierwszej kolejnosci powinnismy zapyta¢, jak oni sie czuja,
czy czegos potrzebujg. Czasami potrzeba zwyklej rozmowy, powiedzie¢: ,bardzo chce cie
wesprzed, ale nie wiem jak, bardzo chce by¢ teraz z tobg, ale powiedz mi, jak to zrobic,
czego potrzebujesz”. Zasygnalizowad, ze nadal z nimi jestesmy. Czasami tacy rodzice
potrzebujg zwyktej rozmowy o pracy, o planach na przysztos¢, chcg wraca¢ do dobrych
wspomnien. Czasami chcg ustyszec z naszych ust o swoim dziecku, wystarczy powiedziec:
»dzisiaj twoj synek skonczytby cztery latka, pewnie by tutaj biegat i rozrabiat”. Powtarzam
»Swoim” rodzicom, ze oni byli, sg i zostang na zawsze rodzicami tego dziecka. Tutaj nie
ma czasu przesztego. Trzeba pielegnowac pamiec o dziecku.

Czasami oczywiscie wystepujg indywidualne sytuacje, kiedy to rodzice nie chcg jeszcze
rozmawiac o Smierci i wtedy tez trzeba to uszanowac. Mozna rozmawia¢ wtedy o innych
sprawach, prowadzi¢ normalng relacje, taka jaka byta wczesnie;.

Czy ciezko jest byc¢ lekarzem w hospicjum?

Nie jest tatwo, ale mysle, ze ogdlnie nie jest tatwo by¢ lekarzem. Kazdy lekarz spotyka sie
z tematem $mierci i musi go oswoic. Dlatego postanowitysmy jako cztonkinie Kota Matek
Lekarek podjg¢ ten temat i stad zrodzit sie plan cyklu spotkan: , O dobrej Smierci.
Tanatoedukacja dla lekarzy”. Czesto Smier¢, a zwtaszcza Smier¢ dziecka, jest tematem
tabu w naszej spotecznosci, ale moim zdaniem warto i trzeba o tym rozmawiaé. Czasami
jak wracam z pracy, wydaje mi sie, ze ta praca daje mi o wiele wiecej, niz ja daje jej,
dlatego na poczatku kazdego swojego wyktadu staram sie odczarowad stowo ,hospicjum
dzieciece”, bo ta praca tez potrafi by¢ cudowna.

To chyba zupetnie inne postrzeganie tematu...

Krazy wiele mitdw wokét stowa ,hospicjum”: kojarzy sie ze Smiercia i cierpieniem dzieci.
A to nie jest do konca prawda. Oczywiscie dzieci umierajg i jest to nieuniknione, ale jest
tez duza czes$¢ dzieci, ktére zostajg wypisane z hospicjum, bo stan ich na tyle sie
poprawit, ze w danym momencie nie wymagaja juz leczenia paliatywnego. Czes¢

z naszych dzieci to wczesniaki z dysplazjg oskrzelowo-ptucna, ktére wymagaja
tlenoterapii, jedynie przez 3-5 miesiecy, a czasami i krécej. Kolejny mit, to ze opiekujemy
sie gtéwnie dzie¢mi z chorobami onkologicznymi, a my mamy jedynie okoto 10 proc.
takich pacjentéw - aktualnie na 38 pacjentéw, mamy tylko 2 dzieci onkologicznie chorych.
Takze czesto stysze od przyjaciot, w tym lekarzy, ze nie mogliby pracowa¢ w takim
miejscu, bo sg zbyt wrazliwi i nie mogliby patrze¢ na cierpienie dzieci, a , Ty, Zeniu,
musisz miec stalowy nerwy”.

Pracowatam w kilku miejscach, podczas specjalizacji, miatam staze na wielu oddziatach



I uwazam, ze w hospicjum dzieciecym pracujg bardzo wrazliwe, otwarte i empatyczne
osoby, ktére wtasnie dlatego, ze nie mogg patrze¢ bezczynnie na cierpienie dzieci,
nauczyty sie temu cierpieniu zapobiegac i je koi¢. W ten sposdb lekarze znalezli w sobie
przestrzen na to, zeby oswoic¢ temat nieuleczalnej choroby i Smierci dzieci, aby pomdc im
jak najlepiej, jak to jest mozliwe. Oczywiscie, zdaje sobie sprawe, ze nie jest to praca dla
kazdego, jestesSmy rozni i to jest cudowne.

Praca w hospicjum jest wyjgtkowa, uczy mnie pokory, cierpliwosci i empatii.
Przewartosciowatam swoje zycie, a moje problemy przy problemach rodzicéw, ktérzy
traca swoje dzieci, to zwykte zadania do rozwigzania. Na koniec dnia ciesze sie, ze to byt
dobry dzien, ze pomogtam innym, a rodzice zazwyczaj s3 nam bardzo wdzieczni i nas
doceniajg. Kocham swojg prace i mam nadzieje, ze udato mi sie dzisiaj tg mitoScig z wami
podzieli¢ sie.

Dzisiaj rozpoczelismy cykl spotkan o dobrej smierci, tanatoedukacji dla lekarzy tematem
~Empatia. Jak rozmawiac z rodzicami o umieraniu i Smierci ich dziecka”, mam nadzieje, ze
bedzie on kontynuowany. Po prezentacji odbyty sie warsztaty, podczas ktérych kazdy

z uczestnikow madgt podzieli¢ sie swoim doswiadczeniem oraz przemysleniami na ten
temat. Mysle, ze wrécimy do cyklu od wrzesnia. Dzisiejszy wyktad ma by¢ dostepny do
obejrzenia po zalogowaniu sie na strone OIL.

Chciatabym tez poswieci¢ spotkanie temu, jak rozmawiac z dzie¢mi o chorobie, o stracie
0s0b bliskich, ale tez o ich wtasnej chorobie i umieraniu. Kolejny tematem, ktéry bedzie
skierowany do lekarzy, to jak przygotowac sie na Smier¢ pacjenta. A w kolejnym
spotkaniu chciatabym poruszy¢ strone duchowg $Smierci, czyli jak w réznych religiach ten
temat jest przedstawiany, jak wygladajg rézne obrzadki pochédwku.

Planujemy tez poruszy¢ temat smierci mézgu i kwalifikacji do transplantacji narzadow,
chcemy zaprosic¢ anestezjologdéw i chirurgdw transplantologdéw, aby opowiedzieli nam, jak
takie procedury przebiegajg. W ramach dziatalnosci Kota Matek Lekarek chcemy poruszy¢
wszystkie aspekty tanatoedukacji. Bedziemy informowac o spotkaniach na biezgco.
Widze, ze zapotrzebowanie na takie rozmowy jest bardzo duze, nie moglismy sie dzisiaj
rozsta¢ z nasza grupa.

Dziekuje za rozmowe.

Eugenia Szuszkiewicz - Matka Lekarka, pediatra in spe, absolwentka Uniwersytetu Medycznego w todzi.
Specjalizacje odbywata w Uniwersyteckim Centrum Pediatrii im. M. Konopnickiej w todzi. Pochodzi

z Kazachstanu, z rodziny repatriantéw. Od 2016 r. pracuje w Centrum Opieki Paliatywnej dla Dzieci
Fundacji Gajusz i dyzuruje w szpitalu im. Wt. Bieganskiego na Oddziale Choréb Zakaznych, Tropikalnych
i Pasozytniczych dla Dzieci. Giéwnym obszarem jej zainteresowan jest medycyna paliatywna,



psychoonkologia, tanatoedukacja oraz ultrasonografia ptuc. W zyciu prywatnym szczesliwa mezatka,
mama 14-letniej corki Niny i 3-letniego syna Gabrysia, psa i kota. Uwielbia podréze, czytanie, gotowanie
i muzyke cerkiewna.

Apel dr Eugenii Szuszkiewicz:

Zwracam sie do wszystkich czytelnikéw z gorgca prosba o wsparcie Fundacji Pallium
for Ukraine, ktdra jest bardzo bliska mojemu sercu i ktéra bardzo potrzebuje naszego
wsparcia. Nieuleczalnie chore dzieci zajmujg szczegdlne miejsce w moim sercu. Od
poczatku wojny staram sie wspierac paliatywnie chore dzieci z Ukrainy. Dzieki wsparciu

i pomocy wielu lekarzy, ratownikéw, pielegniarzy i wolontariuszy udato sie na poczatku
wojny zorganizowac transport i ewakuowac wielu tak ciezko chorych dzieci, zorganizowac
im i ich rodzinom nowe miejsce zamieszkania i nalezng opieke hospicyjng. Niestety, wiele
ciezko chorych dzieci nie moze wyjechac¢ z Ukrainy. W Ukrainie jest aktualnie bardzo
trudna sytuacja, brakuje lekédw, srodkéw higieny, ciezko kupi¢ zywienie specjalistyczne,
juz nie méwie o rurkach tracheostomijnych i PEGach, ktérych czesto po prostu nie ma

w sprzedazy. A jezeli co$ sie pojawia, to kosztuje bardzo drogo. Fundacja, ktérg zatozyta

i prowadzi cudowna Hanna Polak, wspiera wtasnie takie potrzebujace rodziny, ktére
opiekujg sie paliatywnie chorymi dzie¢mi i dorostymi.

Szczego6towe informacje, jak pomdc, znajdg Panstwo na stronie www.oil.lodz.pl, a takze

kontaktujac sie bezposrednio z fundacja:
e-mail: palliumforukraine@gmail.com

Facebook: https://www.facebook.com/PalliumforUA



http://www.oil.lodz.pl
https://www.facebook.com/PalliumforUA?__cft__%5b0%5d=AZVOGi0L7FOFMVt4b6uMLOufnnpeFf8BXYoEXZbXGeLTG_FgnE8Q5RkQp82v5sGGooStsWu-xZkylMkNIMmBWxjK1Ztj-3zzPuA6fL-JY9LgMS0iUN4QxwkyaPYQLVovklL13yooumgpPXBlf9INZpel&__tn__=-UK-R

