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PAMI^TNIK
Z DNI NASZEGO

ZYCIA

23. kwietnia 2003

Pisze ten tekst, poniewaz chciatabym
podzielic sie tragedi^, jaka dotkneta mnie i moja^
rodzine. Obecnie jestem w 34 tygodniu cia/y i
nosze pod sercem coreczke, ktora jest chora
na holoprosencephalie. Jest to wada rozwojowa
mozgu z towarzysz^cymi jej zmianami w obrebie
twarzoczaszki. Ta ci^za jest mojq drug^, pierwszq
stracitam w 2001 roku. Plod obumart w siodmym
tygodniu, awdziewiatym tygodniu cia/y przekazano
nam te wiadomosc.

lym razem poczatkowo nic nie wskazywato
na to, aby dzidzius byt bardzo chory. Dbatam o
siebie, wiekszosc czasu spedzitam na zwolnieniu
lekarskim. Czutam sie swietnie, chociaz byta to
ciqza podwyzszonego ryzyka. Wykonane po po-
ronieniu badania nie budzily zadnych watpliwosci. W
czasie oczekiwania na nastepne dziecko zrobitam
badanie na toksoplazmoze, listerioze i cytomegalie,
ktore mogq bye przyczyn^ powstania choroby
ptodu, zaszczepitam sie na rozyczke, swinke i odre.
Planowanie drugiej cia/y przebiegato pod okiem
ginekologa. Gdy test ciazowy wypadt pozytywnie,
oboje z mezem bylismy bardzo szczesliwi. Nasze
szczescie skohczyto sie w siodmym tygodniu ci^zy,
kiedy zaplamitam. Osiem dni spedzitam w szpitalu.
Po wyjsciu czutam sie jednak dobrze, cia_za nadal nie
budzita zastrzezeh. Obie cia/e prowadzita lekarka,
do ktorej miatam petne zaufanie i skoro mowita, ze
jest dobrze, to tak miato bye. Okazato sie inaczej.
W dwudziestym tygodniu zrobitam kolejne badanie
USG i dowiedziatam sie, ze gtowka dziecka jest

troche za mata w stosunku do catej wielkosci ptodu.
Uslyszatam, ze nie jest to duza roznica i nie powinnam
sie tym martwic. Serce jednak podpowiadato inaczej.
Czutam, ze cos jest nie tak. Zajetam sie prac^,
domowymi obowi^zkami i tak uptynaj czas do
dwudziestego osmego tygodnia. Oboje z mezem
poszlismy na rutynowe badanie USG. Okazato
sie, ze gtowka naszej coreczki nie jest propor-
cjonalnie rozwinieta w stosunku do pozostatych
czesci ciata. Nie bede opisywac, co oboje wtedy
czulismy. Nieswiadomi tego, co dzieje sie z naszym
dzieckiem, dostalismy krotkq informacje, ze bye
moze jest to wodogtowie. Natychmiast uzyska-
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lismy telefon do specjalisty ginekologa dr. Tomasza
Roszkowskiego. Na wizyt? czekalismy trzy dni,
ktore dla nas stanowity wiecznosc. Przez
ten czas gromadzilismy informacje dotyczace
wodogtowia, dowiedzielismy si? o operacjach
wykonywanych jeszcze w tonie matki. Gdy nadszedt
dzieh wizyty u lekarza ginekologa, bytam spokojna,
poniewaz myslatam, ze nicgorszegojuz nie ustysze.
Tak bardzo si? mylitam. Doktor przyjat nas mito,
potozytam si? na tozku w celu wykonania badania
USG. Uptyneto kilka minut i nasz swiat si? zawalit.
Ustyszelismy, ze dzidzius jest bardzo chory i ze
pociechy z niego nie bedzie. Mozg nie jest w petni
rozwiniety, do tego dochodzi rozszczep wargi i
podniebienia, wklesty nosek i wytrzeszcz oczu. Te
stowa brzmiaty jak wyrok. Dziafo si? to I 3 marca i
ta data pozostanie w naszej pamieci bardzo dtugo.

,,0boje liczymy si$ z tym, iz dni,
w ktorych nasza coreezko moze
trade oddech moze bye wiqcej.
Przy niej staramy s/? bye silni.
Ona potrzebuje twardych i
kochajqcych rodzicow. I tacy
jestesmy"

Nie potrafilismy skupic sie na tym, co lekarz do nas
mowit. Z badania USG wynikato, ze ciaza jakby
staneta w miejscu, moj brzuch rowniez przestat
rosnac. Na podstawie pomiarow USG nie mozna
byto ustalic doktadnego terminu porodu. Oboje
zdecydowalismy, ze pozwolimy dziecku przyjsc
na swiat i spokojnie odejsc. Bog dat jej zycie i On
moze je odebrac. Zadziwiajacym dla lekarza byt
fakt, iz podczas wczesniejszych badah USG nie
rozpoznano wady. Ustyszelismy, ze takie wady
ksztattuja si? okoto 6 - 7 tygodnia. Jednak bez
odpowiedniego sprzetu i dobrego specjalisty trud-
no jest je wykryc. Dowiedzielismy sie, ze 90 %
noworodkow umiera zaraz po porodzie. Silniejsze
dzieci lub te z mniejszymi wadami zyja do kilku
miesiecy. Prawdopodobnie u naszej coreczki jest to
duza wada. Dziecko zyje pod moim sercem dzieki
pepowinie.

Zostalismy skierowani rowniez na badanie

echa serca do dr Joanny Dangel. Okazaio si?, ze
dziecko ma niewielk^ wad? serca. Wobec nas i
naszego nieszcz?scia pani doktor okazata wielkie
serce, zainteresowanie i pomoc. Jestesmy jej bardzo
wdzi?czni.

Zacz?ty si? dalsze badania. Trafitam do szpitala
przy ulicy Czemiakowskiej, gdzie dr Roszkowski wykonat
kordocenteze - pobranie krwi z zyty p?powinowej
ptodu w celu oznaczenia kariotypu (ocena liczby i
struktury chromosomow). Po wynik udalismy si?
do Instytutu Genetyki przy ulicy Sobieskiego, gdzie
poznalismy profesora genetyki panaJackaZaremb?,
ktory udzielit nam informacji dotyczqcych choroby
naszego dziecka. Przekazywane wiadomosci nie
docieraty do nas, wszystko byto zbyt swieze. Ra-
zem z m?zem z internetu wyszukiwalismy infor-
macje na ten temat. Jednak wszystkie informacje
pisane byty w j?zyku angielskim, co utrudniato
zrozumienie. Prof. Zaremba skierowat nas do prof.
D?bskiego, ginekologa, ktory potwierdzit, ze ptod
jest zbyt duzy na przerwanie ciqzy, ktor^ musz?
donosic. Termin porodu wyznaczono na 4. czer-
wca 2003 r. Otrzymatam obietnic?, ze lekarze zro-
bi^ wszystko, aby pomoc mi urodzic sitami natury.
Nie ma sensu wykonywac cesarskiego ci?cia, by
nie obciazac organizmu na przyszte ci^ze. Oboje
z m?zem wiemy, ze mamy wsparcie i pomoc w
rodzinie, jak rowniez w lekarzach, ktorzy w dniu
porodu nie pozostawiq nas samych i pomog^ nam.
Opiek? ginekologiczn^ zapewnita mi dr Marzena
Mazurek, ktorej jestem bardzo wdzi?czna. Obecnie
ona prowadzi mojq ciqz?, kontroluje wyniki badah i
okazuje mi duzo ciepta i zrozumienia.

24. kwietnia 2003

Zyjemy nadziej^, ze to, co nas spotkato to
przypadek. Takie schorzenie jak holoprosencephalia
wyst?puje u I dziecka na 10 tys. zywych urodzeh.
Zostalismy wybrani. Na chwil? obecnq cieszymy
si? kazdym ruchem naszej coreczki, kazdym jej
kopni?ciem, okazujemyjej nasze uczucia. Serce mi
p?ka na mysl o tym, co nas czeka i prosz? Boga, aby
ona nie cierpiata. Damyjej na imi? Sylwia.

Codziennie mysl? o tym dniu, w ktorym
b?dziemy musieli si? z niq rozstac na zawsze i tzy
cisnq mi si? do oczu. Kazdego dnia budzimy si?
razem, gtaszcz? si? po brzuchu, rozmawiam z niq
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i mowie jej, jak bardzo ja_ kochamy - wiem, ze ona
mnie styszy. Teraz czekam na wizyte u dr Joanny
Dangel, na ponowne zbadanie serduszka oraz
na wizyt? u dr. Roszkowskiego. Bye moze wtedy
zostanie podj^ta decyzja o przyspieszeniu porodu.
Wiem, ze to, co nas czeka jest nieuniknione, ale
chwilami chciatabym, aby nasza coreczka zawsze
bytaz nami.

22. czerwca 2003

Minejy dwa miesia_ce. Wydarzylo sie
tyle rzeczy, ktore tak trudno opisac. Mimo tego
chciatabym przelac na papier to, co miato miejsce w
naszym zyciu.

Po serii kontrolnych badah przygotowalismy
sie do porodu. Fizycznie nie wydawato sie to
trudne, chociaz porod miat bye posladkowy. Jednak
nadal nie byto nam tatwo. Nastawieni bylismy na
szybka^ smierc dziecka, okazato sie Jednak inaczej. Do
szpitala trafitam 20. maja z bardzo wysokim cisnieniem.
Na poczqtku nie nie wskazywato nato, ze 23. maja
przyjdzie na swiat nasza coreczka. Urodzita si$
sitami natury - waga ,410 kg., dtugosc - 41 cm.
Stodki aniotek. Poczatkowo otrzymata 3 pkt. wedtug
skali Apgar, potem 7, na kohcu 8 punktow. Zaraz
po porodzie zostata ochrzczona. Dalismy jej na
imi$ Sylwia. Stan byt na tyle stabilny, ze mozna byto
przewiesc ja_ do Szpitala Akademii Medycznej przy
ulicy Dziatdowskiej. Tarn poznalismy prof. Kornisze-
wskiego, ktory na wst^pie przeprowadzit z nami
rozmowe^ dotycz^cq rokowah dziecka. Wiemy
juz, ze jest to wada letalna, Jednak Bog pozwala
nam kazdego dnia cieszyc sie. dzieckiem. Sylwia jest
bardzo silna. Zwalczyta infekcje okotoporodowq,
w tym posocznice, a takze wyrownata kwasice i
chociaz byty momenty pogorszenia jej stanu, dzielnie
walczy o kazdy dzieh zycia. Daje nam duzo radosci
i szczescia, pozwala doswiadczyc macierzyhstwa.
Pewnie nigdy nie wezmiemy jej do domu, ale
codziennie, siedza_c przy inkubatorze, spedzamy z
niq duzo czasu, dajemy jej nasze ciepto i mitosc.
Batam si$, ze po porodzie nie zobacze dziecka,
nie dotkne nozki czy r^czki. Obecnie mog§ jq
nawet wziqc na rece (nie na dtugo, bo nie mog§ jej
wychtodzic). "Ib wielka radosc. Jutro - 23. czerwca
Sylwia - bedzie miata miesiqc. Obdarza nas swoim
usmiechem, spojrzeniem. Wiemy, ze jest dzieckiem

widzqcym i styszqcym, dlatego wierzymy, ze mamy
z niq kontakt. Gdy przychodz^ do szpitala a ona
jeszcze spi, wtedy mowi^ jej, ze juz jestem, a ona
unosi powieki i czuje si$ bezpieczna - ja to wiem.

Naszych uczuc, zmartwieh i smutkow nie
sposob opisac. Wykonywane co kilka dni badania
niewiele wnoszq. Najtrudniejsze s^ chwile, gdy trzeba
pobrac krew, wymienic venflon - jej zytki sq bardzo
cienkie, jest przy tym duzo ptaczu i krzyku, a moje
serce p<?ka, bo nie mog$ jej pomoc. Od dnia po-
rodu do chwili obecnej lezy pod kroplowka_, przez
ktorq dostaje ptyny i antybiotyki. Wem, ze to jedyny
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sposob, inaczej mogtaby sie odwodnic. Mimo
towarzysza_cego jej cierpienia jest bardzo dzielna i
silna. Jestesmy z niej dumni i szczesliwi, ze ja_ mamy.
Ma dobra_ opieke lekarska_ i pielegniarska_. Odnosze
wrazenie, ze jest ulubionym dzieckiem na oddziale.
Zaczeta nawet podnosic gtowke, nudzi jej sie
lezenie. Byfy momenty, kiedy batam sie, ze to koniec.
Obecnie cieszymy sie z kazdego danego nam dnia,
a to co nadejdzie, zalezy od Boga. Czasami ciezko
jest nie rnyslec o tym, co nasta_pi. Codziennie modle
sie o wsparcie dla nas i o sity dla Sylwii.

2l.sierpnia2003

Malutka jest z nami w domu od trzech dni.
To dla nas wielka radosc, ale i obawa. Strach nie jest
nam obey. Swietnie dajemy sobie rade z dzieckiem.
To, ze razem mozemy bye w domu, zawdzieczamy
panstwu Dangel. Dr Joanna Dangel zadzwonita do
mnie i w porozumieniu z dr Konarskq - lekarzem
prowadzqcym Sylwie w szpitalu - umozliwita nam
zabranie matej do domu pod opieke Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Sylwia zaaklimatyzowata sie

w domu, jest spokojna. Pisatam
wczesniej o obawie, ze nigdy nie
wezmiemy jej do domu, ale marze-
nie sie spetnito. Dziecko nie lezy w
inkubatorze i nie wymaga tlenu. To cu-
downe uczucie, kiedy rano bez pospiechu
moge ja_ tulic w ramionach, karmic i
przewijac. W Hospicjum poznalismy
wspaniatych ludzi, ktorzy sa_ zawsze z
nami. Choc czeka nas dtuga i trudna
droga, to zyjemy jak normalna polska
rodzina: codzienna kqpie, karmienie
nazawotanie, przewijanie, tulenie, gdy
dziecko ptacze. 84 chwile, gdy bardzo
sie boimy, ale mamy siebie i matego
Okruszka. To stodkie malehstwo daje
tyle radosci. Cudownie jest patrzecjak
kazdego dnia otwiera oczka, patrzy na
nas, pozwala sie przytulac i kochac.

W domu sami decydujemy o tym,
co nalezy robic. Tu nie ma schematu
szpitalnego: karmienie, mierzenie
temperatury i zmiana pampersa. Nie

•̂•̂ ^B martwimy sie o to, czy coreczka
bedzie ktuta czy nie, czy venflon jest

drozny, czy moze czas go wymienic. W domu
nie ma potrzeby ktucia dziecka. Szpital i tamtejsza
opieka medyczna byty dla nas droga_ przejsciowq
do wziecia matej do domu. Pobyt w domu to jed-
nak nie tylko same radosci. Przezylismy tez chwile
strachu - 13 . wrzesnia Sylwia na chwile "stracita
oddech". W tamtej chwili minuty ciqgnety sie jak
wiecznosc. Sylwia nie oddychata i powoli siniata. Nie
moglismy pozwolic jej odejsc, poniewaz czulismy,
ze to bytoby za wczesnie. Z ,,zimnq krwiq" oboje
podjelismy dziatania nie wiedz^c, czy przyniosa_
poz^dany efekt. Jednak po odessaniu, oklepaniu i
masazu serduszka, ktore wci^z bito, Sylwia wrocita
do nas. Wtedy poczulismy wielka_ ulge i radosc.
Lzy same plyneiy po policzkach. Bye moze byt to
jeden z silniejszych atakow, jakie miewa, a moze
to nie byt atak... W takich chwilach mamy w sobie
duzo sity i chociaz wiemy, ze dzieh jej smierci
kiedys nadejdzie, to staramy sie odsuwac te mysli,
ktore czasami 53 silniejsze od nas. Oboje liczymy
sie z tym, iz dni, w ktorych nasza coreczka moze
tracic oddech moze bye wiecej. Przy niej staramy
sie bye silni. Ona potrzebuje twardych i kochaja_cych
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rodzicow. tacy jestesmy. Opisuja_c to wydarzenie,
chce zwrocic uwage, ze jestesmy w stanie poradzic
sobie w trudnych chwilach i ze nawet wowczas nie
widzimy potrzeby pobytu w szpitalu.

21. wrzesnia 2003

Chciatabym tez opisac najwspanialszy
dzieh naszego wspolnego bycia razem w domu.
Wspaniata_, podniostq i wielka_ uroczystosc. O godz.
12.00 w naszym mieszkaniu, w gronie rodziny i
znajomych, odbyta sie uroczysta Msza sw. wraz z
dopetnieniem chrztu sw. naszej coreczki. Ojciec
Benedykt Mika, kapelan WHD, odprawit pieknq
Msze i wygtosit bardzo wznioste kazanie, ktore
dato nam duzo do myslenia. Nastepnie odbyt sie

chrzest. Sylwia byta spokojna i wyglqdata bardzo
pieknie. Wystapita w snieznobiatej, szytej na miare
sukieneczce z matymi rozyczkami - dtugosc sukienki
36 cm. O stroj dla Sylwii zadbata moja siostra Asia,
ktora zostata matka_ chrzestnq, a jej ma_z Tomek
zostat ojcem chrzestnym Sylwii. Na nasza^ prosbe
ksiajdz poswiecit nam mieszkanie. Potem odbyt sie
uroczysty i pyszny obiad. To przezycie zostanie w
nas do konca zycia. Dziele sie ta_ informacjq, chcqc
przekazac wyrazy wdzî cznosci wszystkim pracownikom
Hospicjum. Pozostate rodziny gora_co namawiam
do skorzystania z okazji przezycia Mszy sw.,
odprawianej w domu przez ksiedza Benka.

Pragne tez podziekowac catemu zespotowi
Hospicjum za pomoc, sprzet medyczny i mozliwosc
zabrania Sylwii do domu. Dziekujemy lekarzom,
ktorzy swoj^ ofiarnosciq i m^drosciq medycznq
stuz^ nam kazdego dnia - dr Tomaszowi Danglowi,
dr joannie Dangel, dr Arturowi Januszahcowi i dr
Markowi Karwackiemu. Dziekujemy wspaniatym
pielegniarkom, zwtaszcza naszej Matgosi Zawadce,
oraz wspaniatemu opiekunowi duchownemu - ojcu
Benkowi. Kochani, bez Was to, co teraz mamy, nie
bytoby mozliwe.

6. listopada 2003

Obecnie Sylwia wazy 3,010 kg. - szybko
rosnie i ma sie dobrze. Bylismy na spacerze i nasz
aniotek mogt zobaczyc kawatek pieknego nieba.
Byto super.

Dzisiejszego dnia nasuneto mi sie wiele
przemysleh, wspomnien i refleksji. Otoz, gdy bytam
jeszcze w cia_zy i nie wiedziatam o chorobie Sylwii,
znajomi i rodzina pytali, czy chcielibysmy chtopca
czy dziewczynke. Odpowiadalismy: "Niewazne,
aby byto zdrowe". Dopiero teraz, maj^c chore
dziecko, jestem swiadoma wymowy tego stowa i
wiem, jakq ma wartosc. Docehmy je!

Z catego serca dz/f ku/emy
Sylwia, Jola i Tomek
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PAMI^TNIK
Z DNI NASZEGO

ZYCIA

KOMENTARZ LEKARZA

Ostatnie zdanie z pamietnika pahstwa
Joli i Tomka powinno nam wszystkim nasunqc
refleksje, o tym, jak ogromnym szczesciem jest
posiadanie zdrowych dzieci. Ale... Czy kazde
dziecko musi bye zdrowe?

Pamietam pierwsz^ reakcje pani Joli, gdy
przyszta na badanie echokardiograficzne ptodu i
zgodnie ze standardem badania echokardio-
graficznego, zostat wta_czony Doppler (dzieki
ktoremu styszalnyjest rytm serca ptodu). Poprosita,
aby wytqczyc dzwiek aparatu, poniewaz jej dziecko
nie ma szans zycia i ona nie chce styszec, ze jego
serduszko bije zupetnie prawidtowo. Pomyslatam
wtedy, jak czesto my lekarze, przyzwyczajeni do
stuchania tetna ptodu i do oglqdania ruchow na
ekranie monitora, zapominamy o tym, ze dla
lezqcej na kozetce matki jest to najukochahsze
dziecko, niezaleznie od tego, czy jest zdrowe,
czy chore.

Kiedys o wadach rozwojowych dowiadywalis-
my sie po porodzie, gdyz ptod byt niedostepny
zadnym badaniom. Obecnie mamy ogromne
mozliwosci rozpoznania wielu chorob od bardzo
wczesnego okresu ciqzy. Ultrasonograficzna diag-
nostyka ptodu jesttrudna, wymaga duzej wiedzy i
odpowiedzialnosci za wydawany wynik. Od tego,
co zobaczymy, a pozniej zapiszemy w wyniku
badania, zaleza^ dalsze losy nieurodzonego dziecka.

W pamietniku pahstwa Joli i Tomka jest
wiele punktow, ktore wskazuja_, ze nie zawsze
przywiqzujemy istotnq wage do stwierdzonych w
badaniu USG nieprawidtowosci. Pani Jola do 29
tygodnia cia_zy miata 5 badah USG (w tygodniach:
6,9,12,16,20), cztery z nich byty opisane jako
prawidtowe. Pomimo tego, ze w 20. tygodniu
zauwazono, iz gtowka ptodu jest za mata, zostato
to zignorowane. Nie zostata rowniez rozpoznana
wada serca i wady twarzoczaszki.

Zgodnie z obowi^zuj^cym w Polsce
prawem, jesli "nieodwracalna choroba ptodu"
jest rozpoznana "przed okresem osia.gniecia
przez ptod dojrzatosci umozliwiajqcej zycie
pozatonowe" cia/a moze zostac przerwana.
Nie zamierzam omawiac etycznych aspektow pro-
blemu przerywania ci^zy, poniewaz jednak coraz
czesciej rozpoznania ustalane sq na podstawie
badah prenatalnych, uwazam, ze rodzice muszq
znac przystuguj^ce im prawo. Lekarz wykonuj^cy
badanie, niezaleznie od wyznawanych poglqdow,
ma obowiqzek ich poinformowac, ze takie prawo
istnieje. Decyzja odnosnie dalszego przebiegu
ci^zy zalezy wyt^cznie od rodzicow, a podejmujq
j^ na podstawie uzyskanych informacji oraz
wtasnego swiatopogla_du.

Przedstawiony przypadek, podobnie jak
wiele innych wad rozpoznawanych u ptodow
uczy, ze czesto nie mozemy przewidziec przebiegu
choroby po porodzie. Wiekszosc dzieci z opisy-
wanq wadq osrodkowego uktadu nerwowego i
ztozon^ wadq serca umiera tuz po urodzeniu.
Zdarza sie to jednak, (jak w przypadku Sylwii), ze
mogq zyc wiele miesiecy. I tutaj jest nasza kolejna rola
jako lekarzy. Nalezy zastanowic sie nad mozliwym
dalszym przebiegiem choroby i wybrac najlepsze
dla dziecka i rodzicow rozwia/anie. Pod uwage
trzeba tez wzi^c opieke paliatywn^ w warunkach
domowych, jako alternatywe leczenia szpital-
nego. O tym czesto zapominamy.

Dla mnie kazdy kontakt z rodzicami
opiekuj^cymi sie nieuleczalnie chorym dzieckiem
jest niezapomnianq lekcjq. Staram sie od nich
uczyc, jak postepowac w kolejnych podobnych
przypadkach, jakie 53 ich oczekiwania, w jaki
sposob mozemy ztagodzic ich cierpienie. Wiem
jedno - na pewno nikt, kto ma wspaniate, zdrowe
dzieci, nie jest w stanie poja_c tragedii rodzicow
dzieci nieuleczalnie chorych. Nie odwracajmy
sie od nich. Starajmy sie bye z nimi w trudnych
chwilach. Czyhmy wszystko, aby czuli, ze mamy
najlepsze intencje i chcemy pomoc im oraz ich
dziecku.

Dr n. med. Joanna Dangel
Poradnia Perinatologii i Kardiologii Perinatalnej

II Katedra i Klinika Potoznictwa i Ginekologii
Akademii Medycznej w Warszawie
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OPIEKA PALIATYWNA
NAD DZIECMI

IX KONFERENCJA NAUKOWO - SZKOLENIOWA W RYNI
1 0 - 1 4 pazdziernika 2003

SMMHMWMMttRl

W Ryni nad Zalewem Zegrzyhskim
odbyta sie konferencja poswiecona opiece
paliatywnej nad dziecmi. Organizatorem
przedsiewziecia byt zespot Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci pod kierownictwem
doc. dr hab. Tomasza Dangla, ktory juz
od kilku lat jest propagatorem tej nowej
dziedziny pediatrycznej. Dziewiqta z kolei
konferencja stanowita forum dla wymiany
mysli, doswiadczen oraz spotkania lekarzy
i pielegniarek z 30 osrodkow z catej Polski.
W ciqgu pieciu dni 70 osob uczestniczyto
w siedmiu sesjach naukowych, dyskusjach i
warsztatach.

Uczestnicy kursu w Ryni

W odroznieniu od wiekszosci licznych
sympozjow poswieconych medycynie,
spotkanie w Ryni miato w sobie cos in-
nego, niezwyktego. Po pierwsze, moja_
uwage zwrocito ogromne zainteresowanie
stuchaczy, ktorzy od rana do wieczora z
zaangazowaniem uczestniczyli w wyktadach,
co jest rzadkoscia_ podczas innych spotkah
tego typu. Po drugie, scisle splotty sie tutaj ze
sobq dwa wymiary: duchowo-etyczny i nau-
kowo-medyczny. Bye moze na tym polega
odrebnosc pediatrycznej opieki paliatywnej
- zetkniecie si§ kapituluj^cej wobec choroby
medycyny z procesem umierania dziecka
stapia a priori duchowosc i fachowosc w jedno.
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Zwykle obrady medykow dotyczq tylko tego
drugiego czynnika.

Przyjrzyjmy si$ blizej wybranym
wyktadom, ktore traktowaty o opiece duchowej
oraz moralno - etycznej stronie procesu lecze-
nia.

Ks. prof. Waldemar Chrostowski w
wyktadzie: "Jan Pawet II wobec cierpienia
dzieci w XXV rocznice pontyfikatu" przypomniat
mysli Ojca Swietego i Jego nauk§ ptynqc^
z doswiadczenia wtasnej choroby. Stowa
Jana Pawla II, wypowiedziane w 1982 roku
w rzymskim szpitalu dzieciecym, wyrazajq
nieme pytanie, odczucie wielu rodzicow
na catym swiecie: "Bolesny, rozdzierajqcy
ptacz cierpia_cego dziecka moze wydac si§ pro-
testem catej ludzkosci wobec niezgt^bionego
milczenia Boga, ktory dopuszcza istnienie
takiego bolu". W osobie chorego powin-
nismy rozpoznawac Jezusa Chrystusa, leczqc
cierpienie - widziec w nim mek$ Zbawiciela.
To stwierdzenie pozwala z wiary uczynic
drogowskaz post^powania. Ksi^dz prof.
Chrostowski w przystepny sposob przyblizyt
stuchaczom podejscie do cierpienia spotykane
w innych religiach monoteistycznych, np. juda-
izmie czy islamie.

Dyskusja o opiece duchowej, prowadzona
przez o. Filipa Buczynskiego, kieruj^cego
Lubelskim Hospicjum oraz o. Benedykta
Mik$, kapelana Warszawskiego Hospicjum,
byta rozwini^ciem poprzedniego wykladu.
Zwrocita ona uwage^ na ogromne znaczenie
opieki duchowej na linii chory - rodzina - szpital,
a z drugiej strony trudnosci, najakie napotykaj^
kapelani. Rozmawiano rowniez o problemie po-
zyskania mtodych duchownych dla pracy w
hospicjach.

Wedtug mnie w tym miejscu - w cz^sci
poswieconej idei - plasuje sie wyktad "Medy-
cyna paliatywna u dzieci z punktu widzenia leka-
rza intensywnej terapii" dr. Marcina Rawicza,
kierownika Oddziatu Intensywnej Opieki Me-
dycznej z Warszawskiej Akademii Medycznej.
Przeszto 30-letnie doswiadczenie zawodowe

dr. Rawicza zawarto sie w surowej refleksji
nad etycznq odpowiedzialnosciq lecz^cego
oraz racjonalnosciq jego postepowania.
Coz powinien zrobic lekarz, bfd^c prze-
konany, na podstawie dostepnej mu wiedzy,
o beznadziejnosci dalszej terapii: kontynuowac
sztuczne oddychanie czy odt^czyc od respi-
ratora? Podjqc reanimacj^ czy jej zaniechac?
Czy moze to zrobic zgodnie z wol^ rodziny
czy wbrew niej? A prawo, jak zwykle, okazuje
sie tutaj mato pomocne, gdyz ustanawia
przepisy ze znacznym opoznieniem w stosunku
do szybko zmieniaj^cych sie realiow zycia
codziennego. I nikogo wsrod uczestnikow
spotkania w Ryni nie zdumiat objaw na-
zwany przez dr. Rawicza: "byle nie na moim
dyzurze..." (w domysle: "...miatby umrzec
leczony pacjent z diagnoz^ nie rokuj^c^
nadziei"), ktory powoduje podejmowanie
nieracjonalnych dziatan terapeutycznych w
celu przedtuzenia wegetacji chorego chociaz
0 kilka godzin. Czym mozna ttumaczyc 6w
objaw - brakiem respektu przed smierciq,
zbytniq pewnosciq siebie czy l^kiem przed
przetozonymi i samym sobq, ze oto nadszedt
kres wtasnych mozliwosci i mozliwosci
chorego?

Na scisle medycznq cz^sc konferencji
ztozyto sie kilka referatow stojqcych na zna-
komitym poziomie. Wspomne o niektorych z
nich.

Dr Matgorzata Krajnik z Katedry Opieki
Paliatywnej Akademii Medycznej w Bydgoszczy
omowila powstawanie i leczenie bolu oraz
zastosowanie opioidow w leczeniu dusznosci.
Przynajmniej jeden wniosek wyplywajqcy z
tych wyktadow powinien dotrzec do lekarzy
zwalczajqcych bol: "...skutecznosc leczenia
bolu zalezy w duzej mierze od tego, jak
szybko rozpoczniemy terapie, a przez to,
czy uda si$ nam zapobiec rozwojowi zmian
organicznych w uktadzie nerwowym. Zmia-
ny organiczne to nie tylko nieprawidtowe
odgatezienia nerwow czy nowe pot^czenia
1 synapsy. jest to dotychczas mato poznany
proces przebudowy ("plastycznosci") rdzenia
kr^gowego...". Do niedawna podchodzono
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do uktadu nerwowego cztowieka jak do nie
zmieniaj^cego si$ okablowania elektrycznego,
a po silne i skuteczne leki przeciwbolowe do
dzisiaj si^ga sie niechetnie i za pozno.

Dr Marek Migdat z Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie przedstawit "Program
leczenia domowego dzieci z przewlekta^
niewydolnosci^ oddechowa_". Jest to proba
rozwi^zania problemu dzieci calkowicie
zaleznych od respiratora, leczonych do tej
pory w oddziatach intensywnej terapii. "...W
chwili obecnej leczeniem domowym obj^tych
jest 30 dzieci w wieku od 1 , 5 roku do 19
lat...". Dzieciom uzaleznionym od respirato-
ra metoda ta umozliwia zycie w srodowisku
rodzinnym. Wydaje sie, ze ta metoda leczenia
umiejscawia si$ mi^dzy praktyka_ szpitalnq
a paliatywna_, gdyz w rzeczywistosci jest to
przeniesienie wysokospecjalistycznej terapii
w warunki domowe.

"Leczenie spastycznosci i innych obja-
wow neurologicznych" omowit dr Tomasz Kmiec
z Centrum Zdrowia Dziecka, przytaezaja_c
rowniez najnowsze, obiecujqce doswiadcze-
nia z toksynq botulinowq oraz z uzyciem
tzw. pompy baklofenowej. Opanowanie
nieprawidlowo wzmozonego napi^cia miesni
jest niezmiernie wazne, gdyz takie napi^cie
"...uposledza w duzym stopniu sprawnosc
ruchowq i obniza komfort zycia pacjenta...".

Prof, dr Tomasz Wolahczyk z Akademii
Medycznej w Warszawie zajaj si§ schorze-
niem niezwykle rozpowszechnionym w
naszej cywilizacji a jednoczesnie bardzo nie-
docenianym - zespotem depresyjnym u dzieci
i mtodziezy. Bo ktoz z rodzicow czy nawet
lekarzy wie, ze depresje mozna rozpoznac
nie tylko w wieku szkolnym, ale rowniez
w przedszkolnym a nawet niemowlecym?
Nastepstwa tej banalnej, zdawatoby si$, per-
turbacji psychicznej u nastolatkow 53 ogromnie
powazne: zaburzenia relacji spotecznych,
zachowania samobojcze, naduzywanie sub-
stancji odurzajqcych, choroby somatyczne,
wczesna inicjacja seksualna. Post^powanie
w tej chorobie wymaga poradnictwa i psy-

choterapii rodzinnej oraz odpowiedniej
farmakoterapii. U dzieci obj^tych opieka_
paliatywnq istnienie depresji maskowane jest
czesto przez choroby podstawow^, nie powinno
bye jednak przeoczone.

Drugiego dnia konferencji wszyscy bylismy
uczestnikami warsztatow. Podzieleni na
cztery grupy wzi^lismy udziat w spotkaniach
z rodzicami zmartych dzieci, ktore byty
pacjentami Hospicjum. Rodzice podzielili sie
z nami wspomnieniami o chorobie i smierci,
nadziei i zw^tpieniu, bolu i maiych rados-
ciach. W ci^gu trzech godzin dowiedzielismy
si§ o tym, co ich draznito i denerwowato, co
byto pomocne i potrzebne. Potem byt czas
na pytania stuchaczy, rzeczowe odpowiedzi
o uczuciach i zdarzeniach zanotowanych
dokladnie jak na zdjeciu, chociaz minety juz
miesi^ce i lata. W czasie tych warsztatow
autentycznie uczestniczyto si§ w misterium
cierpienia, a ten nieznany dotqd Rodzic stat
sie bliskim.

Pieciodniowe spotkanie szybko
min^to. Za sprawnq organizacj^ i ksztatt
naukowy konferencji nalezq si§ serdeczne
podziekowania zespotowi Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Fachowa obstuga
eleganckiego osrodka wypoczynkowego
"Allianz" byla przeciwiehstwem kaprysow
deszczowej aury. Nalezy tez wspomniec o
dwoch wydarzeniach muzycznych: wystepie
utalentowanego rodzehstwa •- Ani i Piotra
Filochowskich ktorzy zadziwili maestri^
opanowania gry na skrzypcach, oraz o kon-
cercie gitarowym muzyki i piesni hiszpahskich
w wykonaniu pani Anny Jagielskiej.

dr n. med. Jerzy Gr$bski
Cztonek Rady Fundacji WHO
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chorych dzieci mog^ si§ spetnic

Wywiad z Piotrem Piwowarczykiem -
zalozycielem i prezesem Fundacji "Mam
Marzenie" dla Informatora Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci

Grazyna Zarzycka: Pan/'e Prezesie, prosze
powiedziec, czym zajmuje sie Fundacja "Mam
Marzenie"?
Piotr Piwowarczyk: Misja naszej Fundacji
jest bardzo prosta - zajmujemy si? spetnianiem
marzen polskich dzieci, cierpiqcych na choroby
zagrazajqce ich zyciu. Pomyst narodzit si? ponad
20 lat temu w USA i dzis juz dotart do wielu krajow
swiata. ja osobiscie zetknajem sie z tq misjq przez
Fundacj? "Make a wish" - oddziat w New Jersey
- gdzie od 15 lat mieszkam i jestem wolontariuszem
tej organ izacji.
G.Z.: Ja/ca byta geneza powstania Fundacji "Make
a wish" w Stanach Zjednoczonych?
P.P.: Jest to bardzo wzruszajaca opowiesc o matym
chtopcu Chrisie Greciusie, mieszkajacym w Phoenix
w stanie Arizona, ktory zawsze pragnaj zostac
policjantem. Chris w wieku 7 lat zachorowat na
ostrq biataczk? limfatycznq i szybko tracit sity do
walki z choroby. Gdy o tym nieszczesciu dowiedzieli
si? przyjaciele i sqsiedzi rodziny, postanowili jakos
pomoc matemu chtopcu. Jeden z nich - policjant
stanu Arizona - wpadt na pomyst, aby zrealizowac
marzenie chtopca i sprawic, aby na jeden dzieh
mogt on wcielic si? w rol? prawdziwego policjanta.
W tym celu skontaktowano si? z gubernatorem
stanu Arizona, ktory popart ten pomyst i mianowat
matego Chrisa oficerem policji. W cia_gu jednej
nocy uszyto mundur i nastepnego dnia przed szpi-
talem pojawita si§ kawalkada wozow policyjnych
na sygnale, ktora zabrata chtopca do rezydencji
gubernatora. Tarn Chris odebrat swoja^ nomi-
nacje. Otrzymat galowy mundur, identyfikator i
ksia/eczk? z mandatami. Wielka radosc chtopca
nie trwata dtugo - w trzy dni po tej uroczystosci
przegrat swoja^ walk? z choroby. Pochowany zostat

z honorami oficera czynnej stuzby policyjnej, w
swoim stuzbowym mundurze, z gwardiq honorow^
u boku. Wolontariusze, ktorzy przyczynili si? do
spetnienia marzenia Chrisa wspominali, jak wielkq
radosc sprawito chtopcu spetnione marzenie.
Postanowili, ze sprobuj^ spetnic marzenia takze
innym nieuleczalnie chorym dzieciom. Tak zrodzit
si? pomyst misji spetniania marzen, ktory dzis ogarnaj
swym zasi?giem wszystkie kontynenty.
G.Z.: Kto zainicjowal utworzenie Fundacji "Mam
marzenie" w Polsce?
P.P.: Wczesniej wspomniatem, ze od wielu lat
jestem wolontariuszem Fundacji "Make a wish"
w New Jersey, gdzie poznatem misj? i procedury
spetniania marzen chorych dzieci. W ubiegtym
roku, podczas pobytu Janiny Ochojskiej w Nowym
Jorku, przedstawitem pomyst powotania podob-
nej fundacji dla dzieci w Polsce. Pomyst spotkat
si? z uznaniem i podczas mojej wizyty w kraju
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rozpoczajem "sondowanie gruntu" w srodowisku
medycznym i organizacjach pozarza_dowych, W ten
sposob trafilem tez do Was, do Warszawskiego
Hospiqum dla Dzieci, gdzie dr Tomasz Dangel
podzielit sie ze mn^ wieloma cennymi wska-
zowkami, dotycza_cymi sposobu powotania Fun-
dacji "Mam Marzenie". Mojainicjatywaspotkatasie
tez z wielkim zainteresowaniem Polonii Wschod-
niego Wybrzeza w USA, ktora mimo tego, iz zyje
z dala od Polski, jest otwarta na potrzeby polskich
dzieci, szczegolnie tych, ktorym choroba zabiera
najpiekniejsze lata zycia.
G.Z.: Kto wchodzi w sklad Rady Fundacji w
Polsce?
P.P.: Mielismy to szczescie, ze wokot Fundaqi
udato nam sie skupic osoby, ktore od wielu lat
poswiecajq swoj czas zawodowy i zycie prywatne na
rzecz chorych dzieci i dziatalnosci charytatywnej.
Struktura naszej Fundaqi sktada sie z Rady Pro-
gramowej Fundaqi, Zarza_du Fundaqi oraz Rady
Przyjaciot Fundaqi. Czlonkami Rady Programowej
53: prof. Rokicka - Milewska - wybitny onkolog
dzieciecy z Akademii Medycznej w Warszawie,
dr Teresa Weber anestezjolog i speqalista
opieki paliatywnej z Hospiqum Sw. Lazarza w Kra-
kowie, Matgorzata Misztela z Centrum Wolon-
tariatu w Kielcach oraz Agnieszka Krawczyk z
Warszawskiego WRZOS-u (Wspolnota Robocza
Zwiqzkow Organizaqi Soqalnych). Rowniez ja
jestem cztonkiem Rady Programowej Fundaqi. W
Zarzajdzie Fundaqi obok mnie jest tez wiceprezes
Matgorzata Lesiak, ktora od poczatku czynnie
zaangazowata sie w powstawanie Fundaqi "Mam
Marzenie". Rada Przyjaciot Fundaqi skupia wiele
znakomitych osob ze swiata medycyny, nauki i
kultury, m.in. prof. j. Kowalczyka z Lublina, prof.
Izdebskiego z UW prof. Lipca z UJ oraz pana Jerzego
Fedorowicza z Krakowa.
G.Z.: Jakie sa_ kryteria um/'eszczen/a dziecka na
liscie ocze/cujacych na spe/n/en/e marzenia przez
Wasz^ Fundacje?
P.P.: Mamy dwa podstawowe kryteria. Pierwsze
z nich stanowi przedziat wiekowy od 3 do 18
lat. Chodzi nam o to, aby dziecko samo mogto
wyartykutowac swoje marzenie. Drugie kryterium
to potwierdzona przez lekarza diagnoza, ktora orzeka,
ze cierpi ono na chorobe lub zespot chorob,
stanowiqcych zagrozenie zycia. Ani miejsce za-
mieszkania, ani status spoteczny czy maja_tkowy

rodziny, nie majq znaczenia przy kwalifikowaniu
dziecka do programu naszej Fundacji.
G.Z.: W swo/'/n programie uwzg/edn/ac/e cztery
kategorie dz/ec/ecych marzen. Skad wz/a/ s/'e ten
pom/s/?
P.P.: Doswiadczenie w pracy z chorymi dziecmi
w Ameryce pokazuje, ze ich marzenia, czasami
bardzo oryginalne, mozna podzielic na cztery
kategorie:
1 . "Chciatbym miec..." - 53 to prosby o prezent,
np. o rower, pieska, komputer.
2. "Chciatbym bye..." marzenia dotycza_ce
wcielenia sie w konkretn^ postac np. lekarza,
policjanta, strazaka.
3. "Chciatbym zobaczyc..." - marzenia dotycz^ce
podrozy w okreslone miejsce.
4. "Chciatbym spotkac..." - s^ to prosby o spot-
kanie z idolem lub osob^, ktora jest dla dziecka
autorytetem.
G.Z.: P/erwsz/m polskim dzieckiem, ktorego
marzenie zostato spetnione dzieki Fundacji "Mam
marzenie" jest nasza pacjentka Bogumita Siedlecka.
jak wielu mieliscie kandydatow i dlaczego wybor
pad/ wtasnie na Bogus/e?
P.P.: O Bogusi dowiedziatem sie przypadkowo,
przeglqdaja/: Informator Warszawskiego Hos-
piqum dla Dzieci, gdzie publikuje ona swoje
wiersze i artykuty. Poczatkowo mielismy zamiar
spetnic pierwsze marzenie dziecka z Krakowa,
gdzie nasza Fundaqa bedzie miata swojq siedzibe.
Uznalismy jednak, ze Bogusia jest idealnq kandy-
datkq, poniewaz jej poezja, postawa zyciowa i
poczucie humoru sa_ bliskie misji naszej Fundacji,
ktora chce w zycie chorych dzieci wnosic radosc,
nadzieje i site do walki z choroba^ Gdy zapytalismy
Bogusie o jej marzenie, odpowiedz zawarta w
pieknym wierszu. Napisata, ze chce pojechac
do Orlando na Florydzie i zobaczyc Disneyland.
Wierzymy, ze spetnione marzenie Bogusi stanie
sie w Polsce tym, czym w USA byto zrealizowane
marzenie matego Chrisa. Mamy nadzieje, ze pierwsze
zrealizowane pragnienie rozwia_ze worek
ziszczonych marzen dla wszystkich polskich dzie-
ci, ktore cierpi^ na choroby zagrazaj^ce ich zyciu.
G.Z.: W jaki sposob zdobywade srodki fman-
sowe na spe/n/'an/e marzen chorych dzieci?
P.P.: Pieniqdze na spetnienie pierwszego ma-
rzenia przekazatem ja, jako zatozyciel Fundacji,
oraz przedstawiciele Polonii w USA, ktorzy po-
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parli naszq inicjatywe powotania do zycia Fundacji
"Mam Marzenie" w Polsce. Po przeprowadzeniu
kampanii informacyjnej w mediach, mamy zamiar
zwrocic sie bezposrednio do sponsorow - osob
indywidualnych i przedsiebiorstw, aby zechciaty
wesprzec nasz eel i sfinansowac kolejne marzenia
dzieci. Specyfika naszej Fundacji polega na tym,
ze bezposrednio nie musimy prosic o pieniajdze
- bedziemy zadowoleni z darow, ktore ztoza^ sie na
spetnione, konkretne marzenie. Moze to bye np.
komputer dla dziecka, bilet lotniczy na podroz czy
zaaranzowanie spotkania z kirns stawnym. Nasza
dziatalnosc opiera sie na wspotdziataniu wolontariuszy
i wszystkich ludzi dobrej woli, ktorzy zechca^ ulzyc
cierpieniu dziecka i jego rodziny.
G.Z.: We wrzesniu spedzit Pan kilka dni w Warsza-
wskim Hospicjum dla Dzieci. jakie sq. Pana wrazenia
z tej wizyty?
P.P.: Niemal tydzieh spedzitem w Warszawie.
WHD goscinnie mnie przyjeto i musze powiedziec,
ze byty to dla mnie jedne z najprzyjemniejszych
dni spedzonych w Polsce. Jestem niezmiernie
wdzieczny dr. Tomaszowi Danglowi i wszystkim
pracownikom Hospicjum za umozliwienie mi ob-
serwowania Waszej niezwyklej pracy. Jestem pod
wrazeniem poswiecenia, zjakim wszyscy wykonujq
swoje obowia/ki. Serce, jakie w to wktadacie,
sprawia, ze nie jest to zwyczajna praca. Miatem tez
okazje spotkac sie z uczestnikami grupy wsparcia
dla rodzicow zmartych dzieci i byto to dla mnie
bardzo emocjonalne przezycie, o ktorym dtugo nie
zapomne. Podsumowujqc moj pobyt w Hospicjum
chce dodac ze to, co tu zobaczytem, czego sie
od Was nauczytem, postaram sie wprowadzic w
praktyce w dziatalnosci naszej Fundacji. Gteboko
wierze, ze Bogusia bedzie pierwszym, lecz nie
ostatnim pacjentem Waszego Hospicjum, ktoremu
nasza Fundacja spetni marzenie.

G.Z.: Dz/ekuj'e za rozmowe.

Maml Marzenie
www.mammarzenie.org

Gory, zamki,
jaskinie...

bilard i dyskoteka

Mlodziez utworzonej rok temu
grupy wsparcia w zalobie dla starszego
rodzehstwa, po raz kolejny miata
mozliwosc sp^dzenia wspolnie kilku dni.
Tym razem w Gorach Swi^tokrzyskich - w
Ch^cinach, Kielcach i okolicach. Pierwszego
dnia pobytu dopisata wspaniala stoneczna
pogoda, stwarzajac mozliwosc kilkugodzin-
nego maszerowania gorskimi szlakami.
Nast^pnego dnia okolic? pokryta mgta,
kropil deszcz. Mozna bylo odwiedzic jedno
z kieleckich kin, klub z bilardem i dyskoteka^
Opiek? nad siedmioma osobami w wieku
16-24 lata obj$ty trzy osoby: dwoch pra-
cownikow socjalnych i piel̂ gniarka.
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Grupa wparcia w zatobie dla starszego rodzehstwa

To by/ moj pierwszy wyjazd z grupq
wsparda i mam nadzieje, ze nie ostatni, poniewaz
naprawde mi s/'e podobalo. Organizaqa by/a bardzo
dobra, wszystko byto deplete na przys/ow/owy ostatni
guzik. Program wyjazdu obejmowat szeroki zakres
zajec, w ktdrym kazdy mdg/ znalezc cos dla siebie.
Mn/'e najbardziej podobalo s/'e zwiedzanie jaskini
i ruin zamku w Chednach. Nie mniej atrakcyjny
by I czas spedzony w dyskotece w Kielcach. Ten
wieczor by/ bardzo rozrywkowy, podobnie jak ca/a
nasza grupa. Nie schlebiajqc zbytnio organizatorom
wyjazdu moge powiedziec, ze niczego w tym
wyjezdzie nie zabrakh. Wszystko byto zorgani-
zowane profesjonalnie. Takie spotkania uwazam za
bardzo wartosdowe, poniewaz poza mozliwosdq.
dobrej zabawy stwarzajq szanse rozmowy z ludz-
mi. Mozna poruszyc wiele interesujqcych tematow
i zdobyc wiedze dotyczqcq nowych, ciekawych
rzeczy. Tbmek

W grupie wsparda zna/az/am sie dlatego, ze
zmar/a mq/'a siostra An/a. To by/ moj kolejny wyjazd
z t% grupq. Najbardziej interesujqcym jego element-
em by/a w^drowka do jaskini Raj i jej zwiedzanie.
Czas plyna_t tarn jak w raju. Bardzo fajna by/a ostatnia
noc, podczas ktorej wysmarowatysmy chlopakow
pastq. Spotkania grupy wsparda pomagajq mi po-
godzic s/£ ze sm/'erc/^ siostry. Dostrzegtam, ze nie
tylko ja strad/am s/ostre. Kas/a

W grupie wsparda zna/az/em si$ z powodu
smierd brata. Organizaqa, program wydeczki, oraz
wspaniata opieka s^ godne podziwu. Najwieksze
wrazenie zrob/'/a na mn/'e jaskinia Raj, mile bede
wspominat pobyt w dyskotece, gdzie mog/em sob/e
pograc w bilard i w lotki. Pobyt w hote/u, a zw/aszcza
ostatnia noc, podczas ktorej zosta/em wysma-
rowany pasta_ do zebow przez dziewczyny takze
pozostanie miiym wspomnieniem. Spotkania grupy
wsparda sa_, moim zdan/em, bardzo potrzebne.
Chodaz na pewien czas pomagajq mi zapomniec
0 codziennych khpotach. Umozliwiaja_ poznanie
nowych ludzi, zwiedzenie nieznanych, ciekawych
miejsc, oraz zapewniaj^ wspaniata_ zabawe. Ratal

Mysle, ze ten wyjazd by/ udana^ propozycjq.
Uwazam, iz proporcje miedzy zwiedzaniem okolicy
a czystq. rozrywkq. byly dobrze wywazone. Wydaje
mi sie, ze najwartosdowszym elementem wyjazdu
byto zwiedzanie jaskini Raj. Natomiast osobiscie
najbardziej podoba/ mi si§ wypad na zamek, z
ktorego rozdagata si§ piekna panorama okolicy.
Uwazam, ze spotkania grupy wsparda mogq pomoc
nowym osobom w pokonaniu smutku i pokazac, jak
inni przeiamujq. w sob/e bo/esne wspomn/en/a. Oso-
bisde juz dawno pogodzitem sie ze smierda_ brata
1 moge podzielic s/'e z innymi swoimi przezydami,
chodaz rozmowa o tym nadal jest trudna. Wlasnie
dz/ek/ tej grupie mam ta/q mozliwosc oraz swiado-
mosc, ze druga osoba mnie zrozumie. Bartek
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Grupa wparcia w zatobie dla mtodszego rodzenstwa

Bye razem,
razem wypoczywac,

razem bawic si§,
a takze razem

dzielic si§ swoim
przezywaniem zatoby

W listopadzie miatem okazje zwiedzic
Kazimierz Dolny, Nateczow i Lublin. Okazuje sie,
ze n/'e trzeba da/eko wyjechac, aby zobaczyc cos
pieknego. Codzienne zwiedzanie miasta i pobliskich
okolic byto tym, co dostarczah pozytywnej energii,
rozgrzewa/acej nas w te zimnie listopadowe dni.

Mieszkalismy w przestronnym schronisku, nieopodal
centrum Kazimierza. Towarzystwo byto zgrane, a
sam wyjazd uwazam za udany. Gos/a Korycka

Podczas listopadowego weekendu miatem
okazje zwiedzic Kazimierz Dolny i jego okolice.
Dzieki zabawnym wydarzeniom i smiesznym
osobom, np. "Wyjadaczowi Papryki" - o. Benkowi,
zbytnio n/'e zmarzlismy. Najbardziej podobat mi sie
pobyt w Colorado. Jednym stowem wyjazd byt super.
Bartek Korycki

Tak o swoim ostatnim wyjezdzie z grupq
wsparcia napisali Gosia i Bartek. W dniach 7 - 1 1 lis-
topada 2003 roku wyjechalismy do Kazimierza Dol-
nego. Przez kilka dni listopadowego dtugiego week-
endu moglismy bye razem, razem wypoczywac,
razem bawic sie, a takze razem dzielic sie swoim
przezywaniem zatoby po stracie brata lub siostry. W
naszym wyjezdzie wzieto udziat 21 dzieci w wieku
od 6 do 16 lat oraz troje opiekunow. Mielismy
okazje zobaczyc ciekawe zakatki Nateczowa, Lub-
lina i Kazimierza. A byto co zwiedzac i oglajdac. W
samym Nateczowie, zwiedzilismy dom - muzeum
Stefana Zeromskiego, muzeum Bolestawa Prusa,
Park Zdrojowy z Palmiarniq, gdzie kazdy miat
okazje napic sie "zaczarowanej" wody zrodlanej.
W Lublinie zwiedzilismy zamek a w nim kilka
wystaw poswieconych historii regionu a takze
stynn^ wystawe dziet Marc'a Chagall'a. Czesc
osob mogta obejrzec film w kinie. W tym samym
czasie najmtodsi uczestnicy wyjazdu przebywali w
sali zabaw Colorado. W Kazimierzu zwiedzilismy
zamek, wieze, wzgorze Trzech Krzyzy, spacero-
walismy Bulwarami Wislanymi, zwiedzilismy Stary
Rynek ze stynn^ studni^ i posa_giem "wiernego psa".
Wieczorem z zapalonymi lampionami weszlismy na
wzgorze Trzech Krzyzy, by w ten sposob wspo-
minac zmarte rodzehstwo. To przezycie kazdy z
nas zachowa na dtugo. W drodze powrotnej do
domow otrzymalismy zaproszenie od pahstwa
Koryckich na gor^ce pqczki i herbate. Serdecznie
im za to dziekujemy. Potem byto spotkanie z bliskimi
na Placu Bankowym. Zegnaj^c sie, mowilismy sobie:
"Do zobaczenia na naszym nastepnym wyjezdzie,
juz wgrudniu".

o. Benedykt Mika, kapelan WHO
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Grupa wparcia w zatobie dla rodzicow

>.

Podroz sentymentalna na Li

W pazdzierniku grupa wsparcia dla
rodzicow w zatobie spedzila trzy dni w
Wilnie na Litwie. Organizatorami wyjazdu
byli pracownicy WHO, osoby od kilku lat
zaangazowane w prac? z grupq wsparcia
dla rodzicow: Ireneusz Kalisiak, wiceprezes
WHO, Matgorzata Murawska, piel^gniarka
WHO oraz o.Benedykt Mika, kapelan WHD.
Jak zawsze koszty wyjazdu w catosci pokryta
Fundacja WHD.

Dni 3 - 5 pazdziernika 2003 roku
dostarczyty wielu osobom niezapomnianych
przezyc. Swoimi wrazeniami dotyczqcymi
wyjazdu podzielita si$ z nami pani Jolanta
Bfaszczyk, uczestniczka grupy wsparcia.

Wyjazd grupy wsparcia dla rodzicow w
zatobie na Litwe byt dla mnie jak ,,podroz senty-
mentalna", chodaz nie mam tarn zadnych korzeni.
Wilno i okolice sa bardzo urokliwe, totez nietrudno
zrozumiec tych, ktorzy tesknia_ do tych stron. Szczegolna
byta Msza sw. u stop Matki Mitosierdzia w Ostrej
Bramie, ktora odprawit o. Benedykt. Bardzo kameralna
i tylko nasza. Ten wizerunek Matki Bozej, jeden
z najpiekniejszych, jakie znam, robi niesamowite
wrazenie. Matka Boza Ostrobramska przed-
stawiona - co rzadko sie zdarza - bez Dz/ec/atka,
jakby przygarniata nas, ktorzy juz naszych dzied
nie mamy. Kaplica jest malehka, a Ona przez to tak
bliska... Przyjemny byt tez spacer po starym Wilnie i
zakqtkach zw/azanych m./'n. zAdamem Mickiewiczem

i juliuszem Stowackim. Na dziedzincu uniwersy-
teckim nieoczekiwanie spotkalismy ksiedza pry-
masa Jozefa Glempa, ktory z grupa biskupdw takze
zwiedzat Wilno i po krotkiej, mitej rozmowie pozowal
z nami do wspolnej fotografi. Odwiedzilismy cmentarz na
Ros/e, kolejne szczego/ne miejsce. Jest on pieknie
potozony na wzgorzach, a o tej porze roku
kolorowe liscie zdobia_ stare mogity, zarowno te z
najpiekniejszymi aniotami nagrobnymi i te ukryte
w trawie najskromniejsze nagrobki. Obejrzelismy
kilka wspaniatych, choc nielicznych juz kosciotow
wilenskich, ocalatych po czasach sowieckich.
Swa skromnos'c/a, a jednoczesnie wielkim kun-
sztem, zachwycit nas koscioi sw. Piotra i Paw/a.
Odwiedzilismy tez polski kosdot sw, Ducha, gdzie
uczestniczylismy w niezwykle uroczystej, niedziel-
nej eucharystii. Tarn tez znajduje sie pierwszy,
namalowany wedtug wskazowek btogostawionej
Siostry Faustyny, obraz Pana jezusa Mitosiernego.
Pogoda, jak zwykle nam dopisata, choc byta to
,,pora deszczowa". WTrokach przepieknie swiecito
stohce, jak na zamowienie. W jego promieniach
najpiekniejsze jest jezioro z wysepkq posrodku, a na
niej sredniowieczny zamek. Jego odbicie w wodzie
stwarza bajkowy obraz.

Pdzna noca Warszawa przywitata nas
deszczem - to nasz powrot do codziennosd.
Bardzo dz/eku/'e organizatorom i wszystkim
wspotuczestnikom wyjazdu za ten uroczy, razem
spedzony weekend.

Jolanta Baszczyk, mama Kasi.
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"Jedynie wtedy gdy zosta-
nie ukohczona cata praca, dla
ktorej zjawilismy si? na ziemi,
bedziemy mogli opuscic cialo.
Ono zawiera dusze tak jak kokon
zawiera przysztego wspanialego
motyla. Wtedy bedziemy wolni
od bolu, strachu i zmartwieh,
wolni jak motyl wspaniaty."

"Listy do powaznie
chorego dziecka"
Elisabeth Kubler-Rose

State sie t radycja_, ze na przelomie
roku Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
organizuje multimedialnq kampanie promo-
cyjn^, maja_c3 na celu przyblizenie problemu
domowej opieki paliatywnej nad dziecmi
oraz zbiorke pieniedzy na cele statutowe. W
tym roku postanowilismy zmienic wizerunek.
Punktem wyjscia stato sie nakrecenie 30-
sekundowego filmu reklamowego.

P/ener. Srodmiejskie podworko. Dzien.
Za sz/ba jednego z okien widac twarz kilku-
letniej dziewczynki. Ma na gtowie zaw/azan^
kolorowq. chustke, ktora ukrywa ogolonq
na lyso gldwke. Dionie op/era o szybe.
Wpatrzona w puste podworko, dziewczynka
szepcze:
- Abra kadabra...
Zaklecie zaczyna dziatac. Na asfalcie pod-
worka wyrasta trupa wedrownych aktorow
i motyl. Niespodziewanie motyl ucieka
klownowi. Led coraz wyzej i siada na parapecie
okna, z ktorego w/g/ada dziewczynka. Cien
motyla przes/an/a jej twarz.
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Tworc^ scenariusza i
rezyserem filmu jest Andrzej Gajew-
ski. Nie jest to jego pierwszy kontakt
z tematykq hospicjum dzieciecego.
Kilka lat temu zrealizowat kilka
filmow dla Lodzkiego Hospicjum dla
Dzieci.

Autorem zdjec jest Piotr
Sl iskoski , muzyke napisat Wojciech
Lemahski.

Na pytanie o to jak pracowato
sie na planie i jak ocenia efekt
kohcowy Andrzej odpowiedziat:
"Moj przyjacie Wtadek Pasikowski
mawia, ze odnosimy sukces wtedy
gdy 30% obrazu, ktory mamy w
gtowie znajdz ies ie naekranie. Dzieki
moim aktorom i ekipie zdjeciowej
na ekranie znalazto sie 100% wizji
plus jeden niewyobrazalny usmiech
dziewczynki."

Jeden kadr z filmu zostat
wykorzystany na potrzeby ogtoszeh
prasowych, a takze w plakatach
wielkoformatowych eksponowanych
na ulicach Warszawy. Natomiast
muzyka postuzyta jako tto do reklam
radiowych.

Po raz kolejny okazato sie,
ze hasto ks. Jana Twardowskiego
"Spieszmy sie kochac ludzi . . . "
potqczyto wiele osob we wspol-
nym dziele pomocy pacjentom
Hospicjum. Wszystkim serdecznie
dziekujemy, wymienimy ich nazwis-
ka podsumowuj^c efekty kampanii.

Ra/'mund Nafalski
Wiceprezes Zarzadu WHO

Koordynacjq dziatah w mediach
zajmowat sie Dom Mediowy
Initiative Media

16 listopada
Co roku w listopadzie rodziny zmartych

dzieci i pracownicy Hospicjum spotykajq sie na
wyjatkowej Mszy swietej. Wspolnie modl^ si§ i
wspominajq dzieci, ktore nigdy nie odchodzq w
niepamiec.

16. listopada w kosciele sw. Marka Ewan-
gelisty odbyta sie Msza sw. w intencji wszystkich
zmartych dzieci, ktore znajdowaty sie pod opiek^
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Msze sw.
celebrowat ojciec Benedykt Mika, kapelan WHD
oraz ojciec Tomasz Czaja, ktory petnit role kapelana
Hospicjum w latach I 999 - 200 I . Czesc muzyczn^
uroczystosci przygotowat chor z Liceum im. Tadeusza
Czackiego, na organach grat Jarostaw Murawski,
kleryk z seminarium ksiezy Pallotynow z Ozarowa
Mazowickiego. Przy ottarzu ptoneto 216 biatych
zniczy, ktore wspolnie dawaty duzo blasku. W petnej
wzruszen Mszy sw. uczestniczyto w tym roku ponad
400 osob. Po wygtoszonej przez o. Tomasza Czaje
homilii, zapadt potmrok i delikatnie zagraty organy.
Pielegniarka i lekarz z WHD staneli przez ottarzem,
by wyczytac imiona i nazwiska 216 dzieci, ktore
przez dziewiec lat istnienia Hospicjum, znajdowaty
sie pod jego opiekq.

Po zakohczonej Mszy kazdy mogt podejsc do
ottarza, by wziqc do reki ptonacy biaty znicz, symbol
pamieci o ukochanej osobie, ktorq stracit.

Nastroj tego wieczoru podtrzymaty piosenki
w wykonaniu pani Antoniny Krzysztoh.
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Poszukuj^
pracy

W imieniu Anny Bojar, siostry bytego pacjenta WHO, pragniemy podziekowac
panu prof. dr. hab. Michatowi Matysiakowi ze Szpitala Klinicznego AM w
Warszawie za odpowiedz na zamieszczone ogtoszenie ("Hospicjum", NR 3/25
wrzesieh 2003), okazanie zyczliwozci i zapewnienie etatu.

Mama bytego pacjenta WHO poszukuje pracy w Pruszkowie lub okolicy. Posiada
wieloletnie doswiadczenie w handlu. Praca bez wysitku fizycznego.
Kontakt: Pani Renata Klatka, Tel. (0-22) 728 50 96

Wolontariusz WHO, 3 I -letni mezczyzna, podejmie kazda^ prace w Warszawie
i okolicy. Posiada wyksztatcenie srednie, doswiadczenie w pracy w charakterze
magazyniera i sanitariusza w szpitalu. Tel. (0-22) 664 56 13

Osoba z rodziny bytego pacjenta WHO, kobieta posiadajaca wieloletnie doswiadczenie
handlowe, poszukuje pracy. Preferencja pracy w warunkach domowych. Tel.
(0-22)6783452

Mama bytej pacjentki WHD, znajduj^casie wtrudnej sytuacji materialnej, poszukuje
pracy. Wyksztatcenie srednie, doswiadczenie handlowe, dyspozycyjnosc Preferencja
pracy w warunkach domowych. Tel. (0-22) 841 85 I I; 844 I I 35

Mama pacjentki WHD z Puttuska, 27 lat, podejmie prace w warunkach domowych
w charakterze krawcowej (kaletnictwo, wtasny sprzet) lub innym. Tel. 505 436
012

Wolontariusz WHD, 35-letni mezczyzna podejmie prace w Warszawie.
Wyksztatcenie - techniktelekumunikacji, 10 lat doswiadczenia, dobra znajomosc
obstugi komputera, dyspozycyjnosc. Tel 501 663 553

U&MIECH MALUCHA
Kiinika Stomatologiczna dla dzieci
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