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PAMIETNIK

Z DNI NASZEGO
ZYCIA

23. kwietnia 2003

Pisze ten tekst, poniewaz chciatabym
podzieli¢ sie tragedig, jaka dotknela mnie i moja
rodzing. Obecnie jestem w 34 tygodniu cigzy i
nosze pod sercem céreczke, ktéra jest chora
na holoprosencephalie. Jest to wada rozwojowa
mozgu z towarzyszacymi jej zmianami w obrebie
twarzoczaszki. Ta cigza jest mojg druga, pierwszg
stracitam w 2001 roku. Piéd obumart w siddmym
tygodniu, a w dziewiatym tygodniu cigzy przekazano
nam te wiadomosc.

Tym razem poczgtkowo nic nie wskazywato
na to, aby dzidziu$ byt bardzo chory. Dbalam o
siebie, wiekszo$¢ czasu spedzilam na zwolnieniu
lekarskim. Czulam sie $wietnie, chociaz byla to
cigza podwyzszonego ryzyka. Wykonane po po-
ronieniu badania nie budziy zadnych watpliwosa. W
czasie oczekiwania na nastepne dziecko zrobitam
badanie na toksoplazmoze, listerioze i cytomegalig,
ktére mogg by¢ przyczyng powstania choroby
plodu, zaszczepitam sie na rézyczke, swinke | odre.
Planowanie drugiej cigzy przebiegalo pod okiem
ginekologa. Gdy test ciazowy wypadt pozytywnie,
oboje z mezem bylismy bardzo szczesliwi. Nasze
szczescie skonczylo sie w siddmym tygodniu cigzy,
kiedy zaplamitam. Osiem dni spedzifam w szpitalu.
Po wyjsciu czutam sie jednak dobrze, ciaza nadal nie
budzita zastrzezen. Obie cigze prowadzita lekarka,
do ktoérej mialam pelne zaufanie i skoro moéwifa, ze
jest dobrze, to tak miato by¢. Okazato sie inaczej.
W dwudziestym tygodniu zrobitam kolejne badanie
USG | dowiedzialam sie, ze gléwka dziecka jest
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Sylwia z mama Jola

troche za mafa w stosunku do catej wielkosci plodu.
Ustyszalam, ze nie jest to duza réznica i nie powinnam
sie tym martwic. Serce jednak podpowiadato inaczej.
Czulam, ze co$ jest nie tak. Zajelam sie praca,
domowymi obowigzkami i tak uptyngl czas do
dwudziestego ésmego tygodnia. Oboje z mezem
poszlismy na rutynowe badanie USG. Okazato
sig, ze glébwka naszej coreczki nie jest propor-
cjonalnie rozwinieta w stosunku do pozostatych
czesci ciala. Nie bede opisywac, co oboje wtedy
czulismy. Nieswiadomi tego, co dzieje sie z naszym
dzieckiem, dostaliSmy krétkg informacje, ze byé
moze jest to wodoglowie. Natychmiast uzyska-
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lismy telefon do spedjalisty ginekologa dr. Tomasza
Roszkowskiego. Na wizyte czekalismy trzy dni,
ktore dla nas stanowily wiecznos¢. Przez
ten czas gromadziliSmy informacje dotyczace
wodogtowia, dowiedzielismy si¢ o operacjach
wykonywanych jeszcze w fonie matki. Gdy nadszedt
dziery wizyty u lekarza ginekologa, bylam spokojna,
poniewaz myslatam, ze nic gorszego juz nie ustysze.
Tak bardzo sie mylitam. Doktor przyjat nas mito,
polozytam si¢ na fozku w celu wykonania badania
USG. Uplyneto kilka minut i nasz swiat sie zawali.
Ustyszelismy, ze dzidziu$ jest bardzo chory i ze
pociechy z niego nie bedzie. Mdzg nie jest w pelni
rozwinigty, do tego dochodzi rozszczep wargi i
podniebienia, wklesly nosek i wytrzeszcz oczu. Te
stowa brzmialy jak wyrok. Dziato sie to |3 marca i
ta data pozostanie w naszej pamieci bardzo diugo.

,Oboje liczymy sie z tym, iz dni,
w ktorych nasza céreczka moze
tracic oddech moze byc wigcej.
Przy niej staramy si¢ byc silni.
Ona potrzebuje twardych i
kochajgcych rodzicéw. | tacy
jestesmy”

Nie potrafiliémy skupic sie na tym, co lekarz do nas
mowit. Z badania USG wynikato, ze cigza jakby
stangla w miejscu, mdj brzuch réwniez przestaf
rosna¢. Na podstawie pomiaréow USG nie mozna
bylo ustali¢ dokladnego terminu porodu. Oboje
zdecydowaliémy, ze pozwolimy dziecku przyjs¢
na $wiat i spokojnie odejs¢. Bég dat jej zycie | On
moze je odebra¢. Zadziwiajagcym dla lekarza byt
fakt, iz podczas wczesniejszych badafi USG nie
rozpoznano wady. Uslyszelismy, ze takie wady
ksztaltuja sie okolo 6 - 7 tygodnia. Jednak bez
odpowiedniego sprzetu i dobrego specjalisty trud-
no jest je wykry¢. Dowiedzielismy sie, ze 90 %
noworodkéw 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 dzigki
pepowinie.

Zostaliémy skierowani rowniez na badanie
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echa serca do dr Joanny Dangel. Okazalo sig, ze
dziecko ma niewielkg wade serca. Wobec nas |
naszego nieszczescia pani doktor okazala wielkie
serce, zainteresowanie i pomoc. Jestesmy jej bardzo
wdzieczni.

Zaczely sie dalsze badania. Trafitam do szpitala
przy ulicy Czemiakowskiej, gdzie dr Roszkowski wykonat
kordocenteze - pobranie krwi z zyly pepowinowe;
plodu w celu oznaczenia kariotypu (ocena liczby |
struktury chromosoméw). Po wynik udalismy sie
do Instytutu Genetyki przy ulicy Sobieskiego, gdzie
poznalisSmy profesora genetyki pana Jacka Zarembe,
ktory udzielit nam informacji dotyczacych choroby
naszego dziecka. Przekazywane wiadomosci nie
docieraly do nas, wszystko bylo zbyt swieze. Ra-
zem z mezem z internetu wyszukiwalismy infor-
macje na ten temat. Jednak wszystkie informacje
pisane byly w jezyku angielskim, co utrudniato
zrozumienie. Prof. Zaremba skierowat nas do prof.
Debskiego, ginekologa, ktéry potwierdzit, ze ptéd
jest zbyt duzy na przerwanie ciazy, ktérg musze
donosi¢. Termin porodu wyznaczono na 4. czer-
weca 2003 r. Otrzymalam obietnice, ze lekarze zro-
big wszystko, aby poméc mi urodzic sitami natury.
Nie ma sensu wykonywac cesarskiego ciecia, by
nie obcigzac organizmu na przyszie ciaze. Oboje
Z mezem wiemy, ze mamy wsparcie i pomoc w
rodzinie, jak réwniez w lekarzach, ktérzy w dniu
porodu nie pozostawig nas samych | pomoga nam.
Opieke ginekologiczng zapewnita mi dr Marzena
Mazurek, ktérej jestem bardzo wdzieczna. Obecnie
ona prowadzi mojq cigze, kontroluje wyniki badan |
okazuje mi duzo ciepla i zrozumienia.

24. kwietnia 2003

Zyjemy nadzieja, ze to, co nas spotkato to
przypadek. Takie schorzenie jak holoprosencephalia
wystepuje u | dziecka na 10 tys. zywych urodzen.
ZostaliSmy wybrani. Na chwile obecng cieszymy
sie kazdym ruchem naszej céreczki, kazdym jej
kopnigciem, okazujemy jej nasze uczucia. Serce mi
peka na mysl o tym, co nas czeka i prosze Boga, aby
ona nie cierpiata. Damy jej na imig Sylwia.

Codziennie myéle o tym dniu, w ktérym
bedziemy musieli sie z nig rozsta¢ na zawsze i fzy
cisng mi sie do oczu. Kazdego dnia budzimy sie
razem, glaszcze sie po brzuchu, rozmawiam z nig



i mowie jej, jak bardzo jg kochamy - wiem, ze ona
mnie styszy. Teraz czekam na wizyte u dr Joanny
Dangel, na ponowne zbadanie serduszka oraz
na wizyte u dr. Roszkowskiego. By¢ moze wtedy
zostanie podjeta decyzja o przyspieszeniu porodu.
Wiem, ze to, co nas czeka jest nieuniknione, ale
chwilami chciatabym, aby nasza céreczka zawsze
byla z nami.

22. czerwca 2003

Mingly dwa miesigce. Wydarzylo sie
tyle rzeczy, ktére tak trudno opisa¢. Mimo tego
chciatabym przelac na papier to, co miato miejsce w
naszym zyciu.

Po serii kontrolnych badar przygotowalismy
sie do porodu. Fizycznie nie wydawalo sie to
trudne, chociaz poréd miat by¢ posladkowy. Jednak
nadal nie bylo nam fatwo. Nastawieni bylismy na
szybka $mier¢ dziecka, okazalo sie jednak inaczej. Do
szpitala trafitam 20. maja z bardzo wysokim dénieniem.
Na poczatku nic nie wskazywalo na to, ze 23. maja
przyjdzie na $wiat nasza céreczka. Urodzila sie
sitami natury - waga 1,410 kg., diugo$¢ - 41 cm.
Stodki aniotek. Poczatkowo otrzymata 3 pkt. wedltug
skali Apgar, potem 7, na koncu 8 punktow. Zaraz
po porodzie zostala ochrzczona. Dalismy jej na
imie Sylwia. Stan byl na tyle stabilny, ze mozna bylo
przewiesc jg do Szpitala Akademii Medycznej przy
ulicy Dzialdowskiej. Tam poznalismy prof. Kornisze-
wskiego, ktory na wstepie przeprowadzit z nami
rozmowe dotyczacg rokowan dziecka. Wiemy
Juz, ze jest to wada letalna, jednak Bég pozwala
nam kazdego dnia cieszyc¢ sie dzieckiem. Sylwia jest
bardzo silna. Zwalczyta infekcje okoloporodowa,
w tym posocznice, a takze wyréwnala kwasice i
chociaz byly momenty pogorszenia jej stanu, dzielnie
walczy o kazdy dzier zycia. Daje nam duzo radosci
i szczescia, pozwala doswiadczy¢ macierzynstwa.
Pewnie nigdy nie wezmiemy jej do domu, ale
codziennie, siedzac przy inkubatorze, spedzamy z
nig duzo czasu, dajemy jej nasze ciepto i milosc,
Balam sie, ze po porodzie nie zobacze dziecka,
nie dotkne ndézki czy raczki. Obecnie moge ja
nawet wzig¢ na rece (nie na diugo, bo nie moge jej
wychtodzi€). To wielka rado$¢. Jutro - 23. czerwca
Sylwia - bedzie miata miesigc. Obdarza nas swoim
usmiechem, spojrzeniem. Wiemy, ze jest dzieckiem

Sylwia z mama

widzacym i styszacym, dlatego wierzymy, ze mamy
z nig kontakt. Gdy przychodze do szpitala a ona
jeszcze $pi, wtedy mowie jej, ze juz jestem, a ona
unosi powieki i czuje sie bezpieczna - ja to wiem.

Naszych uczu¢, zmartwien i smutkéw nie
sposéb opisa¢. Wykonywane co kilka dni badania
niewiele wnosza. Najtrudniejsze sa chwile, gdy trzeba
pobra¢ krew, wymieni¢ venflon - jej zytki sg bardzo
cienkie, jest przy tym duzo pfaczu i krzyku, a moje
serce peka, bo nie moge jej poméc. Od dnia po-
rodu do chwili obecnej lezy pod kropléwka, przez

ktérg dostaje plyny i antybiotyki. Wiem, ze to jedyny
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sposéb, inaczej moglaby sig odwodni¢. Mimo
towarzyszacego jej cierpienia jest bardzo dzielna i
silna. Jestesmy z niej dumni i szczesliwi, ze jg mamy.
Ma dobrg opieke lekarskg i pielegniarska. Odnosze
wrazenie, ze jest ulubionym dzieckiem na oddzale.
Zaczela nawet podnosi¢ glowke, nudzi jej sie
lezenie. Byty momenty, kiedy batam sig, ze to koniec.
Obecnie cieszymy sie z kazdego danego nam dnia,
a to co nadejdzie, zalezy od Boga. Czasami ciezko
jest nie mysle¢ o tym, co nastapi. Codziennie modle
sie o wsparcie dla nas i o sity dla Sylwii.

21. sierpnia 2003

Malutka jest z nami w domu od trzech dni.
To dla nas wielka rados¢, ale i obawa. Strach nie jest
nam obcy. Swietnie dajemy sobie rade z dzieckiem.
To, ze razem mozemy by¢ w domu, zawdzieczamy
panstwu Dangel. Dr Joanna Dangel zadzwonita do
mnie i w porozumieniu z dr Konarskg - lekarzem
prowadzgcym Sylwie w szpitalu - umozliwita nam
zabranie matej do domu pod opieke Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Sylwia zaaklimatyzowala sie
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w domu, jest spokojna. Pisatam
wczesniej o obawie, ze nigdy nie
wezmiemy jej do domu, ale marze-
nie sie spefnito. Dziecko nie lezy w
inkubatorze i nie wymaga tlenu. To cu-
downe uczucie, kiedy rano bez pospiechu
moge ja tuli¢ w ramionach, karmic i
przewijac. W Hospicjum poznalisSmy
wspanialych ludzi, ktérzy sa zawsze z
nami. Cho¢ czeka nas diuga i trudna
droga, to zyjemy jak normalna polska
rodzina: codzienna kapiel, karmienie
na zawolanie, przewijanie, tulenie, gdy
dziecko placze. Sg chwile, gdy bardzo
sie boimy, ale mamy siebie i mafego
Okruszka. To stodkie malenstwo daje
tyle radosci. Cudownie jest patrzed jak
kazdego dnia otwiera oczka, patrzy na
nas, pozwala sie przytulac i kochac.

W domu sami decydujemy o tym,
co nalezy robi¢. Tu nie ma schematu
szpitalnego:  karmienie, mierzenie
temperatury i zmiana pampersa., Nie
martwimy sie o to, czy cdreczka
bedzie kiuta czy nie, czy venflon jest
drozny, czy moze czas go wymieni¢. W domu
nie ma potrzeby kiucia dziecka. Szpital i tamtejsza
opieka medyczna byly dla nas droga przejsciowa
do wzigcia malej do domu. Pobyt w domu to jed-
nak nie tylko same radosci. Przezylismy tez chwile
strachu - |3, wrzesnia Sylwia na chwile “stracita
oddech”. W tamtej chwili minuty ciagnely sie jak
wiecznosc. Sylwia nie oddychala i powoli siniafa. Nie
moglismy pozwoli¢ jej odejs¢, poniewaz czulismy,
ze to byloby za wczesnie. Z ,zimng krwig" oboje
podjelismy dziatania nie wiedzac, czy przyniosa
pozadany efekt. Jednak po odessaniu, oklepaniu i
masazu serduszka, ktére wciaz bito, Sylwia wrdcita
do nas. Wtedy poczulismy wielkg ulge i radosc.
tzy same plynely po policzkach. By¢ moze byt to
jeden z silniejszych atakow, jakie miewa, a moze
to nie byt atak... W takich chwilach mamy w sobie
duzo sily i chociaz wiemy, ze dzien jej Smierci
kiedys nadejdzie, to staramy sie odsuwac te mysli,
ktére czasami sg silniejsze od nas. Oboje liczymy
sie z tym, iz dni, w ktérych nasza céreczka moze
traci¢ oddech moze by¢ wiecej, Przy niej staramy
sie by¢ silni. Ona potrzebuje twardych i kochajacych
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rodzicow. | tacy jesteSmy. Opisujac to wydarzenie,
chcg zwrdci¢ 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 opisa¢ najwspanialszy
dzien naszego wspdlnego bycia razem w domu.
Wspaniala, podniostg i wielkg uroczystos¢. O godz.
12.00 w naszym mieszkaniu, w gronie rodziny i
znajomych, odbyla sie uroczysta Msza $w. wraz z
dopetnieniem chrztu éw. naszej céreczki. Ojciec
Benedykt Mika, kapelan WHD, odprawit pigkna
Msze i wyglosit bardzo wznioste kazanie, ktére
dato nam duzo do myélenia. Nastepnie odbyt sie

chrzest. Sylwia byla spokojna i wygladata bardzo
pieknie. Wystapita w $nieznobialej, szytej na miare
sukieneczce z matymi rézyczkami - diugosc sukienki
36 cm. O stré)j dla Sylwii zadbala moja siostra Asia,
ktéra zostata matkg chrzestng, a jej maz Tomek
zostal ojcem chrzestnym Sylwii. Na naszg prosbe
ksigdz poswiecit nam mieszkanie. Potem odbyt sie
uroczysty i pyszny obiad. To przezycie zostanie w
nas do konca zycia. Dziele sie tg informacjg, chcac
przekazac wyrazy wdziecznosd wszystkim pracownikom
Hospicjum. Pozostale rodziny gorgco namawiam
do skorzystania z okazji przezycia Mszy Sw.,
odprawianej w domu przez ksiedza Benka.

Pragne tez podzigkowac catemu zespotowi
Hospicjum za pomoc, sprzet medyczny i mozliwos¢
zabrania Sylwii do domu. Dziekujemy lekarzom,
ktérzy swojg ofiarnoscia i madroscia medyczng
stuzg nam kazdego dnia - dr Tomaszowi Danglowi,
dr Joannie Dangel, dr Arturowi Januszancowi i dr
Markowi Karwackiemu. Dziekujemy wspaniatym
pielegniarkom, zwiaszcza naszej Malgosi Zawadce,
oraz wspanialemu opiekunowi duchownemu - ojcu
Benkowi. Kochani, bez Was to, co teraz mamy, nie
bytoby mozliwe.

6. listopada 2003

Obecnie Sylwia wazy 3,010 kg. - szybko
roénie i ma sie dobrze. Bylismy na spacerze i nasz
aniofek mégt zobaczy¢ kawalek pieknego nieba.
Byto super.

Drzisiejszego dnia nasuneto mi sie wiele
przemyslen, wspomnien i refleksji. Otéz, gdy bytam
jeszcze w cigzy | nie wiedzialam o chorobie Sylwii,
znajomi i rodzina pytali, czy chcielibySmy chiopca
czy dziewczynke. Odpowiadalismy: “Niewazne,
aby bylo zdrowe”. Dopiero teraz, majac chore
dziecko, jestem Swiadoma wymowy tego stowa i
wiem, jakg ma wartos¢. Docerimy je!

v 4 cétfego serca dzigkujemy
Sylwia, Jola i Tomek
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PAMIETNIK
Z DNI NASZEGO

ZYCIA
KOMENTARZ LEKARZA

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

Pamietam pierwsza reakcje pani Joli, gdy
przyszia na badanie echokardiograficzne ptodu i
zgodnie ze standardem badania echokardio-
graficznego, zostal wigczony Doppler (dzigki
ktéremu styszalny jest rytm serca ptodu). Poprosita,
aby wylaczy¢ dzwiek aparatu, poniewaz jej dziecko
nie ma szans zycia i ona nie chce slysze¢, ze jego
serduszko bije zupeinie prawidlowo. Pomyslatam
wtedy, jak czesto my lekarze, przyzwyczajeni do
stuchania tetna ptodu i do ogladania ruchéw na
ekranie monitora, zapominamy o tym, ze dla
lezacej na kozetce matki jest to najukochansze
dziecko, niezaleznie od tego, czy jest zdrowe,
czy chore.

Kiedy$ o wadach rozwojowych dowiadywalié-
my sie po porodzie, gdyz ptdéd byl niedostepny
zadnym badaniom. Obecnie mamy ogromne
mozliwosci rozpoznania wielu choréb od bardzo
wczesnego okresu cigzy. Ultrasonograficzna diag-
nostyka pfodu jest trudna, wymaga duzej wiedzy |
odpowiedzialnosci za wydawany wynik. Od tego,
co zobaczymy, a pézniej zapiszemy w wyniku
badania, zalezg dalsze losy nieurodzonego dziecka.

W pamietniku panistwa Joli i Tomka jest
wiele punktéw, ktére wskazuja, ze nie zawsze
przywiazujemy istotng wage do stwierdzonych w
badaniu USG nieprawidiowosci. Pani Jola do 29
tygodnia cigzy miata 5 badan USG (w tygodniach:
6,9,12,16,20), cztery z nich byly opisane jako
prawidfowe. Pomimo tego, ze w 20. tygodniu
zauwazono, iz giéwka ptodu jest za mafa, zostato
to zignorowane. Nie zostata réwniez rozpoznana
wada serca i wady twarzoczaszki.
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Zgodnie z obowigzujgcym w Polsce
prawem, jesli “nieodwracalna choroba ptodu”
jest rozpoznana ‘przed okresem osiggniecia
przez ptéd dojrzalosci umozliwiajacej zycie
pozalonowe" cigza moze zosta¢ przerwana.
Nie zamierzam omawia¢ etycznych aspektéw pro-
blemu przerywania cigzy, poniewaz jednak coraz
czescie] rozpoznania ustalane sg na podstawie
badan prenatalnych, uwazam, ze rodzice musza
zna¢ przystugujace im prawo. Lekarz wykonujacy
badanie, niezaleznie od wyznawanych pogladow,
ma obowigzek ich poinformowac, ze takie prawo
istnieje. Decyzja odnosnie dalszego przebiegu
cigzy zalezy wylacznie od rodzicow, a podejmujg
ja na podstawie uzyskanych informacji oraz
wiasnego $wiatopogladu.

Przedstawiony przypadek, podobnie jak
wiele innych wad rozpoznawanych u pfodéw
uczy, ze czesto nie mozemy przewidziec przebiegu
choroby po porodzie. Wigkszos$¢ dzieci z opisy-
wang wadg osrodkowego ukiadu nerwowego i
zlozong wadg serca umiera tuz po urodzeniu.
Zdarza sie to jednak, (jak w przypadku Sylwii), ze
moga zy¢ wiele miesiecy. | tuta) jest nasza kolejna rola
jako lekarzy. Nalezy zastanowi¢ sig nad mozliwym
dalszym przebiegiem choroby i wybrac najlepsze
dla dziecka i rodzicow rozwiazanie. Pod uwage
trzeba tez wzia¢ opieke paliatywng w warunkach
domowych, jako alternatywe leczenia szpital-
nego. O tym czesto zapominamy.

Dla mnie kazdy kontakt z rodzicami
opiekujacymi sie nieuleczalnie chorym dzieckiem
jest niezapomniang lekcjg. Staram sie od nich
uczyd, jak postepowad w kolejnych podobnych
przypadkach, jakie sg ich oczekiwania, w jaki
sposdb mozemy zlagodzi¢ ich cierpienie. Wiem
jedno - na pewno nikt, kto ma wspaniate, zdrowe
dzieci, nie jest w stanie pojac tragedii rodzicow
dzieci nieuleczalnie chorych. Nie odwracajmy
sie od nich. Starajmy sie by¢ z nimi w trudnych
chwilach. CzyAmy wszystko, aby czuli, ze mamy
najlepsze intencje i chcemy poméc im oraz ich
dziecku.

Dr n. med. Joanna Dangel
Poradnia Perinatologii i Kardiologii Perinatalnej
|| Katedra i Klinika Poloznictwa i Ginekologii
Akademii Medyczne] w Warszawie



OPIEKA PALIATYWNA

NAD DZIECMI

IX KONFERENCJA NAUKOWO - SZKOLENIOWA W RYNI

|0 - 14 pazdziernika 2003

W Ryni nad Zalewem Zegrzynskim
odbyta sie konferencja poswiecona opiece
paliatywnej nad dzie¢mi. Organizatorem
przedsiewzigcia byl zespdt Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci pod kierownictwem
doc. dr hab. Tomasza Dangla, ktéry juz
od kilku lat jest propagatorem tej nowej
dziedziny pediatryczne). Dziewigta z kolel
konferencja stanowifa forum dla wymiany
mysli, doswiadczen oraz spotkania lekarzy
i pielegniarek z 30 o$rodkdéw z catej Polski.
W ciggu pieciu dni 70 osdéb uczestniczyto
w siedmiu sesjach naukowych, dyskusjach i
warsztatach.

Uczestnicy kursu w Ryni

W odréznieniu od wigkszodcl licznych
Sympozjow poswieconych medycynie,
spotkanie w Ryni mialo w sobie co$ in-
nego, niezwyklego. Po pierwsze, mojq
uwage zwrocilo ogromne zainteresowanie
stuchaczy, ktérzy od rana do wieczora z
zaangazowaniem uczestniczyli w wyktadach,
co jest rzadkosciag podczas innych spotkan
tego typu. Po drugie, scisle splotly sie tutaj ze
sobg dwa wymiary: duchowo-etyczny i nau-
kowo-medyczny. By¢ moze na tym polega
odrebnos¢ pediatryczne] opieki paliatywne;
- zetkniecie sie kapitulujgcej wobec choroby
medycyny z procesem umierania dziecka
stapia a priori duchowos¢ i fachowosc¢ w jedno.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Zwykle obrady medykéw dotycza tylko tego
drugiego czynnika.

Przyjrzyjmy sie blizej wybranym
wyktadom, ktére traktowaly o opiece duchowe|
oraz moralno - etycznej stronie procesu lecze-
nia.

Ks. prof. Waldemar Chrostowski w
wyktadzie: "Jan Pawet || wobec cierpienia
dzieci w XXV rocznice pontyfikatu” przypomniat
myéli Ojca Swietego i Jego nauke plynaca
z doswiadczenia wilasnej choroby. Stowa
Jana Pawla I, wypowiedziane w |982 roku
w rzymskim szpitalu dzieciecym, wyrazajg
nieme pytanie, odczucie wielu rodzicow
na catym $wiecie: "Bolesny, rozdzierajgcy
ptacz cierpigcego dziecka moze wydac si¢ pro-
testem catej ludzkosci wobec niezglebionego
milczenia Boga, ktéry dopuszcza istnienie
takiego bélu". W osobie chorego powin-
nismy rozpoznawac Jezusa Chrystusa, leczac
cierpienie - widzie¢ w nim meke Zbawiciela.
To stwierdzenie pozwala z wiary uczynic
drogowskaz postgpowania. Ksigdz prof.
Chrostowski w przystepny sposéb przyblizyt
sluchaczom podejscie do cierpienia spotykane
w innych religiach monoteistycznych, np. juda-
izmie czy islamie.

Dyskusip o opiece duchowej, prowadzona
przez o. Filipa Buczynskiego, kierujacego
Lubelskim Hospicjum oraz o. Benedykta
Mike, kapelana Warszawskiego Hospicjum,
byta rozwinieciem poprzedniego wyktadu.
Zwrécita ona uwage na ogromne znaczenie
opieki duchowej na linii chory - rodzina - szpital,
a z drugiej strony trudnosci, na jakie napotykaja
kapelani. Rozmawiano réwniez o problemie po-
zyskania mlodych duchownych dla pracy w
hospicjach.

Wedtug mnie w tym miejscu - w czesci
poswieconej idei - plasuje sie wyklad “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 dosSwiadczenie zawodowe
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dr. Rawicza zawarto sie w surowej refleksji
nad etyczng odpowiedzialnoscia leczacego
oraz racjonalnoscia jego postepowania.
Cbéz powinien zrobic¢ lekarz, bedac prze-
konany, na podstawie dostepnej mu wiedzy,
o beznadziejnosci dalszej terapii: kontynuowac
sztuczne oddychanie czy odigczy¢ od respi-
ratora? Podjac¢ reanimacje czy jej zaniechad?
Czy moze to zrobi¢ zgodnie z wolg rodziny
czy wbrew niej! A prawo, jak zwykle, okazuje
sie tutaj mato pomocne, gdyz ustanawia
przepisy ze znacznym opdznieniem w stosunku
do szybko zmieniajacych sie realiow zycia
codziennego. | nikogo wsréd uczestnikow
spotkania w Ryni nie zdumial objaw na-
zwany przez dr. Rawicza: “byle nie na moim
dyzurze..." (w domysle: “...mialby umrzec
leczony pacjent z diagnoza nie rokujaca
nadziei”), ktéry powoduje podejmowanie
nieracjonalnych dzialah terapeutycznych w
celu przedtuzenia wegetacji chorego chociaz
o kilka godzin. Czym mozna tlumaczy¢ ow
objaw - brakiem respektu przed Smiercig,
zbytniag pewnoscig siebie czy lekiem przed
przetozonymi i samym soba, ze oto nadszedt
kres wtasnych mozliwosci i mozliwosci
chorego?

Na s$cisle medyczng czes¢ konferencji
ztozyto sie kilka referatéw stojacych na zna-
komitym poziomie. Wspomne o niektérych z
nich.

Dr Matgorzata Krajnik z Katedry Opieki
Paliatywnej Akademii Medycznej w Bydgoszczy
omoéwita powstawanie i leczenie bdlu oraz
zastosowanie opioidéw w leczeniu dusznosci.
Przynajmniej jeden wniosek wyplywajacy z
tych wykladéw powinien dotrze¢ do lekarzy
zwalczajacych bél: “...skutecznos¢ leczenia
bélu zalezy w duzej mierze od tego, jak
szybko rozpoczniemy terapie, a przez to,
czy uda sie nam zapobiec rozwojowi zmian
organicznych w uktadzie nerwowym. Zmia-
ny organiczne to nie tylko nieprawidiowe
odgalezienia nerwdéw czy nowe polaczenia
i synapsy. Jest to dotychczas malo poznany
proces przebudowy (“plastycznosci”) rdzenia
kregowego...". Do niedawna podchodzono



do uktadu nerwowego cztowieka jak do nie
zmieniajacego sie okablowania elektrycznego,
a po silne i skuteczne leki przeciwbdlowe do
dzisiaj siega sie niechetnie i za pézno.

Dr Marek Migdat z Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie przedstawit “Program
leczenia domowego dzieci z przewlekia
niewydolnosciag oddechowg”. Jest to proba
rozwigzania problemu dzieci catkowicie
zaleznych od respiratora, leczonych do tej
pory w oddziatach intensywnej terapii. “...W
chwili obecnej leczeniem domowym objetych
jest 30 dzieci w wieku od |,5 roku do |9
lat...". Dzieciom uzaleznionym od respirato-
ra metoda ta umozliwia zycie w $rodowisku
rodzinnym. Wydaje sie, ze ta metoda leczenia
umiejscawia sie miedzy praktykg szpitalng
a paliatywng, gdyz w rzeczywistosci jest to
przeniesienie wysokospecjalistycznej terapii
w warunki domowe.

“Leczenie spastycznosci i innych obja-
woéw neurologicznych” omoéwit dr Tomasz Kmiec
z Centrum Zdrowia Dziecka, przytaczajac
rowniez najnowsze, obiecujgce doswiadcze-
nia z toksyng botulinowag oraz z uzyciem
tzw. pompy baklofenowej. Opanowanie
nieprawidiowo wzmozonego napiecia migsni
jest niezmiernie wazne, gdyz takie napiecie
“...uposledza w duzym stopniu sprawnosc
ruchowsg i obniza komfort zycia pacjenta...”.

Prof. dr Tomasz Wolanczyk z Akademii
Medyczne] w Warszawie zajat sie schorze-
niem niezwykle rozpowszechnionym w
nasze| cywilizacji a jednoczesénie bardzo nie-
docenianym - zespotem depresyjnym u dzieci
i mtodziezy. Bo ktdéz z rodzicdw czy nawet
lekarzy wie, ze depresje mozna rozpoznac
nie tylko w wieku szkolnym, ale réwniez
w przedszkolnym a nawet niemowlecym?
Nastepstwa tej banalnej, zdawatoby sie, per-
turbacji psychicznej u nastolatkéw sg ogromnie
powazne: zaburzenia relacji spotecznych,
zachowania samobdjcze, naduzywanie sub-
stancji odurzajgcych, choroby somatyczne,
wczesna inicjacja seksualna. Postgpowanie
w tej chorobie wymaga poradnictwa i psy-

choterapii rodzinnej oraz

farmakoterapii.

odpowiedniej
U dzieci objetych opieka
paliatywng istnienie depresji maskowane jest
czesto przez chorobe podstawowa, nie powinno
by¢ jednak przeoczone.

Drugiego dnia konferendji wszyscy bylismy
uczestnikami warsztatow. Podzieleni na
cztery grupy wzieliSmy udzial w spotkaniach
z rodzicami zmarlych dzieci, ktore byly
pacjentami Hospicjum. Rodzice podzielili sie
z nami wspomnieniami o chorobie i smierci,
nadziei i zwatpieniu, boélu i matych rados-
ciach. W ciggu trzech godzin dowiedzielismy
sie¢ o tym, co ich draznito i denerwowato, co
bylo pomocne i potrzebne. Potem byt czas
na pytania stuchaczy, rzeczowe odpowiedzi
o uczuciach i zdarzeniach zanotowanych
doktadnie jak na zdjeciu, chociaz minely juz
miesigce | lata. W czasie tych warsztatow
autentycznie uczestniczyto sie w misterium
cierpienia, a ten nieznany dotad Rodzic staf
sie bliskim.

Pieciodniowe spotkanie szybko
minefo. Za sprawng organizacje | ksztaft
naukowy konferencji nalezg sie serdeczne
podzigkowania zespotowi Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Fachowa obstuga
eleganckiego osrodka wypoczynkowego
‘Allianz” byta przeciwienstwem kapryséw
deszczowej aury. Nalezy tez wspomnieé o
dwoch wydarzeniach muzycznych: wystepie
utalentowanego rodzenstwa - Ani i Piotra
Filochowskich - ktérzy zadziwili maestrig
opanowania gry na skrzypcach, oraz o kon-
cercie gitarowym muzyki i piesni hiszpanskich
w wykonaniu pani Anny Jagielskiej.

dr n. med. Jerzy Grebski
Cztonek Rady Fundacji WHD
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Marzenia

chorych dzieci moga sie spetn

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

Grazyna Zarzycka: Panie Prezesie, prosze
powiedzie¢, czym zajmuje sie Fundacja “Mam
Marzenie"?

Piotr Piwowarczyk: Misja nasze] Fundacji
jest bardzo prosta - zajmujemy sie spetnianiem
marzen polskich dzieci, cierpigcych na choroby
zagrazajace ich zyciu. Pomyst narodzit sie ponad
20 lat temu w USA i dzi$ juz dotart do wielu krajow
swiata. |a osobiscie zetknalem sie z ta misjg przez
Fundacje "Make a wish" - oddzial w New Jersey
- gdzie od 15 lat mieszkam i jestem wolontariuszem
tej organizacji.

G.Z.: Jaka byla geneza powstania Fundacji “Make
a wish” w Stanach Zjednoczonych?

P.P.:: Jest to bardzo wzruszajaca opowiesc o matym
chlopcu Chrisie Greciusie, mieszkajacym w Phoenix
w stanie Arizona, ktéry zawsze pragnat zostaé
policjantem. Chris w wieku 7 lat zachorowat na
ostrg bialaczke limfatyczng i szybko tracit sity do
walki z chorobg. Gdy o tym nieszczesciu dowiedzieli
sie przyjaciele i sgsiedzi rodziny, postanowili jako$
pomdc matemu chlopceu. Jeden z nich - policjant
stanu Arizona - wpadl na pomyst, aby zrealizowad
marzenie chlopca i sprawi¢, aby na jeden dzien
mogt on weieli¢ sie w role prawdziwego policjanta.
W tym celu skontaktowano sie¢ z gubernatorem
stanu Arizona, ktory popart ten pomyst i mianowat
matego Chrisa oficerem policji. W ciggu jednej
nocy uszyto mundur i nastepnego dnia przed szpi-
talem pojawita sie kawalkada wozdw policyjnych
na sygnale, ktéra zabrata chiopca do rezydencji
gubernatora. Tam Chris odebral swojg nomi-
nacje. Otrzymat galowy mundur, identyfikator i
ksigzeczke z mandatami. Wielka rado$¢ chiopca
nie trwala diugo - w trzy dni po tej uroczystosci
przegrat swojg walke z chorobg. Pochowany zostat
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Piotr Piwowarczyk

z honorami oficera czynnej stuzby policyjnej, w
swoim stuzbowym mundurze, z gwardig honorowa
u boku. Wolontariusze, ktérzy przyczynili si¢ do
spefnienia marzenia Chrisa wspominali, jak wielka
rados¢ sprawito chlopcu spelnione marzenie.
Postanowili, ze sprébujg spetni¢ marzenia takze
innym nieuleczalnie chorym dzieciom. Tak zrodzit
sie pomyst misji spetniania marzen, ktéry dzis ogarnat
swym zasiegiem wszystkie kontynenty.

G.Z.: Kto zainicjowat utworzenie Fundacji “Mam
marzenie” w Polsce?

PP.: Wczeéniej wspomnialem, ze od wielu lat
jestem wolontariuszem Fundagji “Make a wish”
w New Jersey, gdzie poznatem misje | procedury
spetniania marzen chorych dzieci. W ubieglym
roku, podczas pobytu Janiny Ochojskiej w Nowym
Jorku, przedstawitem pomysl powotfania podob-
nej fundacji dla dzieci w Polsce. Pomyst spotkat
sie z uznaniem | podczas mojej wizyty w kraju



rozpoczalem “sondowanie gruntu” w srodowisku
medycznym i organizacjach pozarzadowych. W ten
sposéb trafitem tez do Was, do Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, gdzie dr Tomasz Dangel
podzielit sie ze mng wieloma cennymi wska-
zéwkami, dotyczacymi sposobu powolania Fun-
dacji “Mam Marzenie”. Moja inicjatywa spotkafa sie
tez z wielkim zainteresowaniem Polonii Wschod-
niego Wybrzeza w USA, ktéra mimo tego, iz zyje
z dala od Polski, jest otwarta na potrzeby polskich
dzieci, szczegdlnie tych, ktérym choroba zabiera
najpiekniejsze lata zycia.

G.Z.: Kto wchodzi w sklad Rady Fundacji w
Polsce?

PP: Mielismy to szczedcie, ze wokét Fundacji
udalo nam sig skupi¢ osoby, ktére od wielu lat
poéwigcajg swoj czas zawodowy i zycie prywatne na
rzecz chorych dzieci i dziatalnosci charytatywne;.
Struktura naszej Fundacji sktada sie z Rady Pro-
gramowe] Fundacji, Zarzgdu Fundacji oraz Rady
Przyjaciét Fundacji. Cztonkami Rady Programowe;j
sg: prof. Rokicka - Milewska - wybitny onkolog
dzieciecy z Akademii Medycznej w Warszawie,
dr Teresa Weber - anestezjolog i specjalista
opieki paliatywnej z Hospicum $w. tazarza w Kra-
kowie, Malgorzata Misztela z Centrum Wolon-
tariatu w Kielcach oraz Agnieszka Krawczyk z
Warszawskiego WRZOS-u (Wspdlnota Robocza
Zwigzkéw Organizacji Socjalnych). Réwniez ja
jestem czlonkiem Rady Programowej Fundacji. W
Zarzadzie Fundacji obok mnie jest tez wiceprezes
Malgorzata Lesiak, ktéra od poczatku czynnie
zaangazowala sie w powstawanie Fundacji “Mam
Marzenie". Rada Przyjaciét Fundacji skupia wiele
znakomitych oséb ze Swiata medycyny, nauki i
kultury, m.in. prof. |. Kowalczyka z Lublina, prof.
lzdebskiego z UW, prof. Lipca z U] oraz pana Jerzego
Fedorowicza z Krakowa.

G.Z.: Jakie sg kryteria umieszczenia dziecka na
liscie oczekujgcych na spefnienie marzenia przez
Wasza Fundacje?

PP.: Mamy dwa podstawowe kryteria. Pierwsze
z nich stanowi przedzial wiekowy od 3 do |8
lat. Chodzi nam o to, aby dziecko samo mogto
wyartykufowa¢ swoje marzenie. Drugie kryterium
to potwierdzona przez lekarza diagnoza, ktéra orzeka,
ze cierpi ono na chorobe lub zespdt chordb,
stanowigcych zagrozenie zycia. Ani miejsce za-
mieszkania, ani status spoteczny czy majgtkowy

rodziny, nie maja znaczenia przy kwalifikowaniu
dziecka do programu naszej Fundagji.

G.Z.: W swoim programie uwzgledniacie cztery
kategorie dzieciecych marzen. Skad wziat sie ten
pomyst?

P.P.: Doswiadczenie w pracy z chorymi dzie¢mi
w Ameryce pokazuje, ze ich marzenia, czasami
bardzo oryginalne, mozna podzieli¢ na cztery

kategorie:

I. “Chcialbym miec..." - s3 to prosby o prezent,
np. o rower, pieska, komputer.

2. "Chcialbym by¢..." - marzenia dotyczace

wcielenia sie w konkretng postaé np. lekarza,
policjanta, strazaka.

3. "Chciatlbym zobaczy€..." - marzenia dotyczace
podrézy w okreslone miejsce.

4. "Chciatbym spotkac..." - s to prosby o spot-
kanie z idolem lub osoba, ktéra jest dla dziecka
autorytetem.

G.Z.: Pierwszym polskim dzieckiem, ktérego
marzenie zostalo spefnione dzieki Fundacji “Mam
marzenie” jest nasza pacjentka Bogumila Siedlecka.
Jak wielu mieliscie kandydatéw i dlaczego wybdr
padt wifasnie na Bogusie?

PP.: O Bogusi dowiedzialem sie przypadkowo,
przegladajac Informator Warszawskiego Hos-
picum dla Dzieci, gdzie publikuje ona swoje
wiersze i artykuty. Poczatkowo mielismy zamiar
spetni¢ pierwsze marzenie dziecka z Krakowa,
gdzie nasza Fundacja bedzie miafa swojg siedzibe.
Uznalismy jednak, ze Bogusia jest idealng kandy-
datky, poniewaz jej poezja, postawa zyciowa i
poczucie humoru sg bliskie misji naszej Fundacji,
ktéra chce w zycie chorych dzieci wnosié¢ radosé,
nadzieje i site do walki z chorobg. Gdy zapytaliémy
Bogusie o jej marzenie, odpowiedZz zawarfa w
pigknym wierszu. Napisala, ze chce pojechac
do Orlando na Florydzie i zobaczy¢ Disneyland.
Wierzymy, ze spelnione marzenie Bogusi stanie
sie w Polsce tym, czym w USA bylo zrealizowane
marzenie matego Chrisa. Mamy nadzieje, ze pierwsze
zrealizowane pragnienie rozwigze worek
ziszczonych marzen dla wszystkich polskich dzie-
ci, ktére cierpig na choroby zagrazajgce ich zyciu.
G.Z.: W jaki sposéb zdobywacie srodki finan-
sowe na spefnianie marzen chorych dzieci?

PP: Pienigdze na speinienie pierwszego ma-
rzenia przekazalem ja, jako zalozyciel Fundacji,
oraz przedstawiciele Polonii w USA, ktorzy po-
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parli naszg inicjatywe powotania do zycia Fundacji
“‘Mam Marzenie” w Polsce. Po przeprowadzeniu
kampanii informacyjnej w mediach, mamy zamiar
zwrdcic sie bezposrednio do sponsordow - 0séb
indywidualnych i przedsiebiorstw, aby zechcialy
wesprzed nasz cel i sfinansowac kolejne marzenia
dzieci. Specyfika naszej Fundacji polega na tym,
ze bezposrednio nie musimy prosi¢ o pienigdze
- bedziemy zadowoleni z daréw, ktére ztozg sie na
speinione, konkretne marzenie. Moze to by<¢ np.
komputer dla dziecka, bilet lotniczy na podroz czy
zaaranzowanie spotkania z kims sfawnym. Nasza
dzialalno$¢ opiera sig na wspétdzialaniu wolontariuszy
I wszystkich ludzi dobrej woli, ktérzy zechcg ulzyc
cierpieniu dziecka i jego rodziny.

G.Z.: We wrzesniu spedzit Pan kilka dni w Warsza-
wskim Hospicjum dla Dzieci. Jakie sg Pana wrazenia
z tej wizyty?

PP: Niemal tydzier spedzitem w Warszawie.
WHD goscinnie mnie przyjeto i musze powiedzied,
ze byly 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, z jakim wszyscy wykonuja
swoje obowiazki. Serce, jakie w to wkladacie,
sprawia, ze nie jest to zwyczajna praca. Mialem tez
okazje spotkac sie z uczestnikami grupy wsparcia
dla rodzicéw zmartych dzieci i bylo to dla mnie
bardzo emocjonalne przezycie, o ktérym dlugo nie
zapomne. Podsumowujgc méj pobyt w Hospicjum
chce dodaé ze to, co tu zobaczytem, czego sie
od Was nauczytem, postaram sie wprowadzi¢ w
praktyce w dzialalnodci naszej Fundacji. Gleboko
wierze, ze Bogusia bedzie pierwszym, lecz nie
ostatnim pacjentem Waszego Hospicjum, ktéremu
nasza Fundacja spefni marzenie.

G.Z.: Dziekuje za rozmowe.

“MamlMarzenie

www.mammarzenie.org
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Gory, zamki,
jaskinie...
bilard i dyskoteka

Mtodziez utworzonej rok temu
grupy wsparcia w zalobie dla starszego
' rodzenstwa, po raz kolejny miala
' mozliwoé¢ spedzenia wspélnie kilku dni.
Tym razem w Gérach Swietokrzyskich - w
Checinach, Kielcach i okolicach. Pierwszego
dnia pobytu dopisata wspaniata stoneczna
pogoda, stwarzajac mozliwos¢ kilkugodzin-
nego maszerowania goérskimi szlakami.
Nastepnego dnia okolice pokryta mgla,
kropit deszcz. Mozna bylo odwiedzi¢ jedno
z kieleckich kin, klub z bilardem i dyskoteka.
Opieke nad siedmioma osobami w wieku
16-24 lata objely trzy osoby: dwéch pra-
cownikéw socjalnych i pielegniarka.




Grupa wparcia w zatobie dla starszego rodzenstwa

To byl mdéj pierwszy wyjazd z grupa
wsparcia | mam nadzieje, ze nie ostatni, poniewaz
naprawde mi sie podobalo. Organizacja byla bardzo
dobra, wszystko bylo dopiete na przystowiowy ostatni
guzik. Program wyjazdu obejmowal szeroki zakres
zajec, w ktérym kazdy mdgt znalez¢ cos dla siebie.
Mnie najbardziej podobalo sie zwiedzanie jaskini
I ruin zamku w Checinach. Nie mniej atrakcyjny
byt czas spedzony w dyskotece w Kielcach. Ten
wieczor byt bardzo rozrywkowy, podobnie jak cala
nasza grupa. Nie schlebiajac zbytnio organizatorom
wyjazdu moge powiedzied, ze niczego w tym
wyjezdzie nie zabraklo. Wszystko bylo zorgani-
zowane profesjonalnie. Takie spotkania uwazam za
bardzo wartosciowe, poniewaz poza mozliwoscig
dobrej zabawy, stwarzaja szanse rozmowy z ludz-
mi. Mozna poruszy¢ wiele interesujgcych tematow
i zdoby¢ wiedze dotyczaca nowych, ciekawych
rzeczy. Tomek

W grupie wsparcia znalaztam sie dlatego, ze
zmarta moja siostra Ania. To byt mdj kolejny wyjazd
z t3 grupg. Najbardziej interesujagcym jego element-
em byla wedréwka do jaskini Raj i jej zwiedzanie.
Czas plynat tam jak w raju. Bardzo fajna byla ostatnia
noc, podczas ktérej wysmarowalysmy chiopakéw
pasta. Spotkania grupy wsparcia pomagaja mi po-
godzic¢ sie ze $miercig siostry. Dostrzeglam, ze nie
tylko ja stracitam siostre. Kasia

Grupa wparcia w zalobie
dla starszego rodzenstwa

W grupie wsparcia znalazlem sie z powodu
smierci brata. Organizacja, program wycieczki, oraz
wspaniafa opieka sg godne podziwu. Najwigksze
wrazenie zrobifa na mnie jaskinia Raj, mile bede
wspominat pobyt w dyskotece, gdzie moglem sobie
pograc w bilard i w lotki. Pobyt w hotelu, a zwlaszcza
ostatnia noc, podczas ktérej zostalem wysma-
rowany pastg do zebow przez dziewczyny, takze
pozostanie mifym wspomnieniem. Spotkania grupy
wsparcia sg, moim zdaniem, bardzo potrzebne.
Chociaz na pewien czas pomagaja mi zapomniec
o codziennych kfopotach. Umozliwiajg poznanie
nowych ludzi, zwiedzenie nieznanych, ciekawych
miejsc, oraz zapewniaja wspaniala zabawe. Rafat

Mysle, ze ten wyjazd byl udang propozycja.
Uwazam, iz proporcje miedzy zwiedzaniem okolicy
a czystg rozrywka byly dobrze wywazone. Wydaje
mi sie, ze najwartosciowszym elementem wyjazdu
byto zwiedzanie jaskini Raj. Natomiast osobiscie
najbardziej podobal mi si¢ wypad na zamek, z
ktérego rozciagala sie piekna panorama okolicy.
Uwazam, ze spotkania grupy wsparcia moga pomaoc
nowym osobom w pokonaniu smutku | pokazac, jak
inni przefamuja w sobie bolesne wspomnienia. Oso-
biscie juz dawno pogodzilem sie¢ ze Smiercig brata
i moge podzieli¢ sie z innymi swoimi przezyciami,
chociaz rozmowa o tym nadal jest trudna. Wiasnie
dzieki tef grupie mam takg mozliwos¢ oraz Swiado-
mos¢, ze druga osoba mnie zrozumie. Bartek
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By¢ razem,
razem wypoczywac,
razem bawic sie,

a takze razem
dzieli¢ sie swoim
przezywaniem zatoby

Dzieci z grupy wsparcia dla
miodszego rodzenstwa na
zamku w Kazimierzu Dolnym

W listopadzie miafem okazje zwiedzi¢
Kazimierz Dolny, Naleczéw i Lublin. Okazuje sie,
Ze nie trzeba daleko wyjechac, aby zobaczy< cos
pieknego. Codzienne zwiedzanie miasta i pobliskich
okolic byfo tym, co dostarczalo pozytywnej energii,
rozgrzewajacej nas w te zimnie listopadowe dni.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Grupa wparcia w zalobie dla mtodszego rodzenstwa

Mieszkalismy w przestronnym schronisku, nieopodal
centrum Kazimierza. Towarzystwo bylo zgrane, a
sam wyjazd uwazam za udany. Gosia Korycka

Podczas listopadowego weekendu mialem
okazje zwiedzi¢ Kazimierz Dolny i jego okolice.
Dzieki zabawnym wydarzeniom | $miesznym
osobom, np. “Wyjadaczowi Papryki” - o. Benkowi,
zbytnio nie zmarzlismy. Najbardziej podobal mi sie
pobyt w Colorado. Jednym stowem wyjazd byt super.
Bartek Korycki

Tak o swoim ostatnim wyjezdzie z grupa
wsparcia napisali Gosia i Bartek. W dniach 7 -1 | lis-
topada 2003 roku wyjechalismy do Kazimierza Dol-
nego. Przez kilka dni listopadowego diugiego week-
endu mogliémy by¢ razem, razem wypoczywac,
razem bawi¢ si¢, a takze razem dzieli¢ sie swoim
przezywaniem zafoby po stracie brata lub siostry. W
naszym wyjezdzie wziglo udziat 2| dzieci w wieku
od 6 do |6 lat oraz troje opiekunéw. Mielismy
okazje zobaczy¢ ciekawe zakatki Naleczowa, Lub-
lina i Kazimierza. A bylo co zwiedzac i oglagdac. W
samym Naleczowie, zwiedzilismy dom - muzeum
Stefana Zeromskiego, muzeum Bolestawa Prusa,
Park Zdrojowy z Palmiarnig, gdzie kazdy miaf
okazje napic¢ si¢ “zaczarowane]” wody Zzrddlane).
W Lublinie zwiedzilismy zamek a w nim kilka
wystaw poswigconych historii regionu a takze
stynng wystawe dziet Marc'a Chagalla. Czeéé
osob mogla obejrzed film w kinie. W tym samym
czasie najmiodsi uczestnicy wyjazdu przebywali w
sali zabaw Colorado. W Kazimierzu zwiedzilismy
zamek, wiezeg, wzgdrze Trzech Krzyzy, spacero-
walismy Bulwarami Wislanymi, zwiedzilismy Stary
Rynek ze stynna studnia i posagiem “wiernego psa’.
Wieczorem z zapalonymi lampionami weszlismy na
wzgbrze Trzech Krzyzy, by w ten sposéb wspo-
mina¢ zmarte rodzenstwo. To przezycie kazdy z
nas zachowa na diugo. W drodze powrotnej do
domoéw otrzymalisSmy zaproszenie od panstwa
Koryckich na gorace paczki i herbate. Serdecznie
im za to dziekujemy. Potem bylo spotkanie z bliskimi
na Placu Bankowym. Zegnajqc sie, mowilismy sobie:
‘Do zobaczenia na naszym nastepnym wyjezdzie,
juz w grudniu”.,

o. Benedykt Mika, kapelan WHD



Grupa wparcia w zalobie dla rodzicow

Grupa wparcia w zalobie
przed Ostra Brama

W pazdzierniku grupa wsparcia dla
rodzicow w zalobie spedzila trzy dni w
Wilnie na Litwie. Organizatorami wyjazdu
byli pracownicy WHD, osoby od kilku lat
Zaangazowane w prace z grupa wsparcia
dla rodzicéw: Ireneusz Kalisiak, wiceprezes
WHD, Matgorzata Murawska, pielegniarka
WHD oraz o.Benedykt Mika, kapelan WHD.
Jak zawsze koszty wyjazdu w catosci pokryta
Fundacja WHD.

Dni 3 - 5 pazdziernika 2003 roku
dostarczyly wielu osobom niezapomnianych
przezy¢. Swoimi wrazeniami dotyczacymi
wyjazdu podzielita si¢ z nami pani Jolanta
Btaszczyk, uczestniczka grupy wsparcia.

Wyjazd grupy wsparcia dla rodzicéw w
zalobie na Litwe byt dla mnie jak ,,podréz senty-
mentalna”, chociaz nie mam tam zadnych korzeni.
Wilno i okolice sg bardzo urokliwe, totez nietrudno
zrozumied tych, ktérzy tesknig do tych stron. Szczegdina
byla Msza $w. u stép Matki Mitosierdzia w Ostrej
Bramie, ktorg odprawit 0. Benedykt. Bardzo kameralna
i tylko nasza. Ten wizerunek Matki Bozej, jeden
z najpigkniejszych, jakie znam, robi niesamowite
wrazenie. Matka Boza Ostrobramska przed-
stawiona - co rzadko sie zdarza - bez Dziecigtka,
Jakby przygarniala nas, ktdrzy juz naszych dzieci
nie mamy. Kaplica jest malerika, a Ona przez to tak
bliska... Przyjemny byt tez spacer po starym Wilnie i
zakatkach zwigzanych m.in. z Adamem Mickiewiczem

I Juliuszem Stowackim. Na dziedzificu uniwersy-
teckim nieoczekiwanie spotkalismy ksiedza pry-
masa |6zefa Glempa, ktory z grupg biskupow takze
zwiedzal Wilno | po krétkiej, mitej rozmowie pozowat
z nami do wspdingj fotografi. Odwiedzilémy amentarz na
Rosie, kolejne szczegdlne miejsce. fest on pieknie
polozony na wzgdrzach, a o tej porze roku
kolorowe liscie zdobig stare mogity, zaréwno te z
najpiekniejszymi aniolami nagrobnymi | te ukryte
w trawie najskromniejsze nagrobki. Obejrzelismy
kilka wspaniatych, choc nielicznych juz kosciotow
wileniskich, ocalalych po czasach sowieckich.
Swa skromnoscig, a jednoczesnie wielkim kun-
sztem, zachwycit nas kosciot $w. Piotra | Pawla.
Odwiedzilismy tez polski kosciol sw. Ducha, gdzie
uczestniczylismy w niezwykle uroczystej, niedziel-
nej eucharysti. Tam tez znajduje sie pierwszy,
namalowany wedlug wskazéwek blogostawionej
Siostry Faustyny, obraz Pana Jezusa Milosiernego.
Pogoda, jak zwykle nam dopisala, cho¢ byfa to
. pora deszczowa". W Trokach przepigknie Swiecifo
storice, jak na zaméwienie. W jego promieniach
najpiekniejsze jest jezioro z wysepka posrodku, a na
niej sredniowieczny zamek. Jego odbicie w wodzie
stwarza bajkowy obraz.

Pézng nocg Warszawa przywitala nas
deszczem - to nasz powrdt do codziennosci.
Bardzo dziekuje organizatorom | wszystkim
wspdluczestnikom wyjazdu za ten uroczy, razem
spedzony weekend.

Jolanta Baszczyk, mama Kasi.
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“Jedynie wtedy gdy zosta-
nie ukonczona cala praca, dla
ktérej zjawiliSmy si¢ na ziemi,
bedziemy mogli opusci¢ cialo.
Ono zawiera dusze tak jak kokon
zawiera przysziego wspanialego
motyla. Wtedy bedziemy wolni
od bélu, strachu i zmartwien,
wolni jak motyl wspanialy.”

“Listy do powaznie

chorego dziecka”
Elisabeth Kubler-Rose

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Informator

Stalo sie tradycjg, ze na przelomie
roku Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
organizuje multimedialng kampanie promo-
cyjng, majacg na celu przyblizenie problemu
domowej opieki paliatywne] nad dziedmi
oraz zbiorke pieniedzy na cele statutowe. W
tym roku postanowilismy zmieni¢ wizerunek.
Punktem wyjscia stalo sie nakrecenie 30-
sekundowego filmu reklamowego.

Plener. Srédmiejskie podwdrko. Dzief.

Za szyba jednego z okien widac twarz kilku-
letniej dziewczynki. Ma na glowie zawigzang
kolorowg chustke, ktéra ukrywa ogolona
na fyso gléwke. Dfonie opiera o szybe.
Wopatrzona w puste podworko, dziewczynka
szepcze:

- Abra kadabra...

Zaklecie zaczyna dzialaé. Na asfalcie pod-
woérka wyrasta trupa wedrownych aktorow
i motyl. Niespodziewanie motyl ucieka
klownowi. Leci coraz wyzej i siada na parapecie
okna, z ktorego wyglada dziewczynka. Cien
motyla przesifania jej twarz.



Tworcg scenariusza |
rezyserem filmu jest Andrzej] Gajew-
ski. Nie jest to jego pierwszy kontakt
z tematyka hospicjum dzieciecego.
Kilka lat temu zrealizowat kilka
filméw dla tédzkiego Hospicjum dla
Dzieci.

Autorem zdje¢ jest Piotr
Sliskoski, muzyke napisal Wojciech
Lemanski.

Na pytanie o to jak pracowalo
sie na planie i jak ocenia efekt
koncowy Andrze] odpowiedziat:
“Méj przyjaciel Wtiadek Pasikowski
mawia, ze odnosimy sukces wtedy
gdy 30% obrazu, ktéry mamy w
glowie znajdzie sie na ekranie. Dzigki
moim aktorom i ekipie zdjeciowej
na ekranie znalazto sie 100% wizji
plus jeden niewyobrazalny usmiech
dziewczynki.”

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

Po raz kolejny okazato sig,
ze hasto ks. Jana Twardowskiego
“Spieszmy sie  kocha¢ ludzi...”
polaczylo wiele oséb we wspdl-
nym dziele pomocy pacjentom
Hospicjum. Wszystkim serdecznie
dziekujemy, wymienimy ich nazwis-
ka podsumowujac efekty kampanii.

Rajmund Nafalski
Wiceprezes Zarzagdu WHD

Koordynacja dziatan w mediach
zajmowal sie Dom Mediowy
Initiative Media

aAle I

o. Benedykt Mika i o.Tomasz
Czaja prowadza Msze swiety

16 listopada

Co roku w listopadzie rodziny zmartych
dzieci i pracownicy Hospicjum spotykaja sie na
wyjatkowej Mszy swietej. Wspélnie modij sig i
wspominaja dzieci, ktore nigdy nie odchodza w
niepamiec.

16. listopada w kosciele $w. Marka Ewan-
gelisty odbyta sie Msza $w. w intengji wszystkich
zmartych dzieci, ktére znajdowaly sie pod opieka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Msze $w.
celebrowal ojciec Benedykt Mika, kapelan WHD
oraz ojciec Tomasz Czaja, ktéry petnit role kapelana
Hospicjum w latach 1999 - 2001. Czg$¢ muzyczng
uroczystosci przygotowat chér z Liceum im. Tadeusza
Czackiego, na organach gral Jarostaw Murawski,
kleryk z seminarium ksiezy Pallotynéw z Ozarowa
Mazowickiego. Przy oftarzu plonefo 216 bialych
zniczy, ktére wspdlnie dawaly duzo blasku. W petne;
wzruszen Mszy $w. uczestniczyto w tym roku ponad
400 osob. Po wygloszonej przez o. Tomasza Czaje
homilii, zapadl potmrok i delikatnie zagraly organy.
Pielegniarka i lekarz z WHD staneli przez oftarzem,
by wyczyta¢ imiona i nazwiska 216 dzieci, ktére
przez dziewied lat istnienia Hospicjum, znajdowaly
sie pod jego opieka.

Po zakoriczonej Mszy kazdy mogt podejsé do
oftarza, by wzia¢ do reki ptonacy bialy znicz, symbol
pamieci o ukochanej osobie, ktdrg stracit.

Nastréj tego wieczoru podtrzymaty piosenki
w wykonaniu pani Antoniny Krzyszton.
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Poszukuja
pracy

W imieniu Anny Bojar, siostry bylego pacjenta WHD, pragniemy podziekowac
panu prof. dr. hab. Michatowi Matysiakowi ze Szpitala Klinicznego AM w
Warszawie za odpowiedZ na zamieszczone ogloszenie ("Hospicjum”, NR 3/25
wrzesien 2003), okazanie zyczliwozci | zapewnienie etatu.

Mama bylego pacjenta WHD 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 WHD, 3 |-letni mezczyzna, podejmie kazdg prace w Warszawie
i okolicy. Posiada wyksztalcenie $rednie, doéwiadczenie w pracy w charakterze
magazyniera i sanitariusza w szpitalu, Tel, (0-22) 664 56 |3

Osoba z rodziny bylego pagenta WHD, kobieta posiadajaca wieloletnie doswiadczenie
handlowe, poszukuje pracy. Preferencja pracy w warunkach domowych. Tel.
(0-22) 678 34 52

Mama bylej pagentki WHD, znajdujaca sie w trudnej sytuacji materiainej, poszukuje
pracy. Wyksztalcenie $rednie, do$wiadczenie handlowe, dyspozycyjnosc. Preferenda
pracy w warunkach domowych. Tel. (0-22) 841 85 1 |; 844 || 35

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

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

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

zdrowo, bezpiecznie, wesoto

* Kompleksowe zabiegi w znieczuleniu ogéinym
* Najwy2sze standardy bezpieczefistwa
* Najnowoczeéniejszy sprzet stomatologiczny

| anestezjologiczny

Klinika Stomatologiczna dia Dzieci
“Uémiech Malucha”

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
www.hospicjum.waw.pl
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