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Kazda forma pomocy

Jest cenna,

kazda ztotdwka

to pomoc tym,
ktdrzy jej potrzebujq
najbardziej
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Aktualnosci

Mikotajkowy Dar Serca po raz szosty

Juz po raz sz6sty uczniowie Niepublicznego Gim-
nazjum nr 9 Fundacji Primus zorganizowali akcje
o wdziecznej nazwie , Mikotajkowy Dar Serca”,
podczas ktorej zbierali fundusze na rzecz War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci przy ul. Aga-
towej 10.

Zinicjatywy samorzadu szkolnego gimnazjalisci
obchodzg mikotajki w sposéb odmienny niz ich
kolezanki i koledzy z innych szkét. Tradycjg stato
sie bowiem - zamiast obdarowywania sie ko-
lejnymi maskotkami czy stodyczami - wspdlne
zbieranie pieniedzy i przekazywanie ich na po-
trzeby Hospicjum.

Od trzech lat akcje zbierania funduszy na
rzecz WHD prowadzi takze Niepubliczna Szkofa

r

Podstawowa nr 47, w ktérej rodzice, dzieci i nauczy-
ciele organizujg przedswiateczny kiermasz. Przez
kilka grudniowych dni szkolny korytarz wypetniajg
kolorowe stoiska uginajace sie pod ciezarem kartek
$wigtecznych, 0zd6b choinkowych, piernikéw i stro-
ikow przygotowanych przez cate rodziny. W tym
roku wszystkie prace i stodkosci byty wyjatkowo
chetnie kupowane, poniewaz dzieki wczesniejsze-
mu spotkaniu z panem Wojciechem Marciniakiem,
dzieci zrozumiaty, w jakim stopniu ich pomoc be-
dzie przydatna podopiecznym Hospicjum.

Tegoroczny wysitek obu szkét zaowocowat ze-
braniem 9000 zt. Kwota zostata przekazana WHD
podczas wizyty przedstawicieli samorzadéw
szkolnych NSP nr 47 i NG nr 9 w siedzibie Funda-
cji przy ul. Agatowej.

Opiekunowie samorzadow
Niepublicznego Gimnazjum nr 9
i Niepublicznej szkly Podstawowej nr 47

zedswigteczny kiermasz



Kampania Informacyjna

Twoj 1% - moj powrot do domu

e
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dzieki
wptywom z darowizn i 1% podatku, moze spra-
wowac opieke nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi
w ich wiasnych domach.

Dzieki otrzymywanemu wsparciu, mozemy
ztagodzi¢ objawy choroby i poprawic jakosc¢ zy-
cia naszych podopiecznych. Dzigki darowiznom
mozliwe jest pokrycie przez Fundacje WHD wszel-
kich kosztéw zwigzanych z domowa opieka nad
dzieckiem. Mozliwe jest sfinansowanie adaptacji
pomieszczen w zakresie niezbednym do spra-
wowania wiasciwej opieki, zakup i dostarczenie
potrzebnego sprzetu medycznego, no i na koniec
najwazniejsze — mozliwy jest zakup lekéw, ktére
w ostatnim czasie znaczaco podrozaty i na ktére
bez pomocy FundacjiWHD i jej darczyricow, wielu
rodzicéw po prostu nie bytoby stac.

Musimy pamieta¢, ze nieuleczalna choro-
ba dziecka wiaze sie bardzo czesto z rezygnacja
z pracy jednego z rodzicédw. Pocigga to za soba
pogorszenie sytuacji ekonomiczno-socjalnej catej
rodziny, ktéra bez pomocy nie bylaby w stanie
opiekowac sie w domu swoim dzieckiem.

W styczniu br. rozpoczelismy kolejng akcje za-
checajaca do przekazywania 1% podatku naszej
Fundacji. W tym roku hastem przewodnim jest
zdanie,Twdj 1% — moj powrét do domu”. Ma ono
uzmystowi¢ odbiorcy, ze bez jego pomocy nie
bedzie mozliwa domowa opieka nad nieuleczalnie
chorymi dzie¢mi. Na plakatach i ogtoszeniach
prasowych widzimy znanego juz z zesztorocznej
kampanii chtopca. Jego przyciagajace wzrok,
przenikliwe spojrzenie, ma za zadanie zmusi¢ do
refleksji nad prezentowanym obok hastem. Akcja
zakonczy sie wraz z koricem terminu rozliczen
podatku dochodowego za rok 2011. Liczymy, ze
podobnie jak w latach ubiegtych uzyskane z 1%
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srodki finansowe pozwolg opiekowac sie nieule-
czanie chorymi dzie¢mi, wspiera¢ nowopowstaja-
ce domowe hospicja dla dzieci, a takze realizowa¢
pozostate, okreslone w Statucie Fundacji cele.
Statut Fundacji WHD, a takze sprawozdania z na-
szej dziatalnosci dostepne sa na naszej stronie
internetowej - www.hospicjum.waw.pl.

Wojciech Marciniak

W naszej akgji

staramy sie
uzmystowic odbiorcy,
Ze bez jego pomocy
nie bedzie mozliwa
domowa opieka

nad nieuleczalnie

chorymi dzie¢mi
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Aktualnosci

Papieskie Oredzie na Swiatowy
Dzien Chorego 2012

Wstan, idZ,
twoja wiara cie
uzdrowita
(tk17,19)
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Drodzy bracia i siostry!

Z okazji Swiatowego Dnia Chorego, ktdry be-
dziemy obchodzili 11 lutego 2012 r., we wspo-
mnienie Najswigtszej Maryi Panny z Lourdes,
pragne ponowicé mojg duchowg bliskos¢ ze
wszystkimi chorymi, ktorzy przebywajg w szpi-
talach i innych domach opieki zdrowotnej,
badz sq pielegnowani w domach rodzinnych,
i zapewnic wszystkich o trosce i mitosci catego
Kosciota. Przyjmujgc wielkodusznie i z mi-
toscig kazde ludzkie zycie, przede wszystkim
stabe i chore, chrzescijanin wyraza wazny
aspekt swojego ewangelicznego swiadectwa,
biorgc przyktad z Chrystusa, ktéry pochylal
si¢ nad materialnymi i duchowymi chorobami
cztowieka, aby je leczyc.

1. W tym roku, stanowigcym przygoto-
wanie do zblizajgcego sig uroczystego Swiato-
wego Dnia Chorego, ktory bedzie obchodzony
w Niemczech 11 lutego 2013 r. i poswigcony
wzorcowej postaci ewangelicznego Samary-
tanina (por. Lk 10, 29-37), chciatbym poto-
zy¢ nacisk na «sakramenty uzdrowienia»,
tzn. sakrament pokuty i pojednania, a tak-
ze sakrament namaszczenia chorych, ktére
osiggajg swojq naturalng petnie w Komunii
eucharystycznej.

Spotkanie Jezusa z dziesigcioma tredo-
watymi, opowiedziane w Ewangelii sw. Lukasza
(por. Lk 17, 11-19), a w szczegdlnosci stowa,
ktore Chrystus Pan kieruje do jednego z nich:
«Wstan, idz, twoja wiara cig uzdrowita» (w.
19), pomagajg uswiadomic sobie, jak wazna
jest wiara dla osob, ktore pod cigzarem cierpie-
nia i choroby zblizajq si¢ do Pana. W spotkaniu
z Nim mogq rzeczywiscie doswiadczyc, Ze kto
wierzy, nigdy nie jest sam! Bog bowiem w swo-
im Synu nie zostawia nas samych z naszymi
niepokojami i cierpieniami, ale jest z nami,
pomaga nam je znosic i pragnie uzdrowi¢ do
glebi nasze serce (por. Mk 2, 1-12).

Wiara owego tredowatego, ktéry widzgc,
ze zostal uzdrowiony, jako jedyny - w odréznie-
niu od pozostatych - pelen zdumienia i radosci
natychmiast wraca do Jezusa, by wyrazi¢ Mu
swojg wdzigcznos¢, pozwala dostrzec, Ze odzy-
skane zdrowie jest znakiem czegos cenniejszego
od zwyklego wyleczenia w sensie fizycznym,
jest znakiem uzdrowienia, ktorym Bég obdarza
nas za posrednictwem Chrystusa; wyrazajg
to stowa Jezusa: twoja wiara ci¢ uzdrowita.

Ten, kto w cierpieniu i chorobie wzywa Pana,
moze by¢ pewnym, ze Jego mitos¢ nigdy go
nie opusci i ze rowniez mitos¢ Kosciota, ktory
jest przedtuzeniem w czasie zbawczego dzieta
Chrystusa, nigdy go nie zawiedzie. Wyzdro-
wienie fizyczne, wyraz glebszego uzdrowienia,
ukazuje tym samym, jakie znaczenie ma dla
Chrystusa caty czlowiek, z duszq i ciatem.
Kazdy sakrament zresztq wyraza i uobecnia
bliskos¢ samego Boga, ktory w sposéb abso-
lutnie bezinteresowny «dociera do nas poprzez
rzeczy materialne, (...) ktérymi sig postugu-
je, czynigc je narzedziem stuzgcym naszemu
spotkaniu z Nim» (Homilia podczas Mszy
sw. Krzyzma, 1 kwietnia 2010 r.). «Staje si¢
widoczna jedno$¢ stworzenia i odkupienia.
Sakramenty sq wyrazem cielesnosci naszej
wiary, ktéra obejmuje ciato i dusze - catego
cztowieka» (Homilia podczas Mszy $w. Krzyz-
ma, 21 kwietnia 2011 r.).

Gléwnym zadaniem Kosciola jest z pew-
noscig gloszenie krolestwa Bozego, «ale wia-
sSnie samo to gloszenie powinno by¢ procesem
uzdrawiania: ‘bym opatrywat rany serc zla-
manych’ (Iz 61, 1)» (tamze), zgodnie z misjg
powierzong uczniom przez Jezusa (por. £k 9,
1-2; Mt 10, 1. 5-14; Mk 6, 7-13). Zwigzek mig-
dzy zdrowiem fizycznym i odnowg zranionej
duszy pomaga nam zatem lepiej zrozumiec
«sakramenty uzdrowienia».

2. Na sakramencie pokuty czesto skupia-
ta sig refleksja pasterzy Kosciola, wlasnie ze
wzgledu na jego wielkie znaczenie na drodze
chrzescijanskiego zycia, poniewaz «cata sku-
tecznos¢ pokuty polega na przywréceniu nam
taski Bozej i zjednoczeniu nas w przyjazni
z Bogiem» (Katechizm Kosciota Katolickiego,
1468). Kosciot, nadal gloszgc przebaczenie
i pojednanie, o ktérym mowil Jezus, nieustan-
nie zachgca catg ludzkos¢ do nawrdcenia sie
i wiary w Ewangelie. Apeluje stowami apostota
Pawta: «W imieniu Chrystusa spetniamy po-
stannictwo jakby Boga samego, ktory przez
nas udziela napomnien. W imig Chrystusa
prosimy: pojednajcie si¢ z Bogiem!» (2 Kor
5, 20). Jezus w swoim Zyciu glosi i uobecnia
mitosierdzie Ojca. Przyszedt nie po to, by po-
tepial, lecz by przebaczal i zbawiad, by dawaé
nadzieje takze w najglebszych mrokach cierpie-
nia i grzechu, by obdarzac zyciem wiecznym;
totez w sakramencie pokuty, dzigki «lekarstwu
spowiedzi», doswiadczenie grzechu nie prze-
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radza si¢ w rozpacz, lecz spotyka sig z Mitoscig,
ktora przebacza i przemienia (por. Jan Pawet I1,
Posynodalna adhortacja apostolska Reconciliatio
et paenitentia, 31).

Bég, «bogaty w milosierdzie» (Ef 2, 4), jak oj-
ciec z ewangelicznej przypowiesci (por. Lk 15,
11-32) nie zamyka serca przed zadnym ze swo-
ich dzieci, ale czeka na nie, szuka ich, dociera
do nich, kiedy na skutek odrzucenia wspélnoty
popadajg w niewolg odosobnienia i podziatu,
wzywa je, by zgromadzity si¢ wokot Jego stotu,
radosnie uczestniczgc w Swigcie przebaczenia
i pojednania. Chwila cierpienia, w ktorej mogta-
by si¢ zrodzié pokusa, by poddac si¢ zniecheceniu
i rozpaczy, przemienia si¢ wowczas w czas taski,
pozwalajgcy wejs¢ w siebie i podobnie jak syn
marnotrawny z przypowiesci, zastanowic si¢ nad
wlasnym zyciem, uznajgc bledy i upadki, zate-
skni¢ za Ojcem i Jego bliskoscig oraz wyruszyé
w droge powrotng do Jego Domu. On w swojej
wielkiej mitosci zawsze i wszedzie czuwa nad
naszym zyciem i czeka na nas, by kazdemu
dziecku, ktére do Niego wraca, ofiarowa¢ dar
petnego pojednania i radosci.

3. Z lektury Ewangelii wynika wyraZnie,
ze Jezus zawsze okazywat chorym szczegolne
wzgledy. Nie tylko wysytat swoich uczniow, by
leczyli ich rany (por. Mt 10, 8; Lk 9, 2; 10, 9), ale
takze ustanowit dla nich specjalny sakrament:
namaszczenie chorych. List sw. Jakuba zaswiad-
cza o istnieniu tego gestu sakramentalnego juz
w pierwszej wspdlnocie chrzescijanskiej (por. 5,
14-16): poprzez namaszczenie chorych, ktoremu
towarzyszy modlitwa prezbiterow, caty Kosciot
poleca chorych Panu cierpigcemu i uwielbione-
mu, aby On ulzyt ich udrekom i ich uzdrowit,
a wrecz wzywa ich do duchowego jednoczenia
sig z mekg i Smiercig Chrystusa, by w ten sposob
przyczyniali sig do dobra ludu Bozego.

W tym sakramencie kontemplujemy podwdjng
tajemnice, w jakiej Jezus znalazt sig w sposob
dramatyczny na Gorze Oliwnej, gdzie Ojciec
wskazat Mu droge meki jako najwyzszy akt
mitosci, ktorg On przyjgl. W tej godzinie pro-
by Chrystus jest posrednikiem, «przenoszgc na
siebie, biorgc na siebie cierpienie i meke swiata,
przemieniajqgc je w wolanie do Boga, zanoszgc je
przed oczy Boga i sktadajgc w Jego rece, a tym
samym doprowadzajgc je rzeczywiscie do mo-
mentu odkupienia» (Lectio divina, Spotkanie
z duchowieristwem Rzymu, 18 lutego 2010 r.).
«Ogrod Oliwny jest (...) takze miejscem, z kto-
rego wstgpit On do Ojca, jest zatem miejscem
odkupienia (...). To podwdjne misterium Gory
Oliwnej jest rowniez wiecznie Zywe’ w sakra-
mentalnych olejach Kosciota (...), olej jest zna-
kiem dobroci Boga, ktéra nas dotyka» (Homilia
podczas Mszy sw. Krzyzma, 1 kwietnia 2010
r.). W namaszczeniu chorych olej - materia
sakramentu - jest nam dany «jako Boze lekar-
stwo - jako lek, ktéry w tym momencie upewnia
nas co do Jego dobroci, ktéry ma nas umocnié
i pocieszy¢, ale ktory jednoczesnie, niezalez-
nie od choroby, kieruje mysl ku ostatecznemu
uzdrowieniu, ku zmartwychwstaniu (por. Jk 5,
14)» (tamze).

Sakrament ten zastuguje dzis na wigk-
szg uwage zaréwno w refleksji teologicznej, jak
w dziatalnosci duszpasterskiej wsrod chorych.
Wykorzystanie tresci modlitwy liturgicznej, ktore
mozna stosowac w roznych sytuacjach zyciowych
zwigzanych z chorobg, a nie tylko u kresu Zycia
(por. Katechizm Kosciota Katolickiego, 1514)
sprawia, Ze namaszczenie chorych nie powinno
by¢ uwazane za sakrament jakby mniej wazny
od innych. Otoczenie chorych uwagq i opiekg
duszpasterskg jest z jednej strony znakiem czu-
tosci Boga dla cierpigcych, a z drugiej przyno-




si duchowg korzys¢ réwniez kaptanom i catej
wspolnocie chrzescijariskiej, poniewaz wszystko
to, co czyni sig najmniejszemu z braci, czyni sig
samemu Chrystusowi (por. Mt 25, 40).

4. O «sakramentach uzdrowienia» sw. Augustyn
mowi: Bog «leczy wszystkie twoje stabosci. Zo-
stang uleczone wszelkie twoje stabosci, nie Igkaj
sig. (...) Pozwdl tylko dac si¢ uleczy¢, nie odtrgcaj
Jego reki» (Objasnienie Psalmu 102, 5 [ttum.
Jan Sulowski]: PL 36, 1319-1320). Sqg to cenne
narzedzia Bozej taski, ktore pomagajg choremu
w coraz petniejszym upodobnieniu sig do tajem-
nicy Smierci i zmartwychwstania Chrystusa.
Mowigc o tych dwoch sakramentach, chciatbym
podkresli¢ takze znaczenie Eucharystii. Gdy zo-
staje ona przyjeta w chorobie, w nadzwyczajny
sposéb przyczynia si¢ do tej przemiany, wlg-
czajgc osobe, ktéra karmi sig Ciatem i Krwig
Jezusa, w ofiare, ktérg On ztozyt Ojcu z samego
siebie dla zbawienia wszystkich. Cata wspolnota
koscielna, a szczegélnie wspdlnoty parafialne
powinny starac si¢ zapewnic mozliwos¢ czeste-
g0 przystepowania do komunii sakramentalnej
osobom, ktore z powodow zdrowotnych lub ze
wzgledu na wiek nie mogg odwiedza¢ miejsc kul-
tu. W ten sposob tym braciom i siostrom zostaje
dana mozliwos¢ umocnienia wiezi z Chrystusem
ukrzyzowanym i zmartwychwstalym poprzez
uczestniczenie, dzigki ofierze wlasnego Zycia,
ztozonej z mitosci do Chrystusa, w misji Koscio-
ta. W tej perspektywie wazne jest, by kaplani,
ktorzy petnig swojq delikatng postuge w szpita-
lach, w klinikach i w domach chorych, czuli sig
prawdziwymi «'stugami chorych’, znakiem i na-
rzedziem, poprzez ktore wspétczucie Chrystusa
musi dotrze¢ do kazdego cztowieka dotknigtego
cierpieniem» (por. Oredzie na XVIII Swiatowy
Dzieri Chorego, 22 listopada 2009 r.).

Upodobnienie do paschalnej tajemnicy
Chrystusa, dokonujqgce sig rowniez przez prak-
tykowanie duchowej komunii, nabiera szczegol-
nego znaczenia, kiedy Eucharystia zostaje udzie-
lona i przyjeta jako wiatyk. W tym momencie
Zycia w sposob jeszcze wyraZniejszy brzmig
stowa Pana: «Kto spozywa moje Ciato i pije
mojg Krew, ma Zycie wieczne, a Ja go wskrze-
szg w dniu ostatecznym» (] 6, 54). Eucharystia
bowiem - zwlaszcza jako wiatyk - jest, zgodnie
z definicjg sw. Ignacego z Antiochii, - «lekar-
stwem niesmiertelnosci, antidotum na Smierc»
(List do Efezjan, 20: PG 5, 661), sakramentem
przejscia ze Smierci do Zycia, z tego Swiata do
Ojca, ktéry czeka na wszystkich w niebieskiej
Jerozolimie.

5. Temat tego Orgdzia na XX Swiatowy
Dziert Chorego: « Wstan, idZ, twoja wiara cig
uzdrowila», nawigzuje réwniez do bliskiego juz
Roku Wiary, ktory rozpocznie sig 11 paZdzier-
nika 2012 r. i bedzie pomysing i cenng okazjg
do odkrywania na nowo sily i pickna wiary,
by zglebic jej tres¢ i dawac o niej Swiadectwo
w Zyciu codziennym (por. List apost. Porta fidei,

11 paZdziernika 2011 r.). Pragne zachecicé
chorych i cierpigcych, aby znajdowali zawsze
bezpieczng kotwice w wierze, ktéra karmi sig
stuchaniem Stowa Bozego, osobistg modlitwg
i sakramentami, podczas gdy pasterzy zapra-
szam, aby byli zawsze gotowi do ich udzielania
chorym. Niech kaplani na wzor Dobrego Paste-
rza jako przewodnicy powierzonej im owczar-
ni, bedg petni radosci, opiekuriczy wobec 0sob
najstabszych, ubogich, grzesznikéw i ukazujg
nieskoriczone milosierdzie Boga napawajgcymi
otuchg stowami nadziei (por. Sw. Augustyn,
Epistola 95, 1: PL 33, 351-352).

Tym, ktorzy pracujg w stuzbie zdrowia,
jak réwniez rodzinom, ktore widzg w swoich
bliskich cierpigce oblicze Pana Jezusa, jeszcze raz
dzigkuje w imieniu wlasnym i catego Kosciota,
ze poprzez fachowe umiejetnosci i milczgcg obec-
nos¢, niejednokrotnie nawet bez wymawiania
imienia Chrystusa, w konkretny sposob swiadczg
o Chrystusie (por. Homilia podczas Mszy sw.
Krzyzma, 21 kwietnia 2011 r.).

Do Maryi, Matki Mitosierdzia i Uzdro-
wienia Chorych, wznosimy nasze ufne spojrze-
nie i naszg modlitwe; niech Jej macierzyriskie
wspolczucie, ktorego doznawalta, stojgc obok
Syna umierajgcego na krzyzu, otacza i wspiera
wiare i nadzieje kazdej osoby chorej i cierpigcej
w procesie leczenia ran duszy i ciala.

Wszystkich zapewniam o pamigci w mo-
dlitwie i udzielam kazdemu specjalnego Blogo-
stawieristwa Apostolskiego.

Watykan, 20 listopada 2011 r.,
uroczystos¢ Jezusa Chrystusa,
Krola Wszechswiata
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Wspomnienie

Jas pokazat nam jak zy¢

Pamietamy dzien, w ktérym dowiedzielismy sie
o istnieniu Jasia. Bylismy szczesliwi, wszystko ukta-
dalo sie tak, jak sobie po ludzku zaplanowalismy.
Ciagza przebiegala bez zarzutu az do 22. tygodnia,
kiedy lekarz prowadzacy zauwazyt, ze synek ma
nieznacznie poszerzone komory boczne mézgu.
Balismy sie, ale nie dopuszczalismy do siebie mysli,
ze z naszym dzieckiem moze dziac sie cos ztego.
Spedzilismy wiele godzin u najlepszych specjali-
stow w Warszawie. Zaden lekarz nie byt w stanie
udzieli¢ odpowiedzi na pytanie czy jest ryzyko,
ze co$ ztego dzieje sie z naszym maleristwem.
Musielismy czekac. W 30. tygodniu cigzy okazato
sie, ze komory boczne mézgu sa juz prawidtowych
rozmiaréw i nie ma powodu do zmartwien. Od
tamtego dnia az do porodu modlilismy sie co-
dziennie o zdrowie dla naszego synka.

Jas urodzit sie 10 lipca 2011r. Byt pieknym,
duzym chtopcem. Plakalismy ze szczescia. Po
pierwszych badaniach synek dostat 9 pkt. w skali
Apgar. Jeszcze tego samego dnia stan zdrowia
naszego dziecigtka bardzo szybko sie pogorszyt.
Natychmiast przewieziono Jasia do Instytutu
Matki i Dziecka w Warszawie na oddziat inten-
sywnej terapii. Szesnastego sierpnia przestalismy
juz méwic o przypuszczeniach. Padta diagnoza.
Jas jest chory na nieuleczalng chorobe Zespoét
Zellwegera. Nie umiemy opisac tego, co czulismy
w tamtych dniach. Mielismy wrazenie, ze wraz
z tak okrutna i niesprawiedliwg choroba naszego
synka, powoli umiera cze$¢ nas. Zycie catkowi-

cie stracitoby sens, gdyby nie wiara, wzajemne
wsparcie i przeogromna mitosc do Jasia i jego
starszej siostrzyczki Zosi. Pragnelismy walczy¢ za
wszelka cene o zdrowie dla naszego aniotka, ale
widzielismy, ze kazdy wysitek jest bezskuteczny.
Wraz z rodzing i przyjaciétmi przez caty czas mo-
dlilismy sie o cud uzdrowienia Jasia.

Jas trafit pod opieke Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci 15 wrzesnia 2011 r. Byt to dzien

To co po ludzku

byfo naszym
nieszczesciem,

teraz jest
btogostawieristwem




wyjatkowy. | cho¢ rado$¢ mieszata sie zobawa czy
jestesmy odpowiednio przygotowani do catodo-
bowej opieki nad synkiem i czy damy sobie rade,
najwazniejsze byto to, ze w koricu moglismy by¢
razem w domu. Zosia, ktéra tak dtugo czekata na
braciszka, mogta Jasia przytuli¢, pogtaskac z caty
swa dziecieca delikatnoscia. Rados¢ w jej oczach
nie pozostawiata watpliwosci, ze byta to najlepsza
decyzja, jaka moglismy podjaé. Pierwsze trzy mie-
sigce bycia razem w domu byly czasem cieszenia
sie sobg. | cho¢ wcigz paralizowat nas lek przed
nagtym odejsciem naszego synka, staraliSmy sie
zy¢ normalnie. Codzienne spacery, lekcje angiel-
skiego, wizyty przyjaciot, pozwolity cho¢ na chwile
wpusci¢ promyk slorica do naszej codziennosci.

W drugiej potowie grudnia Jas zachorowat
na powazng infekcje, ktérej skutkiem byto nieod-
wracalne pogorszenie ogélnego stanu zdrowia.
Doktor Kasia Marczyk oraz pielegniarka Jola po-
woli przygotowywaty nas na ewentualny moment
odejscia naszego ukochanego dziecka. Dla mnie
byt to czas wewnetrznej walki z samg soba. Wokét
przedswigteczna rados¢, gwar, a z drugiej strony
nasz synek, ktory tak dzielnie walczy z choroba,
z ktora, z punktu widzenia medycyny, nikt jeszcze
nie wygrat. Miatam przeczucie, ze Jas odejdzie
we $nie, dlatego od tego czasu kazdego dnia
wieczorem zegnatam sie zmoim aniotkiem, czule
go przytulajac i proszac Boga, aby nastepnego
dnia rano to mate, a zarazem wielkie serduszko,
wciaz bito. Ogromna radosciag byta informacja,
ze mozemy z Jasiem pojechac na swieta Bozego
Narodzenia do rodzicéw. Byt to bardzo dobry czas,
dla wielu 0s6b czas dtuzszego przebywania z na-
szym malenistwem, dla niektérych czas niewypo-
wiedzianego pozegnania. Cho¢ stan zdrowia Jasia
zdnia na dzien pogarszat sie, mielisSmy nadzieje,
Ze nie 53 to ostatnie dni razem, wcigz wierzylismy,
ze jest jeszcze miejsce na cud.

Jasijego starsza siostra Zosia

Wieczorem 16. stycznia ostatni raz wysciskatam
mojego synka, szepczac mu wspomniane wcze-
$niej stowa do uszka. Tej nocy Jas chciat, by byto
inaczej niz do tej pory. To mate, a zarazem wielkie
serduszko przestato bi¢.

Nastepnego dnia czutam jak z naszym aniot-
kiem umiera cze$¢ mnie. Tak niewyobrazalnie
ciezko zy¢ bez ukochanego dziecka. W pewnym
momencie zamknetam zmeczone od ptaczu oczy
i zobaczytam Jasia usmiechnietego, bez sondy.
W tym momencie poczutam przyptyw sit takich
samych, jakie towarzyszyty mi przez 6 miesiecy
i 7 dni bycia razem z naszym synkiem. To Jas$ po-
kazat nam jak zy¢, to on uswiadomit nam, ze zycie
ludzkie nie jest nasza wtasnoscia, ze wszystko jest
darem od Boga. Wierzymy, ze tak wtasnie jest,
Ze to, co po ludzku byto naszym nieszczesciem,
jest teraz wielkim btogostawienstwem. Ufamy,
ze przyjdzie dzien, kiedy spotkamy sie ponownie
w niebie.

Chcemy bardzo serdecznie podziekowac pra-
cownikom WHD, a w szczegdlnosci tym osobom,
ktére nas odwiedzaty za dobre slowo, usmiech
i pomoc w kazdej sytuacji. Za to, ze to dzieki Wam
Jas mogt by¢ z nami w domu. Dziekujemy wszyst-
kim, ktorzy w rézny sposob wspierajg WHD, bo
bez nich trudniej bytoby nies¢ tak profesjonalna
i kompleksowa pomoc chorym dzieciom. Jeszcze
raz za wszystko bardzo dziekujemy.

Ania i Tomek Stankiewicz

Rodzice Jasia

Jas chorowat na chorobe Zellwegera
Pod opiekq Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci byt 125 dni

A




Dtugo zastanawiatam sie, jak napisac¢ o naszej
Zosi. Mija miesigc od jej Smierci. To bardzo trudne
przypomniec sobie wszystko od poczatku. Jestem,
a raczej bytam mama dwoch przepieknych dziew-
czynek: Izy i Zosi.

Kiedy dowiedziatam sie o chorobie naszej
starszej corki lIzy (ceroidolipofuscynoza neuro-
nalna typu 2), Zosia miata roczek. Dtugo zasta-
nawialismy sie, czy zrobic jej test na obecnos¢
tej choroby. Nie dopuszczalismy do siebie mysli,
Ze nasza druga corka réwniez moze by¢ chora,
poniewaz Zosia rozwijata sie inaczej niz |za.

Wspomnienie

Zosi. ..

Pamietam, ze pani z poradni genetycznej miata
do mnie zadzwoni¢, kiedy beda znane wyniki
testu. Niestety tego nie zrobita. Kiedy zadzwoni-
tam, powiedziata, ze nie potrafifa przekaza¢ mi tej
okrutnej informacji, ze Zosia réwniez jest chora.
To byt najgorszy dzierh w moim zyciu, dzief bélu,
rozpaczy, niedowierzania. Tylko matki chorych
dzieci moga zrozumie¢, co czutam.

Do trzeciego roku zycia Zosia rozwijata sie
prawidtowo, byta pogodnym dzieckiem. Czesto
zartowalismy, ze wyglada jak polska pyza, niedu-
za, pulchna blondyneczka o niebieskich oczkach
i krotkich nézkach. Byta bardzo sprawna, ukfadan-
ki i zabawy manualne nie sprawiaty jej zadnych
trudnosci. Uwielbiata chodzi¢ na spacery i tanczy¢
ze swoja siostra Iza. Potrafita powiedzie¢ tylko
podstawowe stowa: mama, tata, baba i kicia.

Gdy stan lzy pogorszyt sie, trafilismy pod
opieke WHD. W naszym domu pojawita sie fa-
chowa pomocg, pielegniarki i lekarze. Zosia miata
wtedy okoto 1,5 roku. Uwielbiata wszystkie ciocie,
ktére przyjezdzaty do lzy. Zawsze znalazta co$
ciekawego w ich torebkach, dostawata od nich
drobne prezenty. Byta taka mata, stodka dziew-
czynka. Kiedy Zosia miata niecate 4 lata, jej stan
zdrowia ulegt znacznemu pogorszeniu. Cérka
stopniowo przestawata chodzi¢, slinita sie i miata
coraz wiekszy problem z jedzeniem. Z doswiad-
czenia wiedzielismy, ze nie mozemy zbyt diugo
czekac z zatozeniem gastrostomii. Po wprowa-
dzeniu diety ketogennej, Zosia przybierata na
wadze. Choroba miata dos¢ tagodny przebieg
bez napadéw padaczkowych. Zdarzaty sie krot-
kotrwate bezdechy, ktére ustepowaty po wlewce

Aniofek najtadniejszy
Nad Betlejem gwiazdka
pulchna i odswietna

juz umyta w chmurkach

rqczkii oczeta.

Zeby tam w dbeczku
malec jak okruszek
spojrzat na niq pierwszy

jak na bratniq dusze.

Ref:
No a ten
aniofek najtadniejszy

biegnie sam

w ubranku swym najbielszym.

Biegnie w ddt,

rozchmurza ciemne chmury.

Nie chce juz

na swieta patrzec z gory...
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z Relsedu. Zdawalismy sobie sprawe, ze objawy
choroby beda sie nasila¢. W tamtych trudnych
chwilach podpora dla nas byty bliskie nam osoby:
babcia Ewa i dziadek Janek. Zawsze moglismy na
nich polegac.

Kiedy Zosia skoniczyta 6 lat, przychodzity do niej
dwie wspaniate nauczycielki z pobliskiej szkoty: p.
Wiola i p. Aneta, ktdre prowadzity zajecia metoda
Knilla, czytaly, opowiadaty bajkii odtwarzaty Zo-
sience dzieciece piosenki. Cérka bardzo lubita te
zajecia, czesto sie usmiechata. Mimo, ze nie widzia-
tailezata nieruchomo, uczestniczyta w nich. Jak to
trafnie okreslit ks. Rafat - z tymi dzie¢mi rozmawia
sie bez stow. Coraz czesciej musielismy podawac
zwiekszone dawki lekow i odwotywalismy lekcje.

Koniec 2011 r. byt dla nas bardzo trudny. Od
Swiat Bozego Narodzenia stan zdrowia Zosienki
stale sie pogarszat. Miata duzo ruchéw mimowol-
nych, nie trawita pokarméw, przez co przestaty sie
wchtania¢ leki podawane przez gastronomie. Zo-
sia nie spata w nocy, wiec na zmiane czuwalismy
przy niej. Nadszedt lek i poczucie bezradnosci, ze
nie bedziemy w stanie jej pomoc. Po rozmowie
z lekarzem, zdecydowalismy sie na podtaczenie
corce pompy podajacej leki dozylne, ktéra miata

spowodowag, ze niepokdj ustanie. Wiedzielismy,
ze od tego momentu moze przezy¢ kilka dni lub
tygodni, ale nie chcielismy, aby cierpiata. Zosia
odeszta drugiego dnia po podtaczeniu pompy.
Umarta 6.01.2012 r. w Swieto Trzech Kréli.

Dziekujemy Bogu, ze oboje bylismy przy
niej. Rodzina i przyjaciele martwili sie i zastana-
wiali, co bedzie, gdy Zosia odejdzie. Odpowiedz
nadeszta sama. Zaadoptowalismy synka Jakuba
i teraz przelaliSmy na niego catg nasza mitosc.
Tworzymy szczesliwa rodzine.

z babcig Danuta

Bardzo dziekujemy pracownikom WHD, od kt6-
rych otrzymalismy wszystko to, co najwazniejsze
czyli ogromne wsparcie psychiczne i poczucie
bezpieczenistwa w naszej trudnej sytuacji. Z ca-
tego serca dziekujemy dr. Tomaszowi Danglowi,
dr. Arturowi Januszancowi, dr lwonie Bednarskiej
oraz dr. Piotrowi Zielinskiemu, pielegniarkom
WHD a najbardziej Agnieszce Cwiklik za mitoé¢
oraz opieke nad naszymi dziewczynkami i za
to, ze byta z nami przez tyle lat. Dziekujemy ka-
pelanom Hospicjum ks. Rafatowi i ks. Wojtkowi,




pozostatym pracownikom WHD, wolontariuszce
Monice i wszystkim, ktérzy nas wspierali. Dzieku-
jemy w szczegoélnosci babci Ewie, ktéra pomogta
nam przejs¢ przez to wszystko, dziadkowi Janko-
wi, babci Danucie, nauczycielkom, pani Anecie
i Wiolecie oraz rodzinie i przyjaciotom, ktérzy nas
wspierali i odwiedzali.

Kasia i Tomasz Sokotfowscy,
rodzice Zosi

Zosia - nasza towiczanka

Poznatam te $liczng, mata dziewczynke na po-
czatku opieki hospicyjnej sprawowanej nad jej
starszg siostra Izunia. Byta wtedy bardzo mafg,
przytulong do swojej mamy kruszynka. Miata
piekne jasne wiosy, uczesane w dwa kucyki.
Czesto méwiliSmy na nig Zosia fowiczanka. Nikt
wtedy nie podejrzewat, Ze ta okropna choroba,
ktéra odebrata zycie Izie, dotknie réwniez Zosie.
Ceroidolipofuscynoza, to choroba metaboliczna,
w wyniku ktérej nieprawidtowe produkty prze-
miany materii odktadajac sie w tkance mézgo-
wej, prowadzac do jej uszkodzenia. Po $mierci
Izy, bardzo szybko wystapity pierwsze objawy
choroby u Zosi: zaburzenia chodzenia, potykania,
padaczka. W pewnym momencie dziewczynka
przestata chodzi¢ i widzie¢, ale do kornca reago-
wata na znajomy gtos, muzyke. Odwracata wtedy
gtéwke i usmiechata sie.

z braciszkiem Jakubem i pielegniarkag WHD Agnieszka

Zosienko, wierze catym sercem, ze tam gdzie je-
stes, nie ma bolu, ciemnosci i cierpienia. Jestes
razem z lzunig szczesliwa i wolna. Dziekuje Ci za
te wszystkie lata, usmiechy, przytulanie... Przepra-
szam za zabiegi, ktdre nie zawsze byly dla Ciebie
przyjemne. Ty i Twoja rodzina zawsze zostaniecie
w moim sercu. Aniotku, opiekuj sie swojg cudow-
na mama, tata i braciszkiem Kubusiem.

Agnieszka Cwiklik
Pielegniarka WHD

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
opiekowato sie Zosiq
2038 dni
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W ciggu tych kilku lat
Adrianek wyrdst

na mtodego,
usmiechnietego,
rozpieszczonego,
jedenastoletniego
chtopca

12'

Nasi podopieczni

Adrian wychowat mame i tate

Adfian z tatg

To byt piekny, stoneczny sierpniowy dziert 2001
roku. Tego dnia na $wiat przyszedt nasz dtugo
oczekiwany synek Adrianek. Pamietam jak dzi$
minke na jego buzi, raczki, nézki, taka malerika,
niewinna osébka, dla ktérej zaczynato sie zycie.
Adrianek po urodzeniu otrzymat 10 punktow
w skali Apgar. W pierwszych miesigcach jego zycia
nic nie wskazywato, ze moze mie¢ jakiekolwiek
problemy ze zdrowiem.

Przed uptywem roku zauwazylismy, ze Ad-
rianek ma problem z utrzymaniem réwnowagi
przy poruszaniu sie. Nasz synek nie byt w stanie
samodzielnie chodzi¢. Wtedy zaczeta sie batalia

o ustalenie przyczyny takiego stanu zdrowia na-
szego dziecka. W trakcie jednej z wizyt, neurolog
ze szpitala w Dziekanowie Lesnym stwierdzit, ze
Adrianek ma czterokoriczynowe porazenie mo-
zgowe. Zalecono intensywna rehabilitacje. Nasz
maluszek nie moégt chodzi¢ ani méwi¢. Pomimo
tak ogromnego utrudnienia w porozumiewaniu
sie, Adrianek doskonale dawat sobie rade, po pro-
stu pokazywat ragczkami, czego od nas oczekuje.
Moge $miato stwierdzi¢, ze syn podporzadko-
wat, wychowat sobie mame i tate, ktdrzy musie-
li by¢ na kazde jego zawotanie, ale nam to nie
przeszkadzato.

Piszac ten artykut, siegam pamiecia wstecz
i przypominam sobie jak z Zong cieszylismy sie,
gdy na buzi Adrianka pojawiat sie usmiech, gdy
samodzielnie wykonat raczka jakas czynnos¢
w trakcie zabawy. Obserwowalismy i modlilismy
sie, aby choroba nie pogtebita sie. Do 2006 r. sy-
nek uczeszczat do specjalistycznego przedszkola
w Ciechanowie, gdzie uczestniczyt w zajeciach
indywidualnych i grupowych. Nauczycielki lubity
pracowac z Adriankiem, poniewaz bardzo szyb-
ko uczyt sie i miat doskonatg pamiec. Rozpierata
nas duma, ze nasz synek jest tak zdolny, mimo
niepetnosprawnosci.

Stabilizacja stanu zdrowia nie trwata jednak
dtugo, wkrétce nastagpit postep choroby. Po wielu
pobytach w szpitalu i przeprowadzonych bada-
niach, trafilismy do Centrum Zdrowia Dziecka. Tam
neurolog poinformowat nas, ze Adrianek nie ma
porazenia mézgowedo, ale co$ powazniejszego —




postepujaca encefalopatie z odktadaniem zelaza
w mozgu. Jest to choroba nieuleczalna i nie mozna
zahamowac jej postepu. Lekarz poinformowat nas
o przebiegu choroby i o jej objawach. To byt szok.
Nie dopuszczalismy do siebie mysli, ze nasz synek
cierpi z powodu schorzenia, ktére powoli na na-
szych oczach bedzie odbierato mu zycie. Balismy
sie réwniez o siostrzyczke Adrianka. Lekarz jednak
uspokoit nas, méwiac, ze céreczka jest zdrowa.

W niedtugim czasie po zdiagnozowaniu cho-
roby Adrianka trafilismy pod opieke Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Wspdlnie z zong
zdecydowalismy, ze bede zajmowat sie synem,
a ona wrdci do pracy. W opiekowaniu sie Ad-
riankiem pomaga réwniez jego siedmioletnia
siostrzyczka Alusia.

Adrianek miat bardzo duze przykurcze uniemoz-
liwiajgce prawidtowg pielegnacje i powodujace
bol. Dzieki ostrzyknieciu botuling przez lekarza
hospicjum Artura Januszanca, duze napiecie mie-
$niowe ustapito i od tego momentu rozpoczelismy
nowy etap opieki.

Nie potrafie sobie wyobrazi¢, jak wyglada-
toby w tym momencie nasze zycie, gdyby nie
WHD. W ciggu tych kilku lat Adrianek wyrést na
mtodego usmiechnietego, rozpieszczonego,
jedenastoletniego chtopca, ktéry uwielbia by¢
w centrum zainteresowania. To wszystko zawdzie-
czamy lekarzom, pielegniarkom i pozostatym
pracownikom Hospicjum, ktérzy od pierwszego
dnia otoczyli nas opieka nie tylko medyczng, ale
réwniez wsparciem psychologicznym, duchowym
oraz finansowym. Jest to ogromna pomoc, bez
ktdrej trudno bytoby zapewni¢ naszym dzieciom
takie warunki bytowe, jakie maja obecnie. Za to
wszystko pragne przestac ptyngce prosto z gtebi
serca gorgce podziekowania dla wszystkich pra-
cownikow Hospicjum. Dziekuje, ze jestescie, ze
pomagacie, ze otwieracie swoje serca dla innych,
Ze nie jestescie obojetni na cierpienia dzieci, ktére
w swej tragedii szukaja czesto ptomyka nadziei,
ukojenia, bratniej duszy. Bardzo dziekujemy.

Stawomir Szymczak
tata Adriana

Adrian choruje na postepujgcq
encefalopatie

z odktadaniem zelaza w mézgu

Pod opiekq

Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
jest od pazdziernika 2008 r.
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Kochamy Anulke
ponad wszystko,
kochamy po prostu za to,
Ze jest,
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Nasi podopieczni

Nasza Anulka Dzielniaczka

Anulka Zmanig

Nasza cdreczka Ania urodzifa sie 6.03.2009 r. jako
skrajny wczesniak w 23. tygodniu cigzy. Wszystko
potoczyto sie szybko, odejscie wod ptodowych,
bdle, potem traumatyczny poréd. Po odejsciu
wad ptodowych, pojechalismy natychmiast do
szpitala, w ktérym dowiedzielismy sig, ze cigza
jest zagrozona, i ze dziecko urodzi sie martwe.
Dzien wczesniej bylismy na badaniu 3D i ktdre nie
wskazywato nieprawidtowosci. Maz zadzwonit do
naszych mam, ktére natychmiast sie zjawity. Cata
tréjka byta przy mnie, przezywalismy to razem.
Dostatam leki na przyspieszenie porodu, ponie-

waz wody ptodowe byty zielone. Pielegniarka
zapytata, czy chce odebra¢ zwtoki do pochéwku.
Nie zrozumiatam tego pytania, ale mama mojego
meza odpowiedziata, ze tak. Bylismy w szoku, nie
wiedzieliSmy, co grozi naszej kruszynce. Gdy Ania
pojawifa sie na $wiecie, zostata potraktowana jak
odpad, wrzucona do metalowej miski i zawinieta
w zielony materiat. Potem dziecko wyniesiono
z porodéwki. Maz czekat za drzwiami, widziat
jej czarne wioski. Nikt nam nie powiedzial, ze
corka zyje. Bylam pod wptywem lekéw, wiec nie
wiedziatam co sie dzieje. Po dwoch godzinach
przyszta do mnie p. doktor, ktéra poinformo-
wata, ze Anulka zyje, jednak jest bardzo staba i
moze umrze¢ w kazdej chwili. Dziecko i tak nie
przezyje, ale nie maja sumienia jej usmiercic.
Zapytata, czy zgadzam sie na przewiezienie do
innego szpitala, od razu sie zgodzitam. Karetka
przyjechata z Warszawy i przewiozta Anulke do
szpitala przy ul. Karowej. Tam lekarze zajeli sie
naszym matym cudem. Anie dotknety problemy
zwigzane z wczesniactwem i niedotlenieniem
mozgu. Specjalisci méwili, ze nie przezyje doby,
dwoch dni, potem tygodnia, miesiaca, ale nasze
storice byto dzielne. Po miesigcu moglismy wzigc
na rece nasza kruszynke. To byto niezapomniane
przezycie. Nasze serca zabity mocniej, tacy byli-
$my szczesliwi.




Po 5 miesigcach od porodu, wyszlismy ze szpitala
i trafiliSmy pod opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Poczatki byty trudne, nowa sytuacja,
na ktdra nie bylismy przygotowani. Anulka cze-
sto ptakata, mato spata, ale dzieki wzajemnemu
wsparciu, radzilismy sobie. Lekarze zapewniali
nas, ze Ania nie bedzie sama jadta, ale ona mimo
wszystko nauczyta sie jedzenie smoczkiem, a na-
stepnie tyzeczka. Kazdego dnia nasza krélewna
zadziwiata nas coraz bardziej, swoja sifa i checia
do zycia. Jej stan zdrowia byt na tyle dobry, ze
postanowilismy ja rehabilitowac i pozegnac sie
z Hospicjum.

Nie odczuwalismy niepetnosprawnosci Ani
do czasu, kiedy zaczeta chorowa¢ na zapalenia
ptuc. Za kazdym razem jej stan znacznie sie pogar-
szat. Pierwsze zapalenie ptuc przeszta, gdy miata
niespetna 2 lata. Gdy zobaczyliSmy ponownie
naszg mata céreczke pod respiratorem, w $pigczce
farmakologicznej, przezylismy szok. W listopadzie
2011 r. cérka kolejny raz zachorowata. Jej stan

byt zty, wiec lekarze podjeli decyzje o zatozeniu
tracheostomii i gastrostomii. Operacje Ani byty
dla niej obcigzajace, poniewaz dziecko ma pa-
daczke i porazenie mézgowe. Cérce grozit jeszcze
jeden zabieg operacyjny z powodu podejrzenia,
Ze nie dziata zastawka komorowo-otrzewnowa.
Nie chcielismy zgodzic¢ sie na ten zabieg, jednak
lekarze byli zdania, Ze jest on bezwzglednie ko-
nieczny. Odbyta sie konsultacja anestezjologa,
po ktérej napisano: ,,Mama dziecka jest zdecy-
dowana na opieke paliatywna i nie wyraza zgody
na dalsze rozszerzenie leczenia, w tym zabieg
operacyjny — w tej kwestii nie ma rozbieznosci w
opinii rodzicéw. Uwazam, ze nalezy uszanowacd
wole matki dziecka, odstagpi¢ od dalszych zabie-
gow, nie rozszerzac¢ postepowania o dziatania
nadzwyczajne w przypadku pogorszenia stanu’”.

Po 3 miesigcach w szpitalu wrécilismy do domu,
czekalismy na ten dzien z utesknieniem.

Kolejny raz pomogto nam WHD. Bez ich
wsparcia bytoby nam bardzo ciezko i zapewne
jeszcze dtugo dziecko musiatoby zostac¢ w szpitalu.
Bylismy przerazeni rurkami w szyjce i brzuszku,
ale mitos¢ do Ani przezwyciezyta wszystko, nawet
ogromny strach. Nie chcemy, aby nasza cérecz-
ka wracata do szpitala. Jezeli ma odejs¢, niech
odejdzie w domowym cieple i mitosci, bez bolu
i cierpienia. Kochamy Antoske ponad wszystko,
kochamy po prostu za to, ze jest. Kazdy dzien spe-
dzony z naszym aniotkiem, jest darem od Boga,
wielka radoscia, a usmiech naszej kruszynki jest
ukojeniem dla naszych dusz. Dziekujemy Ci c6-
reczko, ze mozemy poczué, co to znaczy prawdzi-
wa, bezwarunkowa mitos¢. Kochamy Cie z catych
sit, mamy nadzieje, ze czujesz sie kochana, bo taka
pozostaniesz na zawsze.

Chcielibysmy podziekowa¢ catej naszej ro-
dzinie za wsparcie, za to, ze jestescie, ze zawsze
mozemy na Was liczy¢. Wasza pomoc jest nie-
oceniona. Dziekujemy przyjaciotom, znajomym
i nieznajomym, za wsparcie i dobre stowo.

Serdecznie dziekujemy za pomoc i opieke
nad Anig wszystkim pracownikom Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Jestescie wspaniali. Nie ma
stéw, ktore wyrazg nasza wdziecznos¢. Dziekujemy
Wam za troske i wsparcie, za to, ze mozemy na Was
liczy¢ kazdego dnia, o kazdej porze. Dziekujemy
nie tylko za pomoc medyczng, duchowa, ale takze
socjalng, za zakup mebli kuchennych, zrobienie
kominka, zakup opatu.

Rodzice Ani
Martyna i Piotr Jarkiewiczowie

Ania cierpi na mézgowe porazenie dzieciece.
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

opiekuje sie dziewczynkq juz por az drugi -
pierwszy raz dziewczynka byta pod opiekqg WHD
w sierpniu 2009 r., drugi raz - od stycznia 2012 do
chwili obecnej.
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Nasza dziatalnos¢
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W rodzinie dotknigtej

nieszczesciem
zazwyczaj jedno

Z rodzicow rezygnuje
Z pracy zarobkowej,
by opiekowac sie
chorym dzieckiem

16'

po zakoriczeniu prac

- Wsparcie socjalne

Drewutnia przy domu Franka

Wsparcie socjalne jest jednym z elementéw opieki
paliatywnej. Polega na pomocy w przezwycieza-
niu trudnosci, z jakimi boryka sie rodzina dotknie-
ta nieuleczalng chorobg dziecka. Funkcjonowanie
takiej rodziny zmienia sie diametralnie w wie-
lu aspektach - pod wzgledem ekonomicznym
réwniez. Zazwyczaj jedno z rodzicdw rezygnuje
z pracy zarobkowej, by opiekowac sie dzieckiem.
Wiaze sie to zawsze z obnizeniem dochodéw
i pogorszeniem standardu zycia.




Pracownicy socjalni przeprowadzajac wizje lokal-
ng przed przyjeciem dziecka, zwracajg szczegdlng
uwage, czy w mieszkaniu lub domu dziecka jest
ciepto, nie ma wilgoci i zagrzybienia, czy sg od-
powiednie warunki sanitarne.

Zdarza sie, ze warunki w ktorych przebywa
dziecko, sg zdaniem pracownika socjalnego nie-
wystarczajgce do sprawowania domowej opieki.
Na jego wniosek opracowywany jest kosztorys
i zakres prac remontowych i adaptacyjnych, kté-
rych wykonanie pozwoli na przyjecie dziecka pod
opieke Hospicjum.

W ostatnim okresie z powodu ostrych mro-
zOw, zaistniata koniecznos¢ przeprowadzenia
u kilku naszych podopiecznych prac remon-
towych, zwigzanych z modernizacjg instalacji
grzewczych. Celem prac byto zapewnienie odpo-
wiedniej temperatury w domach pacjentéw oraz
znaczne obnizenie kosztéw ogrzewania, ktore
sg zawsze duzym obcigzeniem dla domowego
budzetu. W domu o$mioletniej Sary wykona-
no remont fazienki i instalacje nowoczesnego
bojlera dwuptaszczowego. U szesnastoletniego
Michata zmodernizowano fazienke, wymieniono
wanne, zainstalowano kominek z wktadem grzew-
czym, umozliwiajacym rozprowadzenie ciepta do
wszystkich pomieszczen. Podobne rozwigzanie
zastosowano w domu malutkiej Ani. Rodzice
dwuletniego Franka otrzymali drewutnie, dzieki
ktorej moga gromadzi¢ wieksza niz dotychczas
ilos¢ drewna potrzebnego do ogrzania domu.

Wykonanie prac w tak duzym zakresie byto
mozliwe dzieki finansowemu wsparciu, ktére
przez caty rok otrzymujemy od naszych darczyni-
cow i ktérym w imieniu naszych podopiecznych
goraco dziekujemy.

Dorota Licau
Artur Januszaniec
Fundacja WHD
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(zas spedzalismy
bardzo aktywnie
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Grupy Wsparcia

Oderwanie od codziennosci

Co roku w okresie ferii zimowych Fundacja WHD
organizuje tygodniowe wyjazdy dla dzieci i mto-
dziezy z grup wsparcia.

Na poczatku ferii na wspélny wypoczynek do
Biatki Tatrzanskiej wyjechaty dwie grupy: Mtodzie-
zowa Grupa Wsparcia w Zatobie i Grupa Wsparcia
Rodzenstwa Pacjentéw WHD. Grupy zatrzymaty
sie w osrodku wypoczynkowym ,,Chotarz” w otu-
lonym $niegiem Koscielisku. W drugim tygodniu
przerwy w nauce z urokéw zimy korzystata Dzie-
cieca Grupa Wsparcia w Zatobie, ktdra zatrzymata
sie w osrodku Gron niedaleko Biatki Tatrzanskie;j.

.
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na $wiezym powietrzu, doskonalac umiejetnosc
jazdy na nartach i snowboardzie pod okiem in-
struktorow ze szkoty narciarskiej STOK..

Wyjazdowe spotkania grup wsparcia pozwa-
lajg nie tylko aktywnie spedzi¢ czas, ale przede
wszystkim sa okazja do rozméw o chorym lub
zmartym rodzenstwie.

Mtodziez i dzieci, ktore stracity rodzenstwo,
szczegdlnie chetnie wspominaja odejscie bra-
ta lub siostry wiasnie z réwiesnikami. Laczy ich
wspolne bolesne doswiadczenie, zaréwno ciez-
kiej choroby jak i Smierci bliskiej osoby. Po takim
wydarzeniu zycie kazdego cztonka rodziny dia-
metralnie sie zmienia, a my jako opiekunowie z
Hospicjum, mozemy jedynie stworzy¢ im warunki
do wspomnien i rozméw.

Opiekunowie grup wsparcia

Wiele wspélnych tematéw

Czas spedzalismy bardzo aktywnie na stoku, jez-
dzac na nartach i snowboardzie, bylismy na wy-
cieczce z przewodnikiem w Dolinie Koscieliskiej.
W trakcie spaceru po Zakopanem, niektérym z nas
udato sie zdoby¢ wspdlne zdjecie ze skoczkami
narciarskimi. MieliSmy takze mozliwos¢ skorzysta-
nia z nowoczesnych basenéw w Biatce Tatrzan-
skiej. Na poczatku obawialismy sie czy uda sie
nam nawigza¢ nowe znajomosci i znalez¢ wspéliny
jezyk z kolegami z Grupy Wsparcia w Zatobie.
Wkrétce okazato sig, ze mamy wiele wspdlnych




tematéw do rozmoéw. Kazdy z nas miat lub ma
chore rodzenstwo i czuje bol, ktéry wiaze sie z
ich cierpieniem i niepetnosprawnoscia. Wielokrot-
nie opowiadalismy sobie o naszych odczuciach
zwiazanych z ta trudna sytuacja, bez skrepowania
rozmawialiSmy o $mierci. Dzigki potaczeniu grup
i wspolnym rozmowom, nie bedziemy czuli sie
obco, kiedy odejdzie nasze rodzerstwo. Takie
spotkania pozwalaja nie tylko mito spedzi¢ czas
ale takze s dla nas oderwaniem od codziennosci.
Dziekujemy osobom, ktére wpadty na pomyst
potaczenia naszych grup. Nie mozemy sie juz
doczekac kolejnej wspdlnej wyprawy.

Angelika, Wiktoria i Jakub Majsterek
Grupa Wsparcia Rodzenstwa Pacjentéw WHD

Potaczyly nas rozmowy

o chorym rodzenstwie

Wolny czas mielismy wypetniony atrakcjami, ktére
pomagaty zapomnie¢ o codziennosci. Wieczo-
rami spotykalismy sie na rozmowach, takze o
rodzenstwie. Rozmowy przywotaty wiele wspo-
mnien i przypomniaty przezyte wspoélnie chwile.
Juz pierwszego dnia nawigzalismy bardzo dobry
kontakt z Grupg Wsparcia Rodzenstwa. Opieku-

Podczas zajec z instruktorem
szkoty narciarskiej STOK

nowie organizowali nam zabawy takie jak gtuchy
telefon czy lepienie batwana. W ten sposéb dzieki
wspolnej zabawie moglismy sie lepiej poznac i
zaprzyjazni¢. Potaczyly nas rozmowy o chorym
rodzenstwie. Mysle, ze dzieki temu w przysztosci
bedzie im fatwiej zmierzy¢ sie z odejsciem tak
bliskich i waznych oséb.

Pewnego dnia opiekunowie zaskoczyli nas
propozycja wyjazdu do nowopowstatego kom-
pleksu basendw termalnych. Bylismy zachwyceni,
nie moglismy sie doczekac nastepnego dnia. Ba-
seny byty bardzo nowoczesne, kazdy mégt zna-

lez¢ cos$ dla siebie. Ostatni dzier naszego pobytu
byt peten atrakgji. Rozpoczeliémy go wycieczka
do Zakopanego. Mielismy czas na kupienie pa-
miatek i spacer. P6zniej poszlismy na lodowisko.
Jezdzac na tyzwach, $wietnie sie bawilismy. Po
dtuzszym odpoczynku w pensjonacie, poszlismy
na kulig. Wieczér byt wtedy mrozny, sanie sunety
po osniezonych drogach Koscieliska. Na koniec
troche zmarznieci zorganizowalismy ognisko i
pieczenie kietbasek. Wieczor zakonczyto spotka-
nie podsumowujace, na ktérym podzielilismy sie
z opiekunami wrazeniami z wyjazdu i dostalismy
drobne upominki. Tegoroczny wyjazd do Koscie-
liska bedziemy bardzo dobrze wspomina¢ i juz
czekamy z niecierpliwoscig na kolejne spotkania.

Martyna Oniszk i Ewa Wilska
Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie
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Nasi Wolontariusze

Moja lekcja pokory...

bo ich usmiech jest dla mnie zawsze najwieksza
nagroda.

Wolontariat w Hospicjum daje mi ogromna
satysfakcje i spetnienie. Ponadto mogtam tak-
Ze nawigza¢ nowe znajomosci, zdoby¢ wiedze,
doswiadczenie i nowe umiejetnosci. Zachecam
wszystkich do tego rodzaju dziatalnosci. Kazde-
mu z nas przyda sie taka lekcja pokory. Ale jak
juz wspomniatam, wiecej tu Smiechu i radosci
niz smutku

Zaneta Wrébel
Wolontariuszka WHD

Nazywam sie Zaneta Wrébel, juz od ponad dwéch
lat jestem wolontariuszka w WHD. Mam nadzie-
je, ze bede mogta jeszcze dtugo pomagac w tej
wspaniatej Fundacji. Moja praca w Hospicjum jest
dobrowolna i Swiadoma. Nie ukrywam, ze dtugo
zastanawiatam sie czy jest to miejsce, w ktérym sie
odnajde. Obawiatam sie, ze stycznosc¢ ze $Smierciag
dzieci, moze Zle wptyna¢ na mojg psychike. Po
kilku wizytach uswiadomitam sobie, ze jest to
miejsce, ktore napetnia duza dawka pozytywnej
energii, nadziei i wiary, ze nic nigdy nie jest do
konca przesadzone. Dzieciaki nawet w trudnych
sytuacjach, potrafig mnie rozbawi¢ swojg bez-
troska i podejsciem do zycia, dajagc mi ogromne
poktady sit.

Uczestnicze w zyciu rodziny, ktéra niestety
mieszka dosc daleko, ale poruszam sie samocho-
dem, wiec moge ich odwiedza¢ nawet kilkar'qé/
w mi o moich obowiazkéw nalezy opieka
wem chorego Patryka, ktéry jest
pacjentem WHD. Staram si¢ pomagac dzieciakom
w na@er'ale przede wszystkim umila¢ im czas
radosnymi rozmowami, zabawami, czasem tez
wychadzimy razem do kina, a kiedy jest ciepto,
pokazuje im ciekawe zakatki Warszawy. To co
bedziemy robi¢ danego dnia, zalezy od rodzicow
i dzieci k%w Najwazniejsze, aby byly szczesliwe,
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Przyjaciele Hospicjum

Spotkanie ze Swiatlem...

Jestrok 2001, mam 19 lati po raz pierwszy mam
miec do czynienia ze $miercig. Kim ona jest, zeby
przeszkadza¢ mi w moim ukochanym, beztroskim
Swiecie, w ktérym sie zamknetam. Jednak nie
mam innego wyjscia, bo moj ojciec chce, nalega
i wymaga, abym pracowata jako wolontariuszka
w hospicjum dla dzieci. Te spotkania zmienity na
zawsze moje zycie: wesztam w Swiatto.

Ponad Mitoscia jest wiecznosé¢ duszy i Swia-
tto. To wieczne, ktére daje i kocha bez granic.
Kiedy bytam wolontariuszka, spotkatam wiele
ciekawych postaci. Kazda osoba miata co$ bardzo
mocnego w oczach: co$ co méwito mi ,, Tu jest
prawda, tu jest moc”. Moj tata powiedziat mi:
+Musisz tam pdjs¢, a jak naprawde nie bedziesz
juz mogta, to przestaniesz”. Ale ja nie mogtam
przesta¢ tam chodzic.

Na poczatku myslatam, ze nie mam zbyt
wiele do ofiarowania drugiej osobie, ale wkrotce
przekonatam sie, ze moge dac z siebie bardzo
duzo. Cztowiek ma nieograniczone mozliwo-
$ci, jesli tylko chce. Ktéregos dnia spotkatam
Kasie - pacjentke WHD. To byto dla mnie bardzo
wazne spotkanie. Kasia byta silng dziewczyna.
Spodobata mi sie, bo miata swoj charakterek i byta
niezwykle inteligentna. Miata poczucie humo-
ru i zawsze, kiedy do niej przychodzitam, miata
Swiatto w sobie.

Laura Rucinska

Laura Sadowski-Rucinska aktorka i psycholog, jest
obecna na scenie, przed kamerg, w radiu. Pracuje jako
osobisty trener artystéw, ludzi w okresie zmian zawodo-
wych i spotecznych, oraz kobiet, ktére pragnq rozwing¢
swojq wrazliwos¢. Ukoriczyta Akademie Sztuki Drama-
tycznej w Paryzu i Psychologie na Uniwersytecie Paris X
w potqczeniu z University of Quebec (UQAM). Jest tez
poetkq, brata udziat w ostatniej Wiosnie Poetéw w Paryzu
z tomikiem wierszy Transparences.

Transparences jest sprze-
dawany przez Ksiegarnie
Francuskq ,Marjanna”
w Warszawie, 1/3 zysku
ze sprzedazy kazdego
egzemplarza zostanie
przekazana Fundacji
Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci.

Laura Rucinska

hospicjum [PAl



Powstalismy
dzieki wsparciu
Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci

Zaprzyjaznione Hospicja

Narodziny idei hospicjum

na Slasku

Idea powstania domowego hospicjum, ktére za-
pewnia pomoc dzieciom z terenu Génego Slaska,
zrodzita sie w wyniku badan prowadzonych przez
drTomasza Dangla oraz jego wspétpracownikéw
z Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Dowio-
dty one ogromnego zapotrzebowania na domo-
w3 opieke nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi
z terenu wojewddztwa $laskiego. Zatozycielem
Fundaciji Slaskie Hospicjum dla Dzieci jest prof.
Janusz Swietlinski. Jego starania doprowadzity
do stworzenia zespotu hospicyjnego i powotania
w 2009 r. NZOZ- u.

...""\‘ Pulsoksymetr z WHD u pacjeataiRiotrusia

Przez dwa lata poczatku naszego istnienia, Fun-
dacjaWHD udzielata nam ogromnego wsparcia
finansowego, z ktérego optacano miedzy innymi
wynagrodzenia zespotu, koszty paliwa i napraw
samochodow stuzbowych. Pomoc rzeczowa, kté-
ra otrzymalismy od Fundacji, pozwolita nam na
rozpoczecie dziatalnosci w petnym zakresie. Juz

pierwszego dnia bylismy gotowi obja¢ opieka
dzieci z catego wojewddztwa $laskiego. Otrzymali-
$my samochody, dzieki ktérym mozemy dojezdzac
do naszych podopiecznych, komputery, sprzet
medyczny, m.in.: ssaki, pulsoksymetry, 16zko, kon-
centratory tlenu, inhalator, agregat pradotwérczy
oraz drobny sprzet medyczny, czyli wszystko, co
jest niezbedne do rozpoczecia dziatalnosci i obje-
cia opieka nieuleczalnie chorych dzieci. Fundacja
WHD stworzyfa i w catosci pokryta koszty zwia-
zane z kampania informacyjno-marketingowa
dotyczaca dziatalnosci naszej Fundacji. Kampania
ta polegata m.in. na: umieszczeniu billboardéw
zlokalizowanych w catej aglomeraciji $laskiej oraz
plakatéw identyfikujacych Fundacje, wydruku
ulotek oraz pokryciu kosztow emisji spotow w
Telewizji Katowice i Multikinach, zachecajacych do
przekazania 1% podatku dochodowego na rzecz
Fundacji Slaskie Hospicjum dla Dzieci.

W kolejnych latach zwiekszata sie liczba pa-
cjentéw i rodzin, ktérym pomagalismy. W ubie-
gtym roku obejmowalismy opieka 46 podopiecz-
nych na terenie catego wojewddztwa $laskiego,
zapewniajac im bezpfatna, calodobowa pomoc
interdyscyplinarnego zespotu hospicyjnego, pra-
cujacego zgodnie ze standardami opracowanymi
przez WHD.

Samochéd z WHD w otoczeniu pracownikéw SHD



Rehébilitant Sebastian Szumielewicz
zt6zkiem podarowanym przez WHD

Kazdy z nas odbyt miesieczny staz kliniczny, pod-
czas ktérego zdobyt umiejetnosci niezbedne do
pracy z nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Spotkali-
$my sie z bardzo zyczliwym przyjeciem ze stro-
ny pracownikéw WHD. Dziekujemy za zaufanie,
ktérym nas obdarzyli, zabierajac nas do domoéw
swoich pacjentéw. Dzieki ich zaangazowaniu
i checi dzielenia sie wiedzg i doswiadczeniem,

poznalismy specyfike pracy

w hospicjum domowym dla dzieci. Byto to bar-
dzo cenne doswiadczenie, poniewaz wiekszo$¢
znas nie miata dotychczas mozliwosci pracowania
z nieuleczalnie chorymi dzie¢mi i ich rodzinami
w domu. Poza stazem, personel medyczny mégt
bezptatnie uczestniczy¢ w kursach doksztatca-
jacych, organizowanych przez Fundacje WHD.

Mozemy zawsze liczy¢ na wsparcie merytoryczne
ze strony pracownikéw WHD. Za kazdym razem,
gdy mamy jakie$ pytanie lub problem natury
medycznej, mozemy zwrdci¢ sie do naszych
przyjaciot, ktérzy chetnie dziela sie swoja wiedza.
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci wielokrotnie
umozliwiato naszym podopiecznym bezptatny
nocleg w swojej siedzibie w czasie wyjazdéw
urodzinowych lub konsultacji w poradniach spe-
cjalistycznych na terenie Warszawy.

W imieniu dzieciiich rodzin, a takze naszym, pra-
gniemy serdecznie podziekowac za pomoc, jaka
przez dwa lata otrzymalismy i nadal otrzymujemy
od Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Dzieki jej wsparciu mozemy zapewnia¢ opieke
na mozliwie najwyzszym poziomie.

Ewa Wojcik-Gil
Kierownik Slgskiego Hospicjum dla Dzieci

Wizyta u pacjenta - Jasia,
dziecka catkowicie zabezpieczonego
dzieki sprzetowi z WHD

-II'I_
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Wytyczne PTP
stanowiq brakujqce
do niedawna ogniwo,
fqczqce nowoczesnq
pediatrie

Z pediatrycznq opiekq
paliatywnq

i l

Wywiad

| uzbazdrowia .cmn,pl

Zaniechanie i wycofywanie sie
Z uporczywego leczenia
podtrzymujacego zycie u dzieci

Zdr. hab. n. med. Tomaszem Danglem, specjalistq anestezjologii i medycyny paliatywnej, zatozycielem
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci i cztonkiem Komitetu Etyki Klinicznej Instytutu ,,Pomnik — Centrum
Zdrowia Dziecka” na temat zaniechania i wycofywania sie z uporczywego leczenia podtrzymujqcego

zycie u dzieci rozmawia, Martyna Tomczyk.

Na poczatku ubiegtego roku Zarzad Gtéwny
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego zaak-
ceptowat jednomysinie wytyczne dotyczace
zaniechania i wycofywania sie z uporczywego
leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci. Skad
pomyst ich opracowania?

- Od poczatku mojej kariery zawodowej obser-
wowatem praktyke uporczywej terapii, a takze
stopniowa ewolucje postaw lekarzy: od nagmin-
nego jej stosowania — do podejscia bardziej hu-
manitarnego. Na mojg postawe i uSwiadomienie
sobie potrzeby opracowania tego dokumentu
najwiekszy wptyw wywarty poglady dr Cicely
Saunders i prof. Davida Bauma. Wytyczne PTP
stanowig brakujace do niedawna ogniwo, tacza-
ce nowoczesng pediatrie z pediatryczng opieka
paliatywna.

Do kogo sa one adresowane?

- Uzytkownikéw wytycznych okredlilismy naste-
pujaco: to lekarze podejmujacy decyzje doty-
czace terapii przedtuzajacych zycie u dzieci oraz
inni pracownicy ochrony zdrowia bioracy udziat
w procesie leczenia nieuleczalnie chorych dzieci.
Dokument jest adresowany takze do rodzin biora-
cych udziat w podejmowaniu takich decyzji. Zale-
zy nam takze, by dotart do prawnikdw, politykow,
dziennikarzy, etykow i lekarzy zajmujacych sie
kwestiami prawnymi i etycznymi w medycynie.

Jakie reakcje wzbudzit ten dokument?

- Bardzo zréznicowane. Pozytywne ze strony le-
karzy dostrzegajacych i rozumiejacych problem.
Negatywne - lekarzy praktykujacych uporczywa
terapie. Dokument wywotat tez niepoké;j rodzicow
dzieci leczonych przewlekle respiratorem. Miatem
okazje przedstawia¢ Wytyczne PTP na konferen-
cjach Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego,
Polskiego Towarzystwa Medycyny Paliatywnej

oraz Polskiego Towarzystwa Neonatologicznego.
Jak zwykle bywa na tego typu spotkaniach, czasu
na dyskusje byto niewiele lub nie byto go wcale.

W 1999 r. zostaly opublikowane w Polsce bry-
tyjskie wytyczne dotyczace zaniechania i wyco-
fywania sie z leczenia podtrzymujacego zycie
u dzieci. Jaka wéwczas byta reakcja polskiego
Srodowiska lekarskiego?

- Zadna. Kompletne milczenie.

Jak nalezy rozumiec okreslenie ,uporczywe
leczenie podtrzymujace zycie”? Dostepne de-
finicje sa dos¢ nieprecyzyjne...

- Zacytuje polska definicje: ,Uporczywa terapia
jest to stosowanie procedur medycznych w celu
podtrzymywania funkcji zyciowych nieuleczalnie
chorego, ktére przedtuza jego umieranie, wigzac
sie z nadmiernym cierpieniem lub naruszeniem
godnosci pacjenta. Uporczywa terapia nie obej-
muje podstawowych zabiegéw pielegnacyjnych,
tagodzenia boélu i innych objawéw oraz karmienia
i nawadniania, o ile stuza dobru pacjenta” [Medy-
cyna Paliatywna w Praktyce, 2008, 2, 3, 77-78.].
Tego typu definicje rzeczywiscie nie sg precyzyjne,
poniewaz termin ,uporczywa terapia” nalezy do
tzw. pojec nieostrych. Nie mozna go zdefiniowac
w sposéb precyzyjny, poniewaz wszystkie pojecia
stuzgce opisowi tego, co jest i co nie jest uporczy-
w3 terapig, majg charakter rozmyty. Uzywanie
tego pojecia jest jednak konieczne z przyczyn
prawno-medycznych [Wichrowski M. Analiza lo-
giczna pojecia ,terapia uporczywa"].

Czy to prawda, ze w polskich szpitalach rutyna
jest uporczywa terapia u dzieci?

- Wielokrotnie stykatem sie z tym problemem jako
anestezjolog pracujacy w CZD w latach 1979-
1993, a potem cztonek Komitetu Etyki Klinicznej



dr Tomasz Dangel

IP-CZD od 2006 r. do dzisiaj. Nie uwazam jednak,
zeby stowo ,rutyna” byto tu wiasciwe. Sposob
postepowania ksztattuje ordynator, kierownik
kliniki — to od jego zasad etycznych zalezy los
dzieci. Moje badania postaw lekarzy i pielegnia-
rek z polskich oddziatéw onkologii i hematologii
dzieciecej wobec dzieci w terminalnej fazie cho-
roby nowotworowej, przeprowadzone w latach
1996-1997, wykazaty tendencje do stosowania
metod majacych na celu przedtuzanie zycia.

Kto decyduje o zaniechaniu leczenia
u dziecka?

- Decyzje o niepodejmowaniu lub zaprzestaniu
stosowania terapii podtrzymujgcej zycie podej-
muja lekarze. Powinna ona by¢ jawna dla rodzicéw
i dziecka. Inna sytuacja zachodzi, gdy lekarze
proponujg uporczywa terapie. Wéwczas rodzice
i dziecko, ktore ukonczyto 16 lat, maja prawo
niewyrazenia zgody na leczenie. W sytuacjach
szczegoblnych decyzje podejmuje sad rodzinny.

Co powinien zrobi¢ lekarz, kiedy dziecko jest
nieuleczalnie chore, a rodzice nie wyrazaja
zgody na zaniechanie terapii?

- Rodzice maja prawo wyrazania zgody wytacznie
na leczenie, a nie — na zaniechanie leczenia. Ta
decyzja nalezy do lekarza. Rodzice, ktérzy zadaja
uporczywej terapii dla swojego dziecka, dziataja
wbrew jego dobru, kierujac sie egoizmem, a nie
mitoscia. Etyka lekarska na pierwszym miejscu
stawia dobro pacjenta. Lekarz powinien dziata¢
zawsze zgodnie z etykg zawodowa.

Autorzy wytycznych uznaja uporczywa tera-
pie za terapeutyczny blad lekarski. Z jakimi
konsekwencjami prawnymi jest to zwigzane?

- Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta stwierdza, ze ,prawo do poszanowania
godnosci obejmuje takze prawo do umierania
w spokoju i godnosci”. Postulujemy nowelizacje
Ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty
w ten sposéb, aby stosowanie uporczywej terapii
zostato okreslone jako btad lekarski, stanowigcy
naruszenie prawa pacjenta do umierania w god-
nosci i spokoju. Sadze, ze za naruszenie tego pra-
wa mozliwa jest odpowiedzialno$¢ zawodowa
przed sagdem lekarskim. Nie jestem prawnikiem,
nie potrafie wiec odpowiedziec¢ na pytanie doty-
czace ewentualnych konsekwencji prawnych za
naruszenie prawa pacjenta do umierania w god-
nosci i spokoju.

Gléwnym elementem pozwalajacym odrézni¢
zaniechanie uporczywego leczenia od eutana-
zji biernej jest intencja lekarza. Jest ona jednak
dosc trudna do zobiektyzowania...

- Rzeczywiscie, to kwestia sumienia lekarza i in-
tencji, z jaka wycofuje sie z terapii podtrzymujacej
zycie. Definicja eutanazji biernej méwi, ze jest to
zaniechanie procedur medycznych lub podsta-
wowych zabiegdw pielegnacyjnych, karmienia
i nawadniania - z intencjg pozbawienia zycia
nieuleczalnie chorego. Natomiast odstgpienie
od uporczywej terapii jest to zaniechanie u nieule-
czalnie chorego procedur medycznych (innych niz
podstawowe zabiegi pielegnacyjne, fagodzenie
bolu, dusznosci i innych objawéw niepozadanych
oraz karmienie i nawadnianie), ktére przedtuzaja
jego umieranie, wigzac sie z nadmiernym cierpie-
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niem lub naruszeniem godnosci pacjenta. Intencja
lekarza nie jest pozbawienie zycia chorego, ale
przywrdcenie naturalnego procesu umierania.
Zachodzi istotna réznica miedzy zadaniem $mierci
i zgodzeniem sie na $mier¢. Lekarz, ktéry zgadza
sie na $mier¢ nieuleczanie chorego pacjenta, nie
popetnia eutanaz;ji.

Autorzy ,Wytycznych” podkreslaja, ze stoso-
wanie tzw. kropléwek, czyli dozylnego nawad-
niania, u umierajacych pacjentow jest catkowi-
cie nieuzasadnione. Wedtlug etyki katolickiej,
o ktorej takze mowa w,Wytycznych”, dziatanie
to jest jednak jednoznaczne z eutanazjq...

- Etyka katolicka naktada obowiazek zywienia
i nawadniania os6b znajdujacych sie w stanie
wegetatywnym. Nie s3 to osoby umierajace. Nasze
stanowisko jest podobne. Znéw zacytuje:,Dzieci
z dysfagig w przebiegu choréb neurologicznych
powinny by¢ zywione dozotgdkowo przez ga-
strostomie. Zaniechanie tej metody prowadzi
do wyniszczenia i $mierci gtodowej, dlatego nie
powinno by¢ akceptowane w ramach etyki le-
karskiej" Natomiast rzeczywiscie uwazamy, ze
stosowanie kropldwek, tj. nawadniania dozylne-
go u umierajacych jest catkowicie nieuzasadnio-
ne. Stanowisko to nie jest jednak sprzeczne ani
z etyka katolicka, ani z wiedzg lekarska. Dozylne
przetaczanie ptynéw osobom umierajgcym jest
typowym btedem wynikajacym z braku wiedzy,
de facto nie wydtuza bowiem zycia, ale czesto
skraca je doprowadzajac do obrzeku ptuc.

A co z odlaczeniem dziecka od respiratorai eks-
tubacja? Cho¢ nie jest to w Polsce prawnie za-
kazane, to jednak bardzo kontrowersyjne...

- Dzieci s odtaczane od respiratora i ekstubowa-
ne. To normalna procedura na oddziatach inten-
sywne;j terapii. Jezeli oddech wtasny jest wydolny,
dziecko bedzie samodzielnie zyto. Jezeli oddech
wilasny nie jest wydolny, sg dwie mozliwosci: po-
nowna intubacja i respirator albo odstapienie od
tej procedury. Lekarz i rodzice powinni zawsze
zastanowic sie, ktéra z tych mozliwosci jest naj-
lepsza dla dziecka.

Jak ocenia Pan polskie programy studiow
medycznych i edukacji podyplomowej pod
wzgledem nauczania realnej oceny szans wy-
leczenia i podejmowania decyzji o odstapieniu
lub zaprzestaniu leczenia przedtuzajacego
zycie u dzieci?

- Nie jestem nauczycielem akademickim, wiec
powstrzymam sie od takiej oceny. W ,Wytycznych”
przedstawiamy propozycje dotyczace ksztatcenia
lekarzy i studentéw medycyny. Teraz od konsul-
tantéw krajowych i rektoréw zalezy, czy zostang
one wprowadzone. Poniewaz zajmuje sie ksztatce-
niem podyplomowym w dziedzinie pediatrycznej

opieki paliatywnej, bardziej martwi mnie fakt,
ze Ministerstwo Zdrowia nie wprowadzito do-
tychczas umiejetnosci dla lekarzy ,pediatryczna
medycyna paliatywna” (a taki projekt ztozylismy
juzw 2007 r.).

Czy istnieja jakies zagrozenia zwigzane z pu-
blikacja ,,Wytycznych”?

- Tak, i bierzemy je pod uwage. Sg to m.in. brak
akceptacji ,Wytycznych” przez czes¢ srodowiska
medycznego, ryzyko btednej interpretacji obowig-
zujacych przepiséw prawa, zmniejszenie poczu-
cia odpowiedzialnosci lekarza za podejmowane
decyzje, a takze krytyka, ze implementacja ,Wy-
tycznych” moze by¢ odebrana jako propagowanie
eutanazji biernej.

Na co dzien obcuje Pan z ciezko chorymi
lub umierajacymi dzie¢mi. To bardzo trud-
ne zadanie. Czy do smierci dzieci mozna sie
przyzwyczaic? Przywiazuje sie Pan do swoich
pacjentow?

— Umieranie dzieci jest nieodtacznie zwigzane
zmoim zawodem. Czesto $Smier¢ dziecka przyjmu-
je z ulga. Nie sadze jednak, aby stwierdzenie, ze
»,mozna sie do tego przyzwyczaic’, byto wtasciwe.
Smier¢ zawsze wywotuje pewien niepokdj i jest
niezwyktym wydarzeniem. System pracy naszego
hospicjum powoduje, ze nie mam,swoich”pacjen-
tow, tak jak np. nasze pielegniarki. S oczywiscie
pacjenci i rodziny, z ktérymi jestem bardziej emo-
cjonalnie zwigzany, bo po prostu mielismy okazje,
zeby lepiej sie pozna¢, nabrac zaufania i polubid.
Nie znaczy to jednak, ze smier¢ takiego dziecka
staje sie dla mnie przyczyng cierpienia i zatoby.
Jestem katolikiem i wierze, ze zycie tych dzieci
trwa nadal.

Wytyczne PTP mozna pobrac ze strony inter-
netowej Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci:
http://www.hospicjumdladzieci.pl/
biblioteka/etyka?download=113



Wywiad

Bezpieczna cigza

Zdr Joanng Szymkiewicz-Dangel rozmawia, Dominika Wantuch

Dzi$ badania prenatalne pozwalajq diagnozo-
wac wady 13-tygodniowych ptodow. Niektore
ztych wad prébujemy naprawiaé jeszcze w brzu-
chu mamy

Méwita pani wczoraj jakims rodzicom, ze ich
dziecko urodzi sie chore?

Codziennie przeprowadzam kilka takich rozmow.
W pierwszym momencie to szok. Potem rodzice
zadajg sobie pytania: dlaczego my, dlaczego nam
sie to przytrafia? Zawsze dajemy im wsparcie psy-
chologa, bo majg poczucie winy, analizuja, co Zle
zrobili, obwiniaja siebie, Zze sg nosicielami choroby,
cho¢ najczestsze zespoty genetyczne, z ktéry-
mi rodza sie dzieci (zespoty Downa, Edwardsa,
Pataua), to nie sg choroby dziedziczone, lecz
zwigzane z aberracjami chromosomowymi, czyli
nieprawidtowym pofgczeniem sie i podzieleniem
komorek we wczesnym okresie ciazy. Przychodzi
tez moment buntu rodzicéw, che¢ zaprzeczenia
diagnozie, przekonywanie siebie, ze lekarz sie
myli.

A czesto sie pani myli?

Przy diagnostyce prenatalnej o takie btedy nie-
trudno. Ale ja myle sie rzadko. Do nas najczesciej

trafiajg kobiety juz zaniepokojone tym, ze ich
lekarz ginekolog zauwazyt podczas badania ja-
kie$ nieprawidtowosci albo zmartwit sie tym, ze
czegos nie widad. | niestety zwykle podejrzenia
wystepowania wad sie potwierdzaja.

Jakie wady mozna wykry¢ dzieki badaniom
prenatalnym?

Wiele patologii mozna wykry¢ juz w pierwszym
trymestrze cigzy. Dzieki nieinwazyjnym bada-
niom: USG biochemicznym (test PAPP-A) mozemy
ocenic ryzyko wystgpienia choréb genetycznych,
takich jak zespot Downa (trisomia 21), Edwardsa
(trisomia 18) czy Pataua (trisomia 13). Badania
USG z oceng przeziernosci karku umozliwiaja
ocene rozwoju ptodu i wykrycie istotnych niepra-
widtowosci budowy réznych narzadéw, a takze
niektérych objawdw charakterystycznych dla ze-
spotéw genetycznych. Niestety, zespot Edwardsa
i Pataua sg wadami letalnymi.

Te dzieci sg skazane na $mier¢?

95 proc. ptodéw z zespotem Edwardsa ulega sa-
moistnemu poronieniu. A sposréd tych, ktore sie
urodzity, ponad 90 proc. umiera w ciggu pierw-
szego roku zycia.

dr Joanna Szymkiewicz-Dangel przy pracyy

Rodzice

zadajq sobie pytania:
dlaczego my,
dlaczego nam sie to
przytrafia?
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Jak czesto wystepuja te wady wrodzone?

Najczestszymi wadami wrodzonymi sg wady serca.
S3 one o$miokrotnie czestsze niz aberracje chro-
mosomowe. Wady serca pojawiaja sie u jednego
noworodka na blisko 120. Dla poréwnania zespot
Downa wystepuje raz na blisko 800 przypadkdw,
zespot Edwardsa raz na blisko 3 tys. urodzen zy-
wych, a zzespotem Pataua rodzi sie jedno dziecko
na blisko 8 tys.

Jednak sporo ludzi jest przekonanych, ze najczest-
szg chorobg wrodzong jest zespét Downa.

Dlaczego?

Bo o tym duzo sie méwi. Na wykrywanie zespotéw
genetycznych nastawiony jest tez program badan
prenatalnych - test PAPP-A, badanie przeziernosci
karku - one wszystkie pomagaja wykryc¢ zespoty
genetyczne. Wady serca moga by¢ czescia tych
zespotow, ale moga tez wystepowac same. | tak
sie dzieje najczescie;j.

Mozna te wady wykry¢ dzieki badaniom
prenatalnym?

Tak, dzi$ rozpoznajemy tyle wad serca, ile dia-
gnozuje sie w innych krajach europejskich. Ale
jest to efekt wielu lat pracy i nauki wspélnie z gi-
nekologami potoznikami. Dwadziescia lat temu
spotykalismy sie raz w tygodniu i ja uczytam gi-
nekologdw, jak patrze¢ na serce, a oni mnie, jak
ogladac ptéd. Przez piec lat badalismy ptody pod
katem wad serca i nie wykrylismy ani jednej. Tym-
czasem do szpitala codziennie trafiaty noworodki
z wadami serca.

Jak to mozliwe?

Badalismy wtedy kobiety z grup wysokiego ry-
zyka: te, ktore urodzity wezesniej dziecko z wada
serca albo same jg maja, kobiety po 35. roku zy-
cia, z cukrzyca, padaczka i innymi schorzeniami.
Dopiero po jakims$ czasie zrozumielismy, ze dzieci
z wadami najczesciej rodzg kobiety, ktdre nie sg
w grupie ryzyka. Nalezy oceniac serce: czy sg dwie
komory, dwa przedsionki, czy serce jest w klatce
piersiowej, czy ma odpowiednig wielkos¢ i rytm.
Dzi$ 90 proc. potwierdzonych wad serca to sg
nieprawidtowosci, ktére jako pierwsi zauwazyli
ginekolodzy i skierowali pacjentki do nas, by po-
twierdzi¢ przypuszczenia. Dlatego, gdy méwimy
o liczbie rozpoznanych wad serca, musimy je po-
dzieli¢ na trzy grupy.

W pierwszej sa wady tatwe do rozpoznania
w USG nawet przez ginekologa potoznika, ta-
kie jak zespoly niedorozwoju lewego serca czy
serca jednokomorowe. Rozpoznajemy 60-70
proc. takich wad.

W drugiej grupie sa wady, w ktérych sg prawidto-
we komory, ale nieprawidtowe odejscie naczyn.
One s3 trudniejsze do rozpoznania, bo potoznik
moze na USG takie wady przeoczy¢. Najczestsza
wada operowang u noworodkdw w tej grupie jest
tzw. przetozenie wielkich pni tetniczych, ktére
wymaga operacji bezposrednio po urodzeniu
dziecka. Rozpoznajemy ok. 30 proc. tych wad
i cho¢ jest to poziom europejski, wcigz mamy
sporo do zrobienia.

Trzecia grupe stanowig ubytki miedzykomoro-
we, przedsionkowe i inne tagodne wady uktadu
krazenia. Ich rozpoznawalnos¢ siega ok. 10 proc.,
ale to nie ma wiekszego znaczenia, bo te wady
nie zagrazajg zdrowiu dziecka.

Pamieta pani swoje pierwsze badania, podczas
ktérych wykryta pani wade serca u ptodu?

To byt ptdéd z catkowitym blokiem przedsionkowo-
komorowym, czyli zaburzeniami przewodzenia
impulséw w drodze z przedsionkéw do komér, co
skutkowato rytmem serca 50 na minute zamiast
150 na minute, miat tez nieprawidtowo potozone
narzady w jamie brzusznej.

Uleczalna wada?

Dzi$ juz wiemy, ze nie. Ale 20 lat temu mieliSmy
nadzieje, ze uda sie ja zoperowac, wyleczyd.

Jak zmienita sie¢ medycyna prenatalna przez
ten czas?

Gdy ja zajetam sie diagnostyka prenatalna, dopie-
ro zaczynali$my podejmowac préby operowania
noworodkéw. Dzi$ juz mamy w tym wprawe, wiele
sie nauczyliSmy i takie operacje nie sg dla nas ni-
czym nowym, cho¢ oczywiscie dla dziecka lepiej
jest, gdy nie muszg odbywac sie zaraz po porodzie.
Najczesciej operacje u noworodkéw wykonuje sie,
gdy mamy do czynienia ze zwezeniem zastawki
aortalnej, przetozeniem wielkich pni tetniczych,
zespotem niedorozwoju lewego serca czy zaro-
$nieciem naczyn, aorty lub tetnicy ptucnej.

Wiemy, ze wady serca sg ewolucyjne, a wiec wy-
gladaja fagodniej w potowie cigzy niz pod koniec.
W tym roku zaczelismy leczy¢ dzieci z krytycznym
zwezeniem zastawki aortalnej jeszcze w tonie
matki. Zabieg polega na tym, ze do serca dziec-
ka lekarz potoznik wktuwa sie igtg pod kontrolg
USG, nie jest otwierana jama macicy ani klatka
piersiowa ptodu.

lle takich zabiegéw
juz zostato przeprowadzonych?

- Dotychczas przeprowadzilismy szes¢ takich
zabiegow, bez powikfan technicznych. Piecioro
dzieci juz sie urodzito i choc jest to bardzo trudna



grupa pacjentow, to widzimy sens, by walczy¢
o te dzieci, bo one, cho¢ maja chore serca, moga
miec szanse na normalne zycie.

Niestety, ani zespotéw genetycznych, ani me-
tabolicznych nie mozemy leczy¢. Sg to choroby
nieodwracalne.

Co pani méwi rodzicom, ktérych dziecko ma
sie urodzic tak chore?

To sg niezwykle trudne rozmowy. Zawsze po-
wtarzam studentom, ze techniczna strona ba-
dania i uwidocznienia nieprawidtowosci nie jest
trudna, gdy ma sie doswiadczenie. Trudne jest
przekazanie rodzicom informacji o chorobie. Wiec
mowie szczerze, ale przystepnie, na co dziecko
jest chore, co mozna, a czego nie mozna zrobic,
mowie szczerze, jakie sg rokowania, czego nie
moge wykluczy¢. Bardzo wazne jest, by ocenic,
czy wada wystepuje sama, czy jest czescia zespotu
genetycznego, np. zespotu Edwardsa. Bo jesli
wada serca jest izolowana, to rokuje duzo lepiej.

Np. zauwazam ubytek przegrody miedzyko-
morowej - jedng z prostszych wad do leczenia
kardiochirurgicznego, o bardzo dobrym roko-
waniu. Ale przy wspétistnieniu z letalnym zespo-
tem genetycznym nie ma mozliwosci wyleczenia
dziecka bez wzgledu na podejmowane dziatania.
Wiec bywa, ze moéwie, ze wada jest tagodna, ale
nie moge powiedzie¢, czy dobrze rokujgca dla
dziecka.

| wtedy kieruje pani rodzicéw na tzw. badania
inwazyjne, ktore potwierdza wystepowanie
zespotu genetycznego?

Do czasu wprowadzenia programu badan pre-
natalnych jednym z gtéwnych wskazan do prze-
prowadzenia badan inwazyjnych byt wiek matki
powyzej 35. roku zycia. Ale zdecydowang wiek-
szo$¢ dzieci z zespotem genetycznym rodzg matki
miode, z grup niskiego ryzyka. Wiec gdy mam
podejrzenie wystgpienia zespotu genetycznego,
staram sie przekona¢ rodzicéw, by wykonali ba-
dania oznaczenia kariotypu, czyli zestawu chro-
mosomoéw, co pozwoli ostatecznie potwierdzi¢
chorobe.

Te badania to biopsja kosmoéwki miedzy 11.a 14.
tygodniem cigzy, amniopunkcja, czyli pobranie
ptynu owodniowego miedzy 15.a 19. tygodniem
ciazy lub kordocenteza - czyli analiza krwi pepo-
winowej ok. 20. tygodnia cigzy.

Wiele kobiet nie chce wykonywa¢é badan inwa-
zyjnych, bo boja sie, ze one mogq zaszkodzi¢
dziecku albo matce.

Ryzyko utraty cigzy wynosi ok. 1 proc. Jesli wiec
od wynikéw tego badania ma zaleze¢ podjecie

dalszych decyzji co do przebiegu ciazy, to ryzyko
jest niewspodtmiernie niskie w stosunku do infor-
macji, jakie mozna uzyskac.

Caly sens i cel badan prenatalnych jest taki, zeby
wykry¢ chorobe, ustali¢, jakie sg rokowania, czy
wada jest uleczalna, czy nie i zaplanowac dalszy
przebieg ciazy.

Albo jej przerwanie? Ustawa o planowaniu
rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalno$ci przerywania cigzy moéwi, ze
ciaze mozna przerwaé, gdy ,badania prena-
talne lub inne przestanki medyczne wskazu-
ja na duze prawdopodobienstwo ciezkiego
nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”

Jako cztowiek uwazam, ze przerywanie cigzy jest
zte. Sa jednak pewne sytuacje, w ktorych nalezy
taka mozliwos¢ dopuscic¢ i da¢ rodzicom wybér,
czy chca urodzi¢ nieuleczalnie chore dziecko,
ktore umrze w ciaggu kilku miesiecy, czy chca cigze
przerwad. Pacjentki czasem mnie pytaja, co ja
bym zrobita na ich miejscu. Méwie, ze nie wiem.
| Ze niezaleznie od podjetej decyzji bedzie ona
skutkowac przez cate ich zycie. Zawsze propo-
nuje konsultacje psychologiczna, gdyz to psy-
chologowie sg znacznie lepiej przygotowani do
prowadzenia tego typu rozméw. Decyzja jednak
zawsze nalezy do rodzicow.

* Dr Joanna Szymkiewicz-Dangel - specjalista pediatra
i kardiolog dzieciecy. Od wielu lat specjalizuje sie w kardio-
logii prenatalnej. Prowadzi Referencyjny Osrodek Kardio-
logii Prenatalnej Typu C, Poradnie Kardiologii Perinatalnej
w Il Klinice Potoznictwa i Ginekologii WIN oraz poradnie
USG przy NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

Gazeta Stofeczna, pigtek 27 stycznia 2012 r

|29



Perinatalna

opieka paliatywna
ma na celu ochrone
godnosci dziecka

X l

Wywiad

Hospicjum dla dzieci nienarodzonych

Zdr. Tomaszem Danglem, zatozycielem Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,

rozmawia Matgorzata Kania.

Co kryje sie pod terminem perinatalna opieka
paliatywna? Czy opieka dotyczy tylko niena-
rodzonego dziecka?

Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnie-
niu wszechstronnego wsparcia rodzicom ptodow
i noworodkéw z wadami letalnymi*, oraz na zagwa-
rantowaniu noworodkom z tymi wadami opieki
nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrone
przed uporczywg terapig. Obejmuje leczenie ob-
jawowe u dziecka oraz wsparcie psychologiczne,
socjalne i duchowe, a takze wsparcie w zatobie
dla rodzicéw. Opieka nad dzieckiem moze by¢
prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu
przez rodzicdw i hospicjum, jezeli dziecko przezyje
pordd i zostanie wypisane ze szpitala.

Co jest celem perinatalnej opieki paliatyw-nej?

Ma ona na celu ochrone godnosci dziecka, popra-
we jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczy-
wa terapia i dziataniami jatrogennymi.*

Czy, opiekujac sie nieuleczalnie chorym niena-
rodzonym dzieckiem, mozna méwi¢ o czyms$
w rodzaju skutecznosci tej pracy?

Z punktu widzenia katolika za skuteczne dziatanie
mozna przyjac¢ decyzje prolife, czyli decyzje o uro-
dzeniu dziecka, podejmowane przez rodzicow,
ktoérym przystuguje prawo do eugenicznej aborgiji.

Bél, zwigzany z odchodzeniem i utratq nienaro-
dzonego dziecka, musi by¢ ogromny, a jednak
sa rodzice, ktérzy decyduja sie na taka opieke.
Jakimi motywami sie kieruja?

Rodzice nieuleczalnie chorych dzieci, ktérzy de-
cyduja sie na kontynuacje ciazy, kieruja sie mito-
$cig i akceptujg chorobe dziecka oraz jej naturalny
przebieg. Niektorzy z nich potrafig pogodzic sie
z zaistniata sytuacjg i doswiadczajg wielu pozytyw-
nych przezy¢, wynikajacych z opieki nad dzieckiem
w domu. Cierpienie rodzicéw zwigzane z naturalng
Smiercig dziecka jest faktem, jednak przerwanie
Cigzy réwniez wigze sie z cierpieniem rodzicow.

Czy sq réwniez inne, préocz chrzescijanskich
argumentow, np. medyczne albo psychologicz-
ne, ktére mogtyby przemoéwic do oséb niewie-
rzacych? Jakie sa efekty podjecia perinatalnej
opieki paliatywnej?

Wszyscy ludzie sg wolni i moga podejmowac de-
cyzje zgodnie ze swoim sumieniem i prawem.
Lekarze, genetycy i psychologowie zajmujacy sie
diagnostyka prenatalng i przekazywaniem infor-
macji o wadach letalnych powinni przedstawiac
perinatalna opieke paliatywna jako wartosciowa
alternatywe wobec zaréwno aborcji, jak réwniez
uporczywej terapii. A zatem, naszym celem nie
jest przedstawianie moralnych argumentéw, ale
informacji, na podstawie ktorych rodzice sami po-
dejmujg Swiadoma, wszechstronnie przemyslana
decyzje. W przypadku naszej Poradni USG wpro-
wadzenie konsultacji psychologéw spowodowato
obnizenie odsetka przerwan cigzy z 59 do 17.

W przypadkach podejrzenia wad letalnych, a takze
wad serca, rodzice moga zgtaszac sie do naszej Po-
radni USG lub bezposrednio do pracujacych w niej
psychologéw. Poradnia USG Agatowa http://www.
usgecho4d.pl/

® Zatzw.wade letalng u noworodka (fac. letalis)
nalezy uznac zaburzenie rozwojowe
prowadzace do przedwczesnej Smierci,
bez wzgledu na zastosowane leczenie.

® Choroby jatrogenne to niekorzystne zmiany
czynnosciowe i morfologiczne powstate
w nastepstwie leczenia.

KatolickaRodzina.pl

Staneliscie Panstwo w obliczu
trudnej decyzji:
usunac ciaze czy jq utrzymac?

Jedli nie jestescie Panstwo
pewni co zrobic i chcielibyscie
przedyskutowac wszystkie za
i przeciw kazdej z opcji, moze-
cie umoéwic¢ sie¢ naspotkanie
z doswiadczonym psycholo-
giem.

Szczegdty na odwrocie




Opinie

Hospicjum perinatalne
— godne zycie, godna Smier¢

Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

niesie pomoc
rodzinom w sytuacji
niepomyslinej diagnozy
uich nienarodzonego
dziecka.

Aby umowic sie na bezptatna
konsultacje psychologa, pro-

simy o kontakt pod numerem
tel.:

509797 324
226781611
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Agnieszka i Bartosz

Z Warszawskim Hospicjum dla Dzieci po raz pierw-
szy zetknelismy sie podczas listopadowych Mszy
$w. odprawianych co roku w intencji zmartych
dzieci, ktére byty pod opieka Hospicjum. Spiewa-
lismy w scholi, pomagajac w przezyciu Eucharystii
rodzicom i ich przyjaciotom, nie przypuszczajac,
ze dwa lata pdézniej dotaczymy do nich, do Grupy
Wsparcia dla Rodzicéw w Zatobie.

Nasza corka Teresa urodzita sie i zmarta
13.01.2012 r. Miata zesp6t Ebsteina z zespotem
Downa. Nasze pierwsze, wyczekane dziecko. Tak
wiele zmienito swoim istnieniem. Kontrolne USG
wykonane w 21. tygodniu cigzy wykazato niepra-
widtowa wielkos¢ i potozenie serca. Lekarz, ktéry
je wykonal, skierowat nas do Poradni USG przy
ul. Agatowej, podejrzewajac wade serca. Wysztam
z gabinetu z listg spraw do zatatwienia. Pamietam
jak mowit, zeby natychmiast dzwoni¢ i zapisac
sie jak najszybciej. Tym bardziej zdziwitam sie
wizyta na Agatowej. Podejrzenia sprawdzity sie:
nasze dziecko miato rzadka wade serca - zesp6t
Ebsteina. Juz na pierwszym badaniu echo ser-
ca ustyszelismy, ze rokowanie jest bardzo zte.
Wiadomos¢ o chorobie naszego dziecka zostata
nam przekazana w obecnosci psychologa. Kolej-
ne zdziwienie: opuszczalismy gabinet zapisani
na nastepne wizyty, ze skierowaniem na bada-
nie genetyczne-wszystko byto juz zatatwione,

Jestem dumna
Zmojego dziecka

i jestem dumna z siebie,
Ze je urodzitam

l ’



i |

wystarczyto przyjsc. Bardzo sie dziwitam, ze nie
musze nigdzie dzwoni¢, zapisywac sie, zatatwiac
skierowan. Nastepnego dnia miatam sie zgtosi¢
na pobranie krwi pepowinowej — kordocenteze.
Badanie genetyczne wykonane w Poradni Gene-
tycznej Instytutu Psychiatrii i Neurologii przy ul.

fot. Natalia Kozlowska

Sobieskiego wykazato zespdt Downa. Szanujemy
dar zycia kazdego dziecka, takze chorego. Decyzja
o kontynuowaniu cigzy byta dla nas oczywista.
Jeste$Smy wdzieczni, ze nikt w Poradni tej decyz;ji
nie kwestionowat. Nikt nie sugerowat aborgji,
kiedy diagnoza okazata sie niekorzystna, a takze
kiedy stato sie jasne, ze dziecko umrze. Spotkali-
Smy sie ze zrozumieniem i zyczliwoscig. Wszystko
w Poradni zostato zorganizowane za nas, bylismy
prowadzeni krok po kroku, kolejne wizyty kontro-
Ine, badania genetyczne, opieka ginekologiczna
i okotoporodowa. Na kazdym etapie wiedzielismy,
co robic.

Przez cafa cigze pozostawalismy pod opie-
ka dr Joanny Szymkiewicz-Dangel. Jestem jej
szczegolnie wdzieczna za opieke nie tylko nad
dzieckiem, ale i nad nami rodzicami. Za to, ze
interesowato ja nie tylko serce dziecka, ale i moja
szyjka macicy. Rozmawiata z nami o uporczy-
wej terapii w kuchni poradni przy herbacie.
Nigdy tej rozmowy nie zapomne. Pani doktor
umiata nie tylko przekazac diagnoze, ale przede

fot. Natalia Kozlowska

wszystkim potrafita nas uspokoic i wesprzec.
Jestem jej bardzo wdzieczna, ze nie odestata nas
do szpitala, ale sugerowata zostanie w domu. To
byta dobra decyzja. Czutam, ze jestem w rekach
najlepszego specjalisty, ktéry mysli o wszystkim,
takze o tym, jak sie czujemy z tym co robig z nami
lekarze — niezwykte.
Kolejne kontrolne echa serca nie przynosity do-
brych wiadomosci, jednak nie zostalismy z nimi
sami. Zawsze czekata nas rozmowa z psycholo-
giem mgr Grazyna Niewiadomska. Otrzymalismy
od niej materialy o zespole Downa. Kontaktowata
sie z nami takze miedzy wizytami, co byto bardzo
pomocne. Wada serca okazata sie krytyczna. Tere-
sa byta zagrozona przedwczesng $miercig w tonie
matki. Wiedzieliémy, ze Zadne dziecko z podob-
na anatomia nie przezyto. To samo czekato nas.
Spodziewalismy sie $mierci cérki przed, po albo
w trakcie porodu. Nie wiedzielismy, czy beda nam
dane minuty czy godziny po urodzeniu. Bylismy
przygotowani na wszystko, co mogto nastapic,
dzieki temu fatwiej byto znies¢ dtugie miesigce
oczekiwania oraz sam dzien porodu.
Zostalismy skierowani do Szpitala Klinicz-
nego im. ksieznej Anny Mazowieckiej do Poradni
Patologii Cigzy, pod opieke potoznicza dr Nikoli
Niewegtowskiej. Odbylismy konsultacje z kierow-
nikiem Kliniki Neonatologii prof. Marig Kornacka,
ustalajgc postepowanie okotoporodowe. Napi-




salismy list do lekarzy, wyrazajac nasze oczeki-
wania odnosnie do narodzin i $mierci dziecka.
Szczegdlnie zalezato nam, aby uchroni¢ dziecko
przed uporczywa terapia, niepotrzebnym cier-
pieniem i wydtuzaniem zycia na site. Natomiast
ja chciatam unikna¢ niepotrzebnego cesarskiego
ciecia. JesteSmy wdzieczni lekarzom i potoznym
Szpitala Klinicznego za bardzo dobra opieke.
Wszystko odbyto sie tak, jak tego chcielismy:
poréd w osobnej sali, bez studentéw. Mielismy
mozliwos¢ pozegnania dziecka na osobnosci.
Teresa przyjefa Sakrament Chrztu, ktérego udzielit
jej szpitalny kapelan. Zostatam umieszczona na
oddgziale ginekologicznym, a nie na potozniczym
i szybko wypisana do domu.

Nasze dziecko zyto godzine po urodzeniu, ale
jestesmy wdzieczni za to, ze bylo to zycie petne
spokoju i mitosci, petne godnosci. Z naszego do-
$wiadczenia hospicjum perinatalne to godne zycie
i godna smier¢. Zycie, ktérego wartosci nikt nie
kwestionowat, ale zostato przyjete z szacunkiem,
i ktérego nikt nie probowat przediuzac za wszelka
cene. Smier¢, do ktérej bylismy przygotowani,
i przez ktdra nasze dziecko przeszto, zasypiajac
spokojnie na naszych rekach, a nie pod aparatura,
ktdra zycia uratowad nie mogta. Cieszymy sie, ze
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nikt nie ingerowat ani w zycie ani w $mier¢ Tereski.
Jestem dumna z mojego dziecka i jestem dumna
zsiebie, ze je urodzitam. Kiedy patrze na te historie
z perspektywy czasu, jestem spokojna, bo wiem,
ze zrobitam dla Tereski wszystko, co mogtam. Nie
ma we mnie pretensji ani do siebie, ani do leka-
rzy, bo wiem, ze postgpitam w zgodzie ze soba.
Jesli ktos w podobnej sytuacji zastanawia sie co
zrobi¢, chce podkresli¢, ze warto byto. Patrzymy
na zycie z innej perspektywy — tego nauczyto
nas nasze dziecko. Nas, a takze wielu naszych
znajomych blizszych i dalszych, ktérzy otoczyli nas
modlitwa i wsparciem. Takze dla nich Tereska jest
darem - niezwyktym dzieckiem, ktére dato im do
myslenia. Cho¢ zyto krotko jak motylek, pojawito
sie na $wiecie, aby co$ waznego nam wszystkim
powiedziec. JesteSmy wdzieczni Bogu za ten czas
zTereska, za trudny czas cigzy - czas oczekiwania
oraz za jej zycie i Smier¢. Dziekujemy za to, ze
postawit na naszej drodze ludzi, ktérzy pomogli
nam pieknie przezyc¢ ten czas, a teraz dzielic sie
jego owocami. A takze za tych, ktérzy sg z nami
w trudnym czasie zatoby.

Agnieszka Sutkowska z mezem Bartoszem
rodzice Teresy
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Dobrze jest mie¢ pewnos¢,
Ze decyzja

nie zostaje podjeta

pod wptywem sugestii
(zy tez z rozpaczy

i |

Hospicjum perinatalne

Po co psycholog? |

Gdybysmy zechcieli nieco zwolni¢ w biegu przez
zycie, znalezliby$Smy wiecej czasu na rozmowe.
Gdybysmy zechcieli zrozumie¢, ze nie sztuka jest
skrywac najbolesniejsze przezycia, ale sztuka jest
pielegnowac relacje miedzyludzkie, by mie¢ komu
o tych przezyciach opowiedzie¢, nie narastatoby
poczucie naszego osamotnienia.

Gdyby $mierc i ciezkie choroby nie byly tak
niewygodnym tematem, jakim sg obecnie, lu-
dziom fatwiej bytoby przechodzi¢ przez okres za-
toby. Moze wtedy psycholog nie bytby potrzebny
w takim stopniu, w jakim jest obecnie.

Juz sama cigza i urodzenie dziecka moze
spetniac kryteria wysoce stresujacego, o ile nie
krytycznego wydarzenia. Zwigzana jest z powazna
zmiang zyciowa, wymagajaca modyfikacji zacho-
wania na co najmniej kilku ptaszczyznach. tatwo
zatem sobie wyobrazi¢ o ile bardziej trudnym jest
okres, w ktérym rodzice dowiaduja sie, ze ptéd
jest powaznie chory, ze dziecko w przysztosci
czekaja skomplikowane, ryzykowne operacje,
a wcale nie tak rzadko zdarza sie, ze juz w zyciu
ptodowym istnieje pewnosc¢ o Smiertelnym cha-
rakterze choroby.

W takich sytuacjach z ogromna sitg uderza
w rodzicéw poczucie zagrozenia, doswiadczaja
wysokiego poziomu leku i bezradnosci. Najcze-
sciej potrzebuja pomocy w postaci spotecznego
wsparcia. Hospicjum perinatalne, z zatozenia
pomagajace rodzinom, oczekujgcym narodzin
nieuleczalnie chorego dziecka, stanowi element
takiego wiasnie wsparcia.

Od poczatku 2010 roku w Poradni Agatowa
odbyto sie niemal 400 konsultacji psychologicz-
nych. Wady letalne stanowity niecate 25 procent
wszystkich konsultacji. Pozostate to gtéwnie
ciezkie wady serca i inne powazne schorzenia.
Z powyzszych danych wynika, ze niemal sto kon-
sultacji dotyczyto przygotowania i wspierania
rodzicéw oczekujacych tak naprawde smierci
swojego dziecka. Smierci w tonie matki, w trak-
cie porodu, tuz po nim lub w niedalekiej przy-
sztosci. W tej grupie 17 procent ptodéw zostato
poddanych aborcji. Ci rodzice takze spotkali sie
z psychologiem.

Glowne problemy rodzicow

We wczesnym okresie cigzy, w ktérej ptodd jest
chory, najczestszym problemem rodzicéw jest
podjecie decyzji, czy przerwac czy tez kontynu-
owac taka cigze. W tej sytuacji psycholog pomaga
rodzicom dotrze¢ do ich prawdziwych potrzeb
i przekonan. Konsekwencje takiej decyzji moga
w znaczacy sposéb rzutowac na przysztosc czto-
wieka, dlatego dobrze jest mie¢ pewnos, ze de-

Grazyna Niewiadomska 8

cyzja nie zostaje podjeta pod wptywem sugestii
czy tez z rozpaczy. W trakcie konsultacji rodzice
zostaja poinformowani o mozliwych psycholo-
gicznych konsekwencjach kazdej decyzji, ktéra
powinna by¢ wytacznie ich wyborem. Swiadomym
i przemyslanym. Wybor najczesciej jest trudny,
obarczony cierpieniem rodzicéw, ktérzy nieza-
leznie od tego, jaka decyzje podejma, znajduja
sie w krytycznym momencie swojego zycia. Po-
trzebuja zrozumienia i wsparcia. W naszej Poradni
dowiadujg sie takze o opiece paliatywnej nad
dzie¢mi oraz o mozliwosci korzystania z takiej
opieki, jeszcze w czasie trwania ciazy.

Do innych, czestych problemoéw z jakimi sie
spotykam, nalezy pomoc w przygotowaniu pozo-
statych cztonkdéw rodziny, gtdwnie rodzenstwa do
narodzin chorego brata lub siostry, niezrozumie-
nie podjetej decyzji, dotyczacej loséw cigzy przez
najblizsze srodowisko lub personel medyczny,
szukanie winnych zaistniatej sytuacji, konfliktowe
sytuacje matzenskie, w znaczny sposéb rzutujace
na radzenie sobie z cigzg powiktana i na losy tej
cigzy, akceptacja obrazu siebie jako rodzica dziec-
ka chorego, a takze podjecie decyzji dotyczacej
wykonania badar inwazyjnych.

Przebieg konsultacji
Kazda konsultacja jest inna i trudno uja¢ je w okre-
$lony schemat. W gabinecie, przy niewielkim stole,
statym elementem jest psycholog. Rodzice czy
pacjentki zmieniaja sie, wnoszac swoje indywi-
dualne historie i osobiste dramaty. Ludzie sg tak
rozni i obarczeni tak r6znymi doswiadczeniami, ze
techniki, ktére dziatajg u jednych, bywaja niesku-
teczne w przypadku innych, pomimo, ze pozor-
nie problem jest bardzo podobny. Zdarza sig, ze
z jednymi rodzicami czy pacjentka spotykam sie
tylko raz, zinnymi po kilka razy. A to duza réznica.
Rola psychologa jest miedzy innymi pomoc
w ekspresji i nazwaniu dominujacych aktualnie
uczu¢ pacjentki czy rodzicéw. Rodzice musza
wiedzie¢, Ze silne emocje s naturalne w takiej



sytuacji a ptacz, ktérego najczesciej sie boja, jest
potrzebnga reakcja. Dobrze, by wiedzieli, ze maja
prawo do smutku i aby zechcieli sobie na niego
pozwoli¢.

Czesto zadaje wiele pytan, na ktore nie
ma ztych czy niewtasciwych odpowiedzi. One
sg zrodtem waznych informacji, ktére maja mi
pomoc lepiej zrozumied cztowieka, bo dopiero
taka wiedza daje szanse na wiasciwe wsparcie.
To miejsce, w ktdrym nierzadko spontanicznie
ujawniajg sie historie stresujacych wydarzen i naj-
wazniejszych zyciowych probleméw pacjentek.
Niosa wartos¢ ze wzgledu na mozliwos¢ oceny
cech osobowosciowych, tworzenia zwigzkéw
miedzyludzkich czy strategii radzenia sobie ze
stresem danej osoby. Dla pacjentki ma to zapewne
jeszcze wieksze znaczenie. Bywa rzadkga okazja do
opowiedzenia komus o sobie i swoim trudnym
zyciu. A to jest zawsze terapeutyczne, zwlaszcza,
ze w tym konkretnym przypadku do istniejacych
juz problemoéw dochodzi kolejny, nierzadko naj-
bolesniejszy - ciezka choroba nienarodzonego
dziecka. Dlatego tak czesto konsultacja trwa dwie
godziny, a zdarza sie, ze nawet troche diuzej. Jezeli
nie czeka na mnie kolejna pacjentka, a rozmowa
staje sie istotna, nie naktadam ograniczen czaso-
wych, zwlaszcza, gdy pacjentka jest z drugiego
kranca kraju i wiem, ze prawdopodobnie juz sie
nie spotkamy. Oczywiscie w takiej sytuacji zawsze
proponuje tez pomoc w znalezieniu wsparcia
blizej miejsca zamieszkania pacjentki i zdarza sie,
ze rodzice korzystaja z tego typu pomocy.

Psycholog ocenia tez spoteczng sie¢ wsparcia
pacjentki, bo wiele wskazuje na to, ze dla ciezar-
nych najwazniejsze jest zrozumienie ze strony
najblizszych, ze strony partnera. Jezeli pacjentka
nie moze liczy¢ na pomoc bliskich, trzeba starac¢
sie zapewnic jej wsparcie innych osob. Czasami sa
to inne pacjentki, ktére byty w podobnej sytuacji,
innym razem duchowny czy psycholog.
Chociaz nie jest to miejsce na gteboka terapie,
czasami nie trzeba wiele czasu, by pomdc czto-
wiekowi odnalez¢ w sobie potencjat do radzenia
sobie z bolesnymi doswiadczeniami w taki sposéb,
by cierpienie, jakiego doswiadcza, nie niszczyto,
a mogto stuzy¢ rozwojowi.

Co jeszcze pomaga?

Czynnikiem terapeutycznym kazdej konsultacji
staje sie sam fakt, ze dramat czlowieka zostat
dostrzezony. Mysle, ze Poradnia Agatowa tym
wiasnie rézni sie od wielu innych osrodkéw, ze
zadnej patologii, jaka zostaje tutaj zdiagnozo-
wana, nie ogranicza sie do mniej lub bardziej
ciekawego przypadku klinicznego. Wiele uwagi
poswieca sie rodzicom, ktérzy nagle znaleZli sie
w kryzysowym momencie zycia. To im staramy sie
pomédc. A pomagamy wszyscy: panie sekretarki
i pielegniarki, ktére swoja zyczliwoscia, cierpliwo-
$cig i wyrozumiatoscia tworza klimat tego miejsca,
utatwiajac pacjentkom przejicie przez medyczne
procedury. To bardzo istotne, by w tak trudne;j

sytuacji, jaka jest wiadomosc o ciezkiej chorobie
nienarodzonego dziecka, rodzice nie spotkali
sie z niezyczliwoscig czy oschtym, pospiesznym,
pozbawionym ludzkich odruchéw traktowaniem.
W takim miejscu nie mozna zapominag, ze czto-
wiek, z ktérym mamy do czynienia, by¢ moze
znajduje sie w najtrudniejszym dla niego okresie
zycia, poniewaz wtasnie wazg sie losy jego niena-
rodzonego jeszcze dziecka.

Tutaj po postawieniu diagnozy lekarz nie
zaweza problemu do kilku zdan naukowej in-
terpretacji i nie zerka ze zniecierpliwieniem na
drzwi, chcac jak najszybciej zaprosi¢ do gabinetu
kolejng pania. Skupia sie nie tylko na problemie
medycznym, ale réwniez na osobach, ktérych
ten problem bolesnie dotyka. Lekarz badajacy
i stawiajacy diagnoze stara sie by¢ zwyczajnie, po
ludzku wspotczujacy. Znajduje czas, by szczegé-
towo wyjasnic rodzicom istote wykrytej u ptodu
patologii. Nastepnie rodzice lub sama pacjentka
spotykaja sie z psychologiem.

Utrzymuje kontakt mailowy z niektérymi
rodzicami. Moga do mnie pisac o tym, co prze-
zywajq i jakie majg watpliwosci, a ja na pewno na
taka wiadomos¢ odpowiem. Zdarza sie, ze rodzice
dzwonig z prosba o porade i jesli w danej chwi-
li nie moge rozmawia¢, w najblizszym wolnym
czasie do nich oddzwaniam. Problemy bywaja
rézne. Czasami rodzice pytajg, czy wskazane jest
pozegnanie z dzieckiem, ktére ma zosta¢ poddane
abordcji, innym razem chca rozwia¢ watpliwosci,
ktére powstaty na skutek zastyszanego stwier-
dzenia, ze grobu malutkiego, zmartego dziecka
raczej nie powinno sie odwiedzac.

Pomoc, jaka oferujemy to nie tylko wsparcie
emocjonalne, ale tez praktyczne - tutaj pacjentki
dowiadujg sie, jakie maja prawa w sytuacji, w kto-
rej sie znajduja (badz istnieje wysokie prawdopo-
dobienstwo, ze moga sie znalez¢ - na przyktad
w sytuacji zgonu wewnatrzmacicznego) oraz
gdzie moga uzyska¢ pomoc. Podajemy kontak-
ty do instytucji i stowarzyszen, zajmujacych sie
pomoca dzieciom z konkretnymi schorzeniami
i ich rodzinom. Umozliwiamy rodzicom udziat
w grupach wsparcia w zatobie, mozliwe sg tak-
ze indywidualne konsultacje psychologiczne po
Smierci dziecka. Z tej mozliwosci stosunkowo
czesto korzystaja tez ojcowie, ktorych nie omijajg
takie skutki ciazy wysokiego ryzyka, jak niepokoj,
lek czy depresja.

Zycie w perspektywie $mierci whasnego
dziecka to niezmiernie trudny okres. Dalsze zycie,
gdy $mier¢ juz nadejdzie, to kolejne, nierzadko
trudniejsze doswiadczenie. A my jestesmy po
to, by rodzice w tym okresie swojego zycia mogli
korzystac z naszej pomocy.

Grazyna Niewiadomska
Psycholog Poradni USG Agatowa
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Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.

Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: poczta@hospicjum.waw.pl
Nasz telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 — 16: 00

Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie woj.
mazowieckiego bezpfatng wypozyczalnie sprzetu medycznego nie-
zbednego do sprawowania domowej opieki nad nieule-
czalnie chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy miedzy innymi
ssaki, koncentratory tlenu, materace przeciwodlezy-
nowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt z biurem
Fundacji - tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32.

Poradnia

~AGATOWA"”

Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
® Kardiologia prenatalna - ECHO ptodu

¢ Kardiologia dziecieca
USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Poradnia USG Agatowa,

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl, e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci
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