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WARSZAWSKIE HOSPICJUM DLA DZIECI

zajmuje sie'domowq opieka nad

dzieémi nieuleczalnie chorymi
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Co roku w listopadzie rodziny zmarlych dzieci i pracownicy

Hospicjum spotykaijq sie na wyjgtkowej Mszy Swigte],

by razem wspominac tych, ktdrych znali i ktdrzy juz odeszli.

Kocham was najdrozsi | mysle o was zawsze
Spotkamy sie niedtugo, czekam na was ,na goérze”.

Te stowa sg czedcig wier-
sza napisanego przez chore dzie-
cko na kilka dni przed smiercig. 17
listopada 2002 roku staty sie one
mottem niedzielnej Mszy swiete],
ktéra odbyta sie w kosciele sw.
Marka Ewangelisty w intencji wszy-
stkich zmartych dzieci, ktére znaj-
dowaty sle pod
Warszawskiego
Dzieci,

W koscielnym pétmroku
wzrok przyciagat oftarz, przy ktorym
ptoneto 180  biatych  zniczy,
utozonych w ksztaicie dtani, kidre
ochraniaja skrzgcy ptomyk. Przy
biatych zniczach ktos pozostawit
czerwong roze...

Msze swieta celebrowat
kapelan WHD ojciec Benedykt Mika,
ktéremu asystowall klerycy: Tomasz

opieka
Hospicjum dla

i Artur. Ojciec Benedykt wygtosit
homilig, podczas ktore] wspominat
Mdéwit
| nadziei, o wierze w Los, ktory
odebrat rodzicom ukochane dziecko
- wierze mimo wszystko.

zmarte dzieci. o ufnosci

Po homilii zgasty koscielne
Swiatta | zapanowat mrok, przez
ktéry zaczety przebijac sie przy-
wotywane Imiona | nazwiska wszy-
stkich dzieci, ktdrych ostatnie chwile
Zycia zwigzane byty z Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci.

Teresa Oskroba-Guzniczak
recytowata swoje wiersze, napisane
specjalnie na te uroczystosc.
Muzyczng strone Mszy wspaniale
przygotowat Adam Dabrowski
z zona Malgorzata 1 ich dzieciecym
zespotem. Dziekujemy Im za to
z catego serca. Czysty dZwiek
fletow byt jak czyste dusze tych
maluchodw, kitére musialy pozegnacé
sie z nami na dtuze]. Tego wieczora
flety brzmialy jak tesknota | pojed-
nanie zarazem. Wzruszaty.

Po  zakoriczonej Mszy
kazdy mogt podejsé do ottarza, by
zabra¢ ze soba ptonacy znicz -
symbol dzieciece] duszy, ktéra -
chociaz tak odlegta - nadal jest
z nami | clerpliwie czeka na spatkanie,
ktore kiedys nadejdzie.

Przypomnienie listopada...

Wieczdr. Chodze alejami
cmentarza | rozmyslam o tych, kiorzy
juz odeszli. Gdy na grobach migocze
swiatfo zniczy, mysle o smierci,
Nad cmentarzem unosi sig funa.
Jest fak smierc, przez kidrg przebl-
je sie wiecznosc. Listopad mowi, ze
wszyscy jestesmy smiertelni. Ale
clepto plomien! tuz nad grobami
pozwala przyjazniej mysle¢ o umiera-
i,

Dym nad cmentarzem przy-
bliza mnie do mojego matego
synka, ktory pewnie teraz usmiecha
sie do mnie z tamtego swiata.
Chodze alejami cmentarza | w Dzleri
Zaduszny na malych grobach
zapalam  blafte proszac
w ciszy: "Wieczny odpoczynek racz
Im dac¢ Panie’, Panie - prosze — racz

Znicze,

im dac wiecznosc.. .




Wiasnym gltosem

Bogusia Siedlecka, pacjentka Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci

Mingt kolejny rok, a jo weigi
1yje. Jestem chora na
nieuleczalng chorobe genetyczng
— wrodzong famliwos¢ kosci.
Wiasnie zaliczytam jubileuszowe
setne zlamanie. Tym razem
zlamatom obojczyk przy wklado-
niv do wozka. Jednak trzymam
sig i nie poddaje. Jui kiedys
wspominalam, 7e po urodzeniu
lekarze dali mi tylko trzy
miesigce zycia. Wkrotce skoncze
14 lat, jestem w drugiej klasie
gimnazjum.

Jui drugi rok jestem pod opiekq
Hospicjum.

Witasnie przeczytatam nie-
samowita ksigzke Dona Richard-
sona "Dziecko pokoju". To opowiesc
o plemieniu Sawi, zamieszkujgcym
jedna z wysp Nowej Gwinel.
Ciekawe, ze do roku 1962 lud ten
zyt na poziomie epoki kamiennej,
kanibalizm | posiadal
etyczne.

uprawiat
przerazajgce
WyobraZcie sobie, ze sposobem na
zycie dla tego plemienia byta zdra-
da. Bohaterami opowiesci
wnikéw Sawi nie byli ci, ktérzy byli
odwazniejsi, ale ci, ktorzy osiagneli
wyzszy stopieri zdrady. Najdosko-
zdrady byto

normy

Wwojo-

nalsza formag
pozyskanie ofiary przyjaznig, Lud
Sawi goscit tygodniami niepodejrze-
wajacg niczego przyszig ofiare.
Karmit najlepszym jedzeniem. Po
czym zabijal goscia i zjadat
go kawatek po kawatku.
Niesamowite. Po prostu
w gtowie sie nie miesci.
Autor ksigzki byt
misjonarzem,
z zong Carol udat sie do
fego ludu, aby zanies¢ im
ewangelie o mitosci Boze|.
Jakiez byto ich zdziwienie,
kiedy okazato sie, ze
najwiekszym bohaterem tej
opowiesci o Jezusie byt
Judasz, ktory wzbudzit
najwiekszy podziw wsrod
ludu Sawi jako wcielenie
ideatu Jego
pocatunek byt uwazany za
najdoskonalszy wyraz zdra-

ktory wraz

wojownika.

mator bezptatay

dy. Wydawato sie, ze misja skoriczy
sie niepowodzeniem. A jednak Bag
miat swoj plan.

Pewnego razu miedzy
ludem Sawi a saslednim plemieniem
rozpoczeta sie wojna. Trwata dosyc
dtugo | oble strony ponosity duze
straty. Jednak pewien zwyczaj sa-
pozwolit zakonczyt te wojne.
Wddz plemienia Sawi oddat swojego
syna wodzowl wrogiego plemienia
jako gwarancje pokoju. Umowa
zakladata, ze tak diugo [ak bedzie
zylo dziecko pokoju, tak dlugo
bedzie trwat rozejm. Wtedy mi-
sjonarz wykorzystat ten zwyczaj
| zaczal opowies¢ o Bohaterze, kiory
przynosit mitos¢ zamiast zdrady,
przebaczenie zamlast zemsty.
Opowiedziat im o Bozym Dziecku
kiére nigdy nie umrze,

jest znacznie lepsza
gwarancijg dla obu plemion.
Legendy ludu Sawi opowladaty
o sawijskim dziecku pokoju, dlatego
tez cale plemie zgodnie przyjeto
gtoszong Ewangelie o Jezusie
Chrystusie, Synu Bozym. Jezus stat
sie dla nich Dzleckiem Pokoju od
dawna przepowiadanym. Stat sie dla
nich gwarancjg wiecznego pokoju
miedzy ludZmi | Bogiem.

Dlaczego ta historla tak
poruszyta? Trudno Jest
opowiedzie¢ historie zapisang na
prawie trzystu stronach w kilku zda-
niach. Nie wlem, czy mi sle to
udato? Ale grudzieri jest szczegdl-
nym miesigcem. Wspominamy naro-

wijski

Pokoju,
a wlec

mnie



dzenie Jezusa Chrystusa, ktéry dla
wielu ludzi jest wiasnie takim
Dzieckiem Pokoju. Ta historia o na-
rodzeniu dziecigtka Jezus opowia-
dana jest na calym $wiecie na
rozne sposoby. Mineto juz dwa
tysigce lat, a gwarancja dana od
Boga nadal jest wazna. Migdzy
Bogiem a ludZmi zostat ustanowiony
pokdj. | Jezus Chrystus jest jego
potwierdzeniem.

JAlbowiemn tak Boég umitowat
swiat, 2e Syna swego jednoro-
dzonego daf, aby kazdy kto w Niego
uwlerzy, nie zginal, ale miat zycie
wieczne" — gloszg stowa Ewangelll
wg Jana. Ciesze sie, ze Jezus jest
rowniez dla mnie nadzieja, drogs,
prawda | zyclem. To On rozswietla
mojag droge w ciemnosciach
I gteboko wierze w Jego mitos$é do

0d rodzicow

dr Artur Januszaniec
Klinika stomatologiczna
,Usmiech Malucha”

Pragniemy gorgco podzigkowad
Panu dr. Arturowi Januszaricowi oraz wszys-
tkim  pracownikom  Kliniki .Usmiech
Malucha” za przeprowadzenie bezbolesnego
zabiegu stomatologicznego u naszego syna
Sebastiana, ktdry jest dzieckiem autysty-
cznym.

Klinika ,Usmiech Malucha” to
cudowne miejsce, w ktérym dziecko
niepefnosprawne jest traktowane w sposob
niezwykly, a lekarze i pielegniarki to osoby
bardzo kompetentne i ludzie o ogromnym
sercu. Jestesmy pod autentycznym wra-
Zeniem pobytu w Paristwa Klinice,

Dzigkujemy za okazane nam
cieplo, zrozumienie | pomoc.

Dzigkujemy Panu dr. Arturawi

mnie | do wszystkich ludzl. Swieta
Bozego Narodzenia na nowo jed-
nocza ludzi wokdét Jezusa, bo On
jest Bozym Dzieckiem Pokoju.
Swieta Bozego Narodzenia jak co
roku przypominaja nam o Bozej
mitosci | gwarancji zbawienia, ktorg
dat sam Bég w Swoim Synu.

Kledy zasigdziemy ze swoi-
mi bliskimi wokot wigiliinego stotu
épiewajgc koledy, zadajmy sobie
pytanie: czy przyjelismy Boze
Dziecko Pokoju 1 czy Jest Ono
w naszym sercu? Jesli nie, to moze
sie okazaé, ze jakig blize] nam nie-
znany lud Sawl z Nowe] Gwineli,
ktory do niedawna zyt na poziomie
epoki kamienia tupanego, uprawiat
kanibalizm | zdrade uwazal za
najwieksza warto$¢, wyprzedza nas
w drodze do wiecznoscl.

Szanowny Pan

Januszaricowi za troske o dobro pa-
cjentéw, za wysilek, jaki wklada w
poszukiwanie srodkéw na zabiegi
stomatologiczne wykonywane w znieczule-
niu ogdlnym. Mozliwos¢ skorzystania
z takiego zabiegu to dla naszych dzieci i dla
nas rodzicéw, bezcenna pomoc.

Dzigki Wam na nowo dzyskalismy
nadzieje, ze los dzieci niepelnosprawnych
nie jest innym obojetny, a srodowiska takich
pacjentéw mogaq liczy¢ na wsparcie.

Jeszcze raz z catego serca dzieku-
jemy wszystkim pracownikom Kliniki za to,
e kazdego dnia pomagajq niepelno-
sprawnym dzieciom,

Zawsze bedziecie w naszych
sercach,

A oto mdj wiersz na okolicznosc
setnego zlamania | zblizajgeych sig

Swiat

,Mam przyjacielo”

Knzde zlomanig to bdl i cierpienie
Do dzi§ noliczylom ich sto,

(zosem | serce we mnie sig famie

| czuje jok ide no dno

Lecz zndw sig podnosze, lecze swoje rany.
| znéw widze blekit nieba zo oknami.

Mam przyjucielo, ktéry mnie poskloda.
| bél mdj ukoi i z sercem pogada.

On swiattem w ciemnosdi, On prowdy jest drogg
| gdy On jest ze mng, zlomania nie zmogg.

Sebostion Popojewski,
pacjent poradni stomatologicznej
I mamag.

Z wyrazami scunku

Edyta i Wojciech Papajewscy
rodzice Sebastiana

§ Hospiclum

infermotar heipiolny



Maciek chetnie zgodzit sie z nami
porozmawiac. Z
zapewniat, ze odpowie
tkie pytania. Na
twarzy mozna byto dostrzec delikat-
ny usmiech. Naslepnego dnia stan

przekonaniem
na Wszys-
jego szczupte]

lego  zdrowia pogorszyt sie.
Choroba nieubtaganie przypominata
o soble. Maciek byt ostabiony,
powaznie|szy, bardziej zamyslony,
Zdecydowat

0 sobie.

jednak, ze opowie

Mowit cicho, powaoli,

dobierat slowa.

Macle] Klata: Od 4,5 lat, od 1998
roku.

MK: Na poczatku tylko bolato mnie
kolano. O tym, ze jestem powaznie
chory dowiedziatlem sie od swojej
mamy. Potem byta amputacja lewej
nogi, chemioterapia. Chwila spoko-

ju i choroba ponownie mi dokuczyta:
przeniosta sie na ptuca | miatem trzy
operacje piuc. Po plerwsze| opera-
cii na Jakis czas bylo lepie], po
nastgpnych |uz nie byto dobrze
i migdzy operacjami miatem che-
mioterapie dozylng. Juz wtedy
miatem dosy¢ szpitala | marzytem,
by zosta¢ wreszcie w domu.

Od pani doktor z oddziatu onkologii
dowiedziatem sie o domowym hos-
picjum dla dorostych. Bytem peod ich
opieka krotko, tylko dwa tygo-
dnie. Bolalo mnie bardzo. Personel
starat sig, ale nie dawali sobie rady
z bolem topatki.
Zdrowia Dziecka, z oddziatu onko-
logii dostatem telefon do War-
szawskiego Hosplcjum dla Dzieci.
Mama tam zadzwonita. Jeszcze tego
samego dnia przyjechat
z pielegniarkg. Najwazniejsze, ze
poradzili sobie z bolem, bo szybko
ustgpit.

Czuje sie bezpiecznie|. Wiem, ze
caty czas ktos jest ze mna, cala
dobe. Wazne |Jest tez to, ze

Pdzniej, z Centrum

lekarz

dzwonig...

MK: Bardzo wazne jest dla mnie
bycie w domu. Tu |est lepie| niz
w szpitalu. Szpital wspominam Zle,
kojarzy mi sig z "chemig", bolem
I kropléwkami, ciggtymi kroplowka-
mi...

MK: Najbardzie] przeszkadza mi
teraz to, ze caly czas musze lezec
Chciatbym
Pomaga mi mama | haspicjum.

w  {ozku. chodzic.

MK: Meja mama? Jest dobra...,

bardzo cierpliwa...

MK: Obecnosé mojej dziewczyny na

pewno mi pomaga.



MK: Praca hospicjum podoba mi
sig, Juz chyba nic nie mozna ulep-
szy¢. Oceniam jg dobrze.

BP: Dziekuje Ci za rozmowe

Pottora miesiaca po smierci Macka
zapytalismy jego mame, czy nie

zechclataby czego$ |eszcze o

Macku powiedzie€. Przestalismy jel
nasze pytania. Odpowiedzl na nie
spisala drugiego listopada. Weze-
snie] caty dzien spedzila na cmen-

tarzu, przy groble syna

Renata Klatka: Gdy dowiedziatam
sig, ze Macius$ jest nieuleczalnie
chory, przezytam szok. Choroba
trwala ponad cztery lata i ja przez
te wszystkie lata wierzytam, ze mdgj
syn wyzdrowieje. Wcigz nie mogtam
uwierzy¢ w to, co mowill lekarze.
Pomimo tego wszystkiego, co
ustyszatam, miatam nadzieje, ze
Macius bedzie tym, ktdremu sig
uda, | chociaz to nowotwor, moj syn
go pokona. Byt silny, pogodny
i pozytywnie nastawiony. Nie
docieraty do mnie mysli, ze moge
straci¢ ukochanego synka. Wtedy
caty czas myslatam o tym, ze prze-
ciez zdarzajg sie cuda na $wiecie -
ludzie wychodzg z bardzo ciezkich
schorzern | wierzytam, ze Macius tez
wygra z chorobag.

R

Maciek wspominal o syiuacjach

w ktorych doswiadczal bardzo sil-

RK: Kiedy stan syna pogarszal sig,
béle byly coraz wieksze. Macius
zaczal sie zatamywaé, bo bdl
przekraczat tolerancjg organizmu.
Wkrétce znalazt sie pod opieka hos-
picjum dla dorostych. Tam dostawat
duze dawki lekow przeciwbdlowych,
ale widziatam, ze z kazdym dniem
clerpiat coraz bardzie], bol narastat.
Niezaleznle od tego, ze znajdowa-
lismy sie pod opieka hospicjum,
niejednokrotnie musielismy wzywaé
pogotowie, poniewaz bdl byt nie do
Zniesienia,
Lekarze podawali
Dolargan do mie-
$niowo | odjez-
dzali. To wystar-
czato na bardzo
krétko, sliny bal
zZnowu powracat.
Zaczetam szukad
innego rozwia-
zania, bo nie
mogtam patrzec
na takie cierpie-
nie. Sama bytam
bezsilna, dlatego chciatam znalezc
kogos, kto skutecznie zmniejszylby
bol mojego syna. Ten okres byt dla
mnie prawdziwym, dlugim kosz-
marem, kiéry skonczyt sie dopiero
wtedy, gdy Maciusia otoczyli opieka
lekarze | pilelegniarki z War-
szawskiego Hospicjum dla Dziecl.
Oni zastosowali swoje leczenie, kidre
przerwato meczarnie mojega syna.
Bylismy szczesliwi nawet w  ciezkich
chwilach choroby, bo wiedy
myslatam, Ze cho¢ cierpienie bedzie
trwato wiecznie, to rozstanie nigdy
nie nadejdzie. Zatowalismy tylko, Ze
Maciu$ od poczatku nie trafit pod
opieke WHD. Jestem pewna, ze to
zaoszczedzitoby mu wielu bolesnych
chwil.

Nie chciatam odda¢ go do szpitala,
chciatamn, zeby byt z nami w domu.

idzie.

malnie, jok inni.

Bylismy szczesliwi nowet w
ciezkich chwilach choraby, bo
wtedy myslatom, Ze choc cier-
pienie bedzie trwato wiecznie,

to rozstanie nigdy nie nade-

Tok bardzo cheiof 2y¢, 2y¢ nor-

Dzieki WHD mogl do korica byé
razem z nami.

o] ywata dwoc
synow. QOscba taka jak pani 51
by¢ niesamowicie silna, by w poje-
dynke podjaé sie calodobowe] opie-
ki nad synem pozwolic mu spe-
dzi¢ te ostatnie chwile w domu
RK: Byto mi bardzo ciezko.

Maciusiem opiekowatam sie sama,
pomagal mi tylko starszy syn Tomek.
Chwilami nie radzilismy sobie. Nad-
chodzily wyjatkowo trudne
chwile, ale |akog je przetr-
walismy. Gdy pojawito sie
w naszym zyciu WHD, Juz
nie czulismy sie tak bardzo
samotni. Wszyscy pracow-
nicy Hospicjum byli dla
Maciusia bardzo serdeczni
| kochanl. Robili dla niego
wiele rzeczy, ktore byly w
stanie dostarczy¢ mu cho-

ciaz troche radosci. Dla
mnie | dla Tomka tez
wszyscy byli i nadal sa

bardzo serdecznl. Nigdy nie zapom-
ne, ile dobrego ci ludzie dla nas
zrobill. Zawsze moge na nich liczy¢.
Za to, ze sa wspaniatymi ludZmi,
bardzo im wszystkim dziekuje.

GZ: Gdyby miata panl okresl|é

syna

kilkoma stowami, ¢o by pani o nim

powledzata?

RK: Macius byl bardzo dobrym
I kochanym dzieckiem. Miat bardzo
wielu kolegéow. Pomimo swoje] bar-
dzo ciezkie] choroby staral sie
doréwnywac wszystkim zdrowym
rowiesnikom. Nie lubit rozmawiac o
chorobie. Tak bardzo chciat 2y¢, zy¢
normalnie, jak inni. Uczyt sie dobrze,
byt zdelny. W maju zdat mature i tak
bardzo sie cieszyl, ze razem ze

swolml kolegami ukoriczyt szkote. D

T Hospicjom

itermater bazplatny



Nawet w trakcie nasilonych objawdw
choroby miat nadziejg, ze |eszcze
kiedys bedzie zdrowy | pewnego
razem 2z kolegami
z domu.

Do konca byl bardzo rozsadny,
pomimo tak ciezkie] choroby nie by}
meczgey i to on czesto troszczyt sie
0 mnie | 0 swojego brata.

dnia wyjdzie

RK: Mysélatam, ze nie przezyje
choroby Maciusia, a musiatam z nig
zyc. Potem bytam pewna, ze nie
przezyje jego smierci -
syn nie zyje, a [a nie umlem
odpowiedzie¢ na pytanie, skad biorg
sie sity do dalszego zycia. Wiem, ze
Smierc dziecka jest tak strasznym
bolem, Ze nie sposob go opisac.
Dzisiaj tez wiem, ze ten bél bedzie
trwat wiecznie.

Jeszcze raz z catego serca dzieku-
Je catemu zespotowi Warszawskiego
Hospicjum dla Dziecl za opieke nad

dzisia] moj

Maciusiem i za pomoc, jaka otrzy-
matam ja i moj syn Tomek.

psplclum ~ Informator bezplatny

Troche faktow

Niewiele sle w Polsce pisze
| dyskutuje nad losem dzieci umie-
rajgcych z powodu choréb nowot-
worowych. Powszechna opinia, ze
Jest to temat "trudny’, nie powinna
jednak uniemozliwiaé przedstawienia
opinii publiczne] faktéw | zadania
pytari. Moja Intencjg nie |jest
podwazanie niewatpliwych oslagnigé
onkologii dziecigce|, anl zwiekszenle
leku rodzicéw dzieci, ktére sg le-
czone — 0 co bytem kiedy$ poma-
wiany na tamach Gazeily Lekarskief
I Wprost. Wrecz przeciwnie, zable-
gam o dobrg wspdétprace z on-
kologami | staram sie pomagaé
rodzlcom. Poruszajgc ten temat,
mam na wzgledzie wytgcznie dobro
dzlecl | umozliwlenie im dostepu do
Istniejacego w Polsce systemu
domowe| opiekl paliatywne],

lle dziecl umiera?
Otrzymatem dane z Krajowego

W Polsce liczba zgondw
na choroby nowot-
worowe u dzieci stop-
niowo maleje. Znaczna
wigkszos¢ z nich ma
miejsce w szpitalu.
Tylko 22% dzieci umiera
we wiasnym domu.

Rejestru Nowotworéw na temat
zgonow dzieci na choroby nowot-
worowe . Dotyczg one dzieci | mio-
dych ludzi w wieku od 0 do 19 lat.
W roku 1999 zmarlo ich w Polsce
473; to mnie] niz w poprzednich lat-
ach (np. w roku 1996 byto ich 603).
Stanowi to zaledwie 7% wszystkich
zgondéw w te| grupie wieku (a byto
ich tgcznie w 1999 roku - 6 965).

n =473

15-19 lat

10 -14 lat

5-9lat

0-4lat

[ Liczba zgonéw na nowotwory ztosliwe u dzieci
(0 - 19 lat) wg pici | wieku. Polska 1999 r.

R




W grupie 473 dzieci zmartych na
nowotwory ziosliwe - guzy mézgu
stanowity 24% przyczyn, biataczki
(limfatyczna 1 szpikowa) rowniez
24%, chioniaki 10%, guzy kosci 9%,
a wszystkie pozostate nowotwory
razem wziete - 33%.

lle dzleci umlera w domu a lle

w szpitalu?
Znaczna wigkszose, 364 dzieci
zmarta w szpitalu lub  innym

zakladzie stuzby zdrowia. Stanowi to
77% wszystkich zgonow, W domu
zmarto 105 dzieci, czyli zaledwie
22%. Warto wspomnie¢, ze
w Wielkiej Brytanii jest odwrotnie,
tzn. ok. BO% zgonow z powodu
choréb nowotworowych u dziecl ma
miejsce w domu, a tylko 20%
w szpitalu.

Analiza odsetka zgonéw w domu
w poszczegolnych wojewoédztwach
wykazuje istotne roznice, np. w wo-
jewoédziwie mazowieckim wynosi on
~ 34%, a w opolskim — 7%, Odsetek
zgonow w domu rdznl sie takze
w zaleznosci od rozpoznania.
U dzieci umierajgcych z powodu
biataczki szpikowe] to tylko 12%,
guzéw moézgu — 20%, a nowotworow
kosci — 44%. Ponadio odsetek
zgonow w domu roézni  slg
w zaleznosci od wieku, Najwyzszy —
39% jest u najmtodszych dzieci
(wiek 0-4 lata), a najnizszy - 14%
u najstarszych (wiek 15-12 lat).

Czego nie wlemy?

Nie wiemy jaki odsetek dzieci
umiera z powodu zmian wywotanych
chorobg nowotworowg, a |akl
z powodu powikfari leczenia onko-
logicznego. Nie wiemy tez jaki
odsetek dzieci poddawany jest
intensywne| terapii (np. leczeniu res-
piratorem) przed sSmiercig. Nie
wiemy takze jaki jest koszt leczenla
tych chorych w ostainich 3 mie-

sigcach 2zycla, |ezeli pozostajg
w szpitalu. Nie wiemy wreszcie jaka
jest Jakos¢ zycla dzieci umierajgcych
w szpitalu, np. skutecznosc leczenla
bélu, dusznoscl | leku. Zeby
uzyska¢ odpowiedzi na te pytania,
nalezy przeprowadzic
w szpitalach, gdzie umierajg dzieci
z chorobami nowotworowymi. Brak
takich badan w Polsce uniemozliwia
uczciwg dyskusje na temat dalszego

badania

rozwoju opieki paliatywne] nad
dzie¢mi.
Dostep do opleki pallatywne]

w domu

Rozwd] programéw domowe] opieki
paliatywne] nad dzie¢mi w Polsce
jest obecnie ograniczony liczbg pac-
Jentdw, kidrzy moga opuscic szpital
w sytuacji, gdy dalsze leczenie
onkologiczne (chodzi tu gtdwnie
o zaprzestanie chermioterapil) okazu-
je sig nieskuteczne.

Nasza praca, podjeta 8 lat
temu, stopniowo zmienia klimat
wokdt oplekl paliatywne| nad dzieé¢-
mi. Coraz wiece] oséb przetamuje
tabu, jakim Jest sfera zwigzana
z clerpieniem | umieraniem dzlecl,
I nle unlka udziatu w dyskusjl na
temat najlepszych form opleki
w ostatnim okresie Ich zycla.
Chcemy, zeby nasze doswiadczenia
stuzyly wszystkim potrzebujgcym
dzieciom w Polsce. Dlatego
prowadzimy kursy | staze dla lekarzy
I plelegniarek z innych czescl kraju.
Mapa Polski powoll zapetnia sle
kolejnyml rejonami. Wkrétce pow-
stanie nowe hospicjum dla dziecl we
Wroctawlu. Postep w te] dziedzinle
wymaga z Jedne] strony clerpliwos-
cl, pracy organizacyjne| | edukacjl,
z drugle| jednak rzetelnych badar,
ktére powinny dostarczyé argumen-
téw niezbednych do tworzenia poli-
tykl zdrowotne] w te] dziedzinle.

f

Odsetek zgonéw w domu na nowotwory ztosliwe
u dzieci (0 - 19 lat) wg wojewddztw. Polska 1999 r.

W roku 2001 5 hospicjow dla dzieci
oraz 20 hospicjow dla dorostych
objety tacznie opiekg domowg 85
dzieci z chorobami nowotworowymi
oraz 129 dziecl innymi schorzenia-
mi.

doc. dr hab. Tomasz Dangel

Zakiad Opleki Pallatywnef
Instytut Matkl | Dziecka .
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Teraz wiem,
Ze nie powinienem
byt is¢ na te pasterke...

Byt i nadal jest kim$ bar-
dzo bliskim. Ta bliskos¢ wynika
Zz poczucia wspdinoty. Obejmuje
szereg elementow, kiore skladajg sig
na duchowe braterstwo. Braterstwo
scementowane intensywnoscia

przezywanla opieki pallatywne],
szczegolnie opieki nad dziec¢mi.
Intensywnosecia uczué¢ z tym

zwigzanych: mitosci, bliskosci, bdlu
i cierpienia. Intensywnoscig, bez-
kompromisowoscia | bezceremonial-
noscig w dochodzeniu do prawdy
i nazywaniu jej w sytuacjach
granicznych. Nazywaniu stowami
prostymi | dosadnyml, bez eufe-
mizmow. Dochodzeniu do istoty
drogg najkrotszg, dlatego zrozumiatg
i przejmujacg. Ten jezyk moge
poréwna¢ tylko do sposobu
mowienia Chrystusa - prosty, dosad-
ny, bezposredni, peten mocy.

Zawsze, gdy Go stuchalem,
wiedziatem, ze mowi bezposrednio
do mnie. Lubit to podkreslac,
wirgcajgc czasem uwage o hos-
picjum dla dzieci i kierujgc na mnie
wzrok.

Nie odmawit mi, gdy
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
nie miato swojego kapelana.

Przyjezdzat co miesigc z Gdarska
do Warszawy, zeby prowadzic for-
macje duchowg naszego zespotfu.

Mowit nam prawde o zyciu, umiera-
niu | hospicjum. Mowit prawde
o sobie, o nas, o umierajgcych. To
byta wielka pomoc 1 wielkie
wyroznienie. Stuzyt nam soba,
Szczegdlnie lubie wraca¢ do tych
Jego mysli, kitore dotykajg spraw
tajemniczych - misterium umierania
| braterstwa: Kiedy umierajacy
bedzie czul nasze zrozumienie,
osmiell sle, aby zlozy¢ w nasze rece
swoj ciezar duchowy. To zfozenie
okresla sie mianem - ukojenia. A
moc tego ukojenia plynie z nas dlat-
ego, ze fego Zrodtem nie jestesmy
my, lecz to, co w nas. O Zrédlo tych
mocy trzeba pytac. | Zrodfa tych
mocy frzeba szukac - pisat w "Wiezi"
(199, nr 2). A w jednym z wywiaddow
powledziat: Ja nie mam mocy. Ja
mam tvlko przywilej dotykania jego
duszy w godzing umierania. A moca
Jest sam Jezus Chrystus. | to On
przeze mnje od cierpienia uwainia,
Na pytanie, jak wspomina
spotkania z umierajgcyml dziecmi,
odpowiedziat: Pamietam fak po wi-
gilil szedfem do umierajacego chiopca.
On mnie prosit, blagal, zebym nie
odchodzit. Wiesz, trzyma za reke,
przytull sie. Mija dwudziesta lrzecia
trzydziesci, czterdziescl plec, a Ja
Jestem proboszczem. Mowig "Kubusiu
musze pasterke odprawi¢, ale po

)

N a ﬁ %

11 wrzesnia 2002 roku
zmart ks. Eugeniusz
Dutkiewicz, duszpasterz pols-
kich hospiciow. W tym roku
obchodzit 55 urodziny i trzy-
dziestolecie kaplaristwa.

Mszy swietej przyjde do ciebie". No
musiatem, musiatem. Teraz wiem, ze
nie powinienem byt IS¢ na te pasterke.
Meogtem poprosic o za-stepsiwo
wikarego; co innego gdybym byt sam.
Przeciez papiez powiedziat: "Cziowiek
fest droga Kosciofa" | tej nocy ten
maty Kubus byl najwazniejsza droga
Kosciola, umierat, Odprawitem
pasterke, wrocitemn, a on nie 2yt (...)
Damianek miat szes¢ lat. Powiedziaf
mi: 'Dzis w nocy umre, ale niech
ksiadz nie kaze budzic rodzicow, bo
oni sie beda ball". Siedziat przytulony
do mnie, przebiegaly dzieci | wotaty
na niego ‘tysy, tysy" - byt po leczeniu
chemig. Byfe tak przykro. On sie przy-
tulit mocnief | powiedzial: "Prosze
ksiedza, one nie wiedzg, ze ta trawa
przestanie by¢ zielona, spadna liscie,
a [a bede miat zielona. - O jakief tra-
wie mowisz? - To ksigdz nie wie, ze
ja ide do nieba?" (...) Bog w swoje|
fasce dziecku nie odkrywa krzyza,
tviko odkrywa zycie.

Nie, nie Jestem smutny.
Dzieki temu, ze Go spotkatem
odczuwam dzig rados$é, dume

i wdziecznose.

Tomasz Dangel



- Dla hospicjum

Spotkanie

Z poezjq

Jana Twardowskiego

j Moglismy radoscé te
dzielic 11 listopada 2002 r. wraz z
naszymi przyjaciotmi na wieczorze
poetyckim | recitalu Edyty Geppert.
Radoscé byta tym wieksza, ze
Honorowym Gosciem wieczoru byl
sam ks. Jan Twardowski. We

wspanialtych  wnetrzach  Galerii
Porczynskich wiersze ks. Twar-
dowskiego oraz ks. Janusza
Pasierba recytowall Maja

Komorowska | Krzysztof Kolberger.
Natomiast miodzi muzycy Piotr
(skrzypce) | Ania (harfa) Filochowscy
wraz z profesorem Mirostawem
Feldgeblem stworzyli niepowtarzalny
nastré] swojg muzyka.

Koncert miat charakter
charytatywny, w jego trakcle odhyta
sig licytacja przedmiotow nalezacych
do znanych osobistosci swiata kul-
tury, m.in. zbiory poezji ks.
Twardowskiego z autografem auto-
ra, album ,Golgota Jasnogérska”
z dedykacja znakomitego malarza
Jerzego Dudy-Gracza. W wyniku
licytacji oraz zblérki pienigdzy wsrod
zaproszonych gosci 10000 zt zasilito
konto Warszawskiego Hospicjum dla

Dziecl. Wieczdr dopetnit recital Edyty
Geppert. Artystka porwata pub-
licznos¢ doskonale pasujgcymi do
klimatu spotkania repertuarem
| ekspresjg wykonania.

Koncert zostat wspaniale

zorganizowany przez firme Kiecana
Clinical Research. Honorowym spon-
sorem byt Business Centre Club,
zas pozostatymi sponsarami firmy
Lek Polska, Infermator Kulturalny

Stolicy, Fine Wine & Spirits, Apis
Lublin, Shwarz Pharma.

Wszystkim osobom zaan-
gazowanym w przygotowanie kon-
certu serdecznie dziekujemy.

Rajmund Nafalski -
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kurs opieki paliatywnej

W dniach 13-19

nazdziernika 2002

w towiczu mjh\; sig
dsmy juz kurs opieki
paliatywnej nad dziec:
mi. Celem kursu jest
ustawiczne szkolenie
0séb pracujgeych w hos-
picjach i promowanie
rozwoju domowej opie-
ki paliatywnej nad
dziecmi — joko
najbardziej przyjoznej
dzieciom i rodzicom —
a takze duzo tariszej od
opieki szpitalnej.
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Dzieci ze schorzeniomi ograniczojgcymi
2ycie W Znaczqcej wigkszosc umierajg w
zpifalach. To wigZe sie nie tylko z wysokimi

ku:,;s;*iur"' czesto uporczywymi i niepotrzeb-

nymi ferapiomi, ole giéwnie z samotnosciq i

bélem motego cziowieka, kidry musi odejsc

w obcym Srodowisku: wsrdd biatych

szpitalnych Scion, .’usroj odgloséw aporatury

cerpigoych

medyczne] i wérdd wie
ludzi. Naprowde niepotrz ebmﬂ hur‘es: igj
bowiem chore dziecko ma dom, ma bliskich,
ktdrych darzy autentycznym dzieciecym
uczuciem, @ jednym z jego ostatnich
prognier jest znaleZ( sig z rodzing, daleko
od szpitola...

Kurs zostat zorganizowany
gtownie z mysla o lekarzach
i plelegniarkach z tych hospicjow
ktdre opiekujg sie dziecmi lub
w najblizsze] przyszfosci majg
zamiar podja¢ takg dziatalnosé.
Organizatorami kursu byty Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
oraz Zaktad Opieki Paliatywnej
Instytutu Matki | Dzlecka w Warsza-
wie. Spotkanie zostato sfinan-
sowana z grantu przyznanego

Warszawskiemu Hospicjum dla
Dziecl przez Fundacje Georga
Sorosa z Nowego Jorku (The Open
Society Institute NY).

W kursie wzieto udziat 71
uczestnikdw | 16 wykladowcow (w tym
zespot prof. Rubéna Bilda z Hiszpanii).
Ogotem wzigto w nim udziat 29 le-
karzy, 34 pielegniarek | 8 pracownikow
innych specjalnosci (pracownicy soc-
jalni, psycholodzy, kapelani). W tym
roku goscilismy tez jedng osobe ze
Stowacji, jedng z Bialorusi | jedna
z Ukrainy.

Program kursu obejmowat
wiele problemow. Obok niezmiernie
waznych spraw medycznych, wiele
miejsca podwiecono specyfice ople-
ki paliatywnej, psychologicznemu
wymiarowl pracy z umierajgcymi
dzie¢mi, sferze duchowe| pacjentow
| oséb opiekujacych sie nimi, kry-
terium przyjecia oraz promocjli hos-
picjum. Zajecia prowadzone byly
w formie seminariéw, odbywajgcych
sie w niewielkich grupach, co
stwarzato mozliwosci dyskusji, wymi-
any zdobytych doswiadczen i oso-
bistych  przemyslen. Pytania
| wypowledzi potwierdzity zaanga-
zowanie wielu os6b w prace hos-
picyjng | opieke paliatywna.
Swiadczy to réwniez o tym, jak



bardzo potrzebne sa tego typu
spotkania. Szkolenie dato tez poczu-
cie integracji - te hospicja dla
dzieci, ktére dopiero rozpoczynajg
dziatalnos¢ nie muszg byé osamot-
nione | mogag czerpaé¢ z doswiad-
czen Instytucji, ktére pracujg juz od
kilku lat.

Sporo kontrowersji wzbu-
dzity warsztaty, ktére wraz ze swoim
zespotem prowadzit prof. Rubén Bild
z Hiszpanii. Profesor jest psycholo-
giem zajmujacym sie wsparciem
dzieci | mtodziezy w terminalnym
stadium choroby. Rubén Bild jest tez
dyrekiorem Bild's Inner Circus
Workshops on Creative Accom-
pament. Jego zajecia poruszyty trud-
ny temat towarzyszenia umierajgcym
ludziom. Dla wiekszoscl uczestnikow

JAK WIDZA HOSPICIUM

miaty one nietypowy charakter:
odbywaly sie bez uzycia mowy, za
pomocag komunikacji niewerbalnej.
Pod przewodnictwem prof. Bilda
wykonywaliémy szereg c¢wiczen,
ktdre mialy nam ukaza¢ nasze nie
do korica rozpoznawane emocje.
Zapewne kazdy zapamietat z tych
zaje¢ |akas wyjatkowa, w Jego
odczuciu, sytuacje. Niektére ¢Ewi-
czenia byly bardzo trudne.
Wymagaty okazania emocji, ktére na
co dzien ukrywamy lub wstydzimy
sie ich. Nie zatuje, ze stworzono mi
okazje do tego rodzaju przezy¢.
Mysle, ze dziekl temu wigece] wiem
0 swoich uczuciach | fatwiej jest mi
je rozpoznawac. Wszystko po to, by
trafnie odeczytywac odczucia matych
pacjentow, ktérymi sig opiekujemy.

Zaskoczyli mnie przede
wszystkim uczestnicy kursu:
optymistyczni i otwarci. Pogodni,
rozesmiani, cho¢ przeciez pracujg
wsréd tych, ktérzy wczesnie koncza
ziemskie 2zycie. Ciesze sig, ze
mogtam ich poznac.

Grazyna Zarzycka .

prawy Boie

Kiedy
o dzieclach z warszawskiego hos-
picjum, przypomniaty mi sie stowa
z Ewangelii sw. Jana, kiedy Jezus
spotkat cztowieka niewidomego od

realizowatem film

urodzenia. Uczniowie Jego zadall
Mu pytanie: ,Kto zgrzeszyt, ze sie
urodzit niewidomym - on czy jego
rodzice?" Jezus odpowiedziat: ,Ani
on nie zgrzeszyt, ani rodzice jego,
ale [stato sig tak], aby sie na nim
objawily sprawy Boze".

Obcujac z chorymi dzieé¢mi
i ich rodzinami, nie opuszczato mnie
wrazenie, ze "objawiajg sle na nich
sprawy Boze'. Te sprawy to chocby
przyjmowanie daru zycia, uczynkl
mitosci, zgoda na wole Bozg we
wtasnym zyciu. Zrozumiatem wtedy,
co znacza stowa, ze przeznacze-

niem cztowieka jest zy¢ na chwatg
Boga. Nie kazdy moze tworzy¢, nie
kazdy moze mie¢ dziecl, nie kazdy
moze podrézowac, nie kazdy moze
robi¢ tysigc innych rzeczy - ale
kazdy 1 w kazde] sytuacji moze
w swoim clele oddawac¢ chwate
Bogu. Nawet ktos przykuty do tozka,
ktorego zycie moze wydaé sie
innym bezwartosciowe.
Przed kilku laty
wiatem w Moskwie z pewnym
rosyjskim teologiem. Zastanawiajac
sig¢ nad problemem clerpienia,
powledziat mi, "ze to wszystko jest
nie za co$, ale po cos. Dlatego, ze
w chwili, kiedy lezysz sparalizowany
na tézku i nie mozesz ruszy¢ nawet
reka, zaczynasz liczy¢ sie Jako
osoba. Do zycia wiecznego przej-

rozma-

dziemy bez legitymacji partyjnych,
bez komputerow, bez telewizordw,
lecz nadzy, tak jak na ten $wiat
przyszlismy. Dlatego tak wazne jest
to, co sie dzieje z nami w momen-
cie, kiedy nic juz nie mozemy
uczyni¢ na tym $wiecie. Cziowiek
sparalizowany ma niepowtarzalng
okazje, by doskonali¢ sie Jako
osoba, gdyz inne drogi doskonale-
nia sig zostalty przed nim
zamkniete."

Nie dziwie sie wiec, iz
ledna z pielegniarek powiedziala, ze
to nle ona pomaga swoim pacjen-
tom, lecz onl pomagaja |e] -
pozwalaja bowiem zobaczy¢, co jest
naprawde w zyciu najwazniejsze.

Grzegorz Gorny

> Gorny fest rezvserent fiimiu




Bytam na wyjezdzie pierwszy raz. Warto byto. Panowala ciepta atmosfera.
No | pyszne positki. Chodzilismy na wycieczki, zwmdzal:smy ciekawe miej-
sca. Poznatam tam wiele mitych osoéb. Matgosia, 13 lat

Ten wyjazd, tak jak kazdy nasz wylazd, spedzaliSmy bardzo, bardzo mito.
Ten wyjazd, tak jak kazdy nasz wyjazd, pozwolit mi oderwaé sie od szarej
rzeczywistej. Anfa, 16 lat

il | Ay__ ! Ras 2 Wyjazd byl jednym z lepszych,
B o @ Wl w Jakich do te] pory uczestniczytam.
Bardzo podobata mi sie sobotnia
zabawa, kiorg dla nas przygotowalis-
cle. Sporo mnie nauczyta, wiec jestem
bardzo wdzieczna. Mam nadzieje, ze
jeszcze kiedys$ ja powtdrzymy.

Moriika, 15 [at

Wyjazd przyjgt forme aktywnego

wypoczynku, dzieki ktéremu moglismy

oderwac sie od szarosci zycia codziennego | zapomnie€ o wtasnych trage-
diach. Dzigki peine] poswigcenia pracy opiekuna grupa powoli zaczyna sig
i integrowac. Zawlgzuje sie wiele nowych przyjazni. Poznajemy nowych ludzi,
iii nowe sposoby rozrywki, uczymy sie jak rozwigzywac¢ konflikty, Mysle, ze
grupa wsparcia jest bardzo waznym elemeniem, gdyz na powrot uczy nas,

dzieciom | miodziesy w przesywaniu  2YC w grupie ludzi - dzigki nie] nie zamykamy sie na otoczenle, a wrecz
zatoby no  Smiercl  wlasnego przeciwnle, stajemy sig¢ otwarci na innych. Bartek, 20 |at
rodzenstwa. Jest tez unaocznieni

ZroZzumienie emoc|i zwigzanych

z lym problemem. W lis
{

wyleZazie wziemn

dzleci 1| miodz

3 dziewietnastu lat. Tym razem

edziliesmy Krakow | okolice

Ojeowskiega Parku Narodowego

Wieczor spedzilismy mna grach
I relaksulgcych zabawach, pozwala

nystkim uczest-

jacych poznad sie ws:

nikom. Potem kazde dziecko oraz

oplekunowie (Malgosia, Marta i ja)

wowlilismy o tym, dlaczego zna

lezlismy sle w gruple. Kazdy
jakby
/0 To Byt to Jeden z najciekawszych wyjazdéw. Poczutem mita atmosfere. Bylo

¢ niercl wiele czasu na wiasne zajecia | rozmowy. Bardzo ciekawe byty tez zabawy
wyjazd nasze| grupy planu integracyjne. Nie zabraklio spacerow, kidre pozwolity pokonac¢ stabosci -

i\
grudniu na Mikolajk chcie¢ to méc. Szymon, 15 lat



Morzenia

MARZENIA
SIE SPEENIAJA

Na imie mi Kasia. Mam 16
lat. Choruje na nieznang chorobe.
Do korica nikt nie umie od-
powiedzie¢ na pytanie, na czym
doktadnie ona polega.

Moje dni skiadajg sie za-
zZwyczaj z clerpienia, przyjmowania
lekéw | kroplowek.

Warszawskie Hospicjum dla
Dziecl opiekuje sie mng od 31
pazdziernika tego roku. | to ono
spetnito moje wielkie marzenie —
jestem w domua nle w szpitalu,
w ktérym spedzitam ostatnie dwa
lata.

Miatam tez drugie marzenie,
takie nieduze. Bardzo chciatam
pojsé do kina Imax. Wiedziatam je-
dnak, ze w najblizszym czasie nie
bedzie to mozliwe. Po prostu, moich
rodzicow nie staé na takie filmy.

Poza tym bez odpowiedniej opieki
nie pozwoliliby mi na daleki wyjazd.
Opieke zaoferowata mi plelegniarka
Basla, ktéra zabrata mnie na
.Skrzydta odwagi". Byto swietnie,
Nigdy czego$ takiego nie widziatam!
Momentami odczuwatam bdl, ktdry
towarzyszy mi bardzo czesto, ale
tego dnia poczutam sig jak zdrowy
cztowiek,

Film opowiadat o 1930 roku,
o dostarczaniu poczty, Kilka efe-
ktéw naprawde mnie zadziwito.
Samolot tak realistycznie lecial na
mnie, ze razem 2z bohaterem
przezywatam wszystkie chwile, jakby
rzecz dziala sle naprawde.
Wszystkim ten film polecam. Wierze
W marzenia.

Katarzyna Zwlerzyriska -

Kasio Zwierzyfisko,
pacjentko WHD
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#letni Domion Kozern,
pacjent WHD z momq.

OGEOSZENIA

27 letni pacjent WHD
Grzegorz Lojewskl
podaje swoj adres

do Koresponaencii

lojewski_g@wp.pl

Szukajq pracy:

Brat pacjentki WHD, absolwent
Technikum Samochodowego,

student Politechniki
Warszawskie] Wydziatu
Samochodéw

i Maszyn Rob. (studia

w trybie zaocznym) szuka
pracy umozliwiajgcej
dalszy rozw6j zawodowy.
Posiada pétroczne
doswiadczenie zawodowe,
prawo jazdy kat. B.
Kontakt

Adam Zwierzyriski

tel. 0-501 493 545

(0-22) 797 16 19

Waorszawskie Hospicium dia Dzieci

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszowa

Tel: (022) 6781611, (022) 67817 11,
fax; (0 22) 678 99 32

a-mail: poczta@hospicium.wow.pl

hitp: // weww hospiciurn, wow.pl

konto bonkowe; Pekoo S.A.

VI/o Worszown

nr: 12401082-65003822-2700-411112-
001-0000

dewizowe nir: 12401082- 65003822-2700-
457872:001-0000

ul. Tuzycka 7, 03-683 Warszowa
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