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od redakcj

Szanowni Czytelnicy,

Otwarcie Centrum Naukowo-Szkoleniowego im. Tadeusza Dgbrowskiego
poszerza dotychczasowq dziatalnos¢ naszej Fundacji. Z tego powodu Ra-
da Fundacji dokonata odpowiedniej zmiany w Statucie.

W §5 Statutu zostaly dodane punkty 4 i 5: ,4) Ksztalcenie przeddyplo-
mowe i podyplomowe lekarzy, ksztalcenie podyplomowe pielegniarek,
ksztatcenie innych pracownikow i wolontariuszy hospicjéw. 5) Edukacja
prozdrowotna.”. Natomiast w §6 Statutu punkt 7 otrzymatl brzmienie:
»7) organizowanie i finansowanie konferencji naukowych, kurséw i sta-
zy indywidualnych jako form ksztatcenia lekarzy, studentow medycyny,
pielegniarek, pracownikow i wolontariuszy hospicjéw, rodzicow chorych
dzieci, rodzicow planujgcych urodzenie dziecka oraz innych zaintereso-
wanych 0sob - w nastepujgcych dziedzinach: perinatalna i pediatryczna
opieka paliatywna, bioetyka i prawo medyczne, komunikacja lekarza
z pacjentem, edukacja prozdrowotna, obejmujgca w szczegélnosci: lecze-
nie Zywieniowe i dietetyke, przygotowanie do cigzy i porodu”.

Rada Fundacji mianowata na stanowisko kierownika naukowego Cen-
trum dr. hab. Tomasza Dangla. Kierownikiem organizacyjnym szkolen
lekarzy i studentéw jest mgr Paulina Kowacka, nasza psycholog.

W pazdzierniku i listopadzie w nowym Centrum odbyly sie zajecia fa-
kultatywne dla studentow, kurs dla lekarzy i ,,Szkota Rodzicielstwa” dla
rodzicow nienarodzonych dzieci z wadami wrodzonymi. Mialy tu tez
miejsce spotkania grup wsparcia oraz posiedzenie Zarzgdu Polskiego To-
warzystwa Ultrasonograficznego.

Cieszymy sig, ze nowy budynek zaczyna tetnic zyciem i stuzy¢ ludziom.

Redakcja

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez nas dzia-
lalnosci znajda Panstwo na naszej stronie internetowej
www.hospicjum.waw.pl. Zachecamy rowniez do $ledzenia
naszego profilu na Facebooku: www.facebook.com/Fun-
dacjaWHD

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
KRS: 0000097123

poszukuje do pracy w domowym hospicjum dla
dzieci lekarzy nastepujacych specjalizacii: pediatria,
anestezjologia, neurologia dziecieca, lub na ostatnim
roku rezydentury przed egzaminem specjalizacyj-
nym z wymienionych dziedzin.

Wymagania:wiek 30-40 lat,prawo jazdy,

znajomosc jezyka angielskiego.

Zgtoszenia - poczta@hospicjum.waw.pl
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Pawetka

poradnia stomatologiczna

Pawelek wkrotce bedzie $wietowal swoje 10. urodziny. Jest pogodnym,
usmiechnietym i kontaktowym chlopcem. Wiele przeszedl w swoim krotkim
zyciu, a poczatki nie byly latwe. Po narodzinach stwierdzono u syna zespol
Downa, a kilka dni p6zniej wade serca - wspolny kanal przedsionkowo-komo-

rowy z ubytkiem miedzykomorowym.

ie spodziewaliSmy sie, Ze be-

dziemy musieli zmierzy¢ sie
z wyzwaniami, jakie niesie za sobg
wychowanie dziecka niepetnospraw-
nego. W ciazy lekarz nie wykryt zad-
nych wad towarzyszacych u naszego
syna, a my mlodzi i silni ludzie nie

Pawetek Sniezek

przypuszczali$émy, ze los doswiadczy
nas w taki sposob.

Pierwsze sze$§¢ miesiecy spedzi-
lismy w szpitalach i klinikach
z powodu probleméw zdrowotnych
Pawetka. Wcze$niactwo, zakazenie

posocznicg gronkowca, a po6zniej
zapalenie pluc, wigzaly sie z ciagtym
pobytem w oddalonym o 30 km
rzeszowskim szpitalu. Stamtad Pa-
welek zostal przewieziony karetka
do Gornoslagskiego Centrum Zdro-
wia Dziecka w Katowicach, gdzie
przeszedl swoja pierwsza operacje
na otwartym sercu - banding tet-
nicy plucnej. Zabieg umozliwil mu
wyjécie z wagi urodzeniowej 2300
g, stopniowe przybieranie na wadze
i przygotowanie do kolejnej operacji
serca metoda hemi-Fontana, ktéra
przeprowadza si¢ okolo dziewiatego
miesigca zycia dziecka. Niestety, na
skutek powiklan pooperacyjnych
w worku osierdziowym pojawit sie
plyn, ktory zagrazal zyciu Pawelka.
Dlatego tez konieczna byta ponowna
hospitalizacja.

Trudno jest
przyzwyczaic sie
do szpitalnej
rzeczywistosci.



Ciagle zabiegi, pompy, kardiomoni-
tory, a wszystko to 250 km od domu.
Dali$my rade. Powtarzaliémy sobie,
ze inni majg gorzej, ze sq jeszcze bar-
dziej wymagajace dzieci, a my sobie
poradzimy, zeby tylko Pawelek byt
Z nami.

Po ukonczeniu széstego miesiaca
moglismy zorganizowaé niezbedna
rehabilitacje, nadrobi¢ wizyty u leka-
rzy specjalistow. Przede wszystkim
moglismy wreszcie wyj$¢ na spacer,

i radoscia zycia, a my nauczyli-
$my sie docenia¢ kazda wspdlng
chwile. Niestety, ze wzgledu na na-
wracajace infekcje gornych drég
oddechowych Pawelek czesto prze-
bywal w szpitalu. Okolo trzeciego
roku zycia rozwazano pelng korekte
wady serca, ale najpierw kardio-
lodzy zasugerowali cewnikowanie
serca. Badanie to wykazalo nad-
ci$nienie ptucne, ktére uniemoz-
liwialo  jakakolwiek interwencje
kardiochirurgiczna. Wieloletnie

Maty ministrant (fot. Monika Sniezek)

pokaza¢ synkowi jak wyglada nasz
dom i przedstawi¢ naszego malego
bohatera znajomym i rodzinie. Dru-
ga operacja serca réwniez zostata
przeprowadzona w Godrnoslgskim
Centrum Zdrowia Dziecka. Pawelek
mial dziesie¢ miesiecy. Tak samo
jak za pierwszym razem, po zabiegu
walczyliémy z nawracajacym ptynem
w worku osierdziowym. Na szczg-
$cie wszystko dobrze si¢ skonczylo.
Przez kolejne lata nasz synek rost
i zarazal nas swoim u$miechem

leczenie sildenafilem, nie przynosito
pozadanego efektu. W ciagu pigciu
lat Pawelek byt cewnikowany jeszcze
siedem razy, ale wyniki badania nie
byly satysfakcjonujace dla kardio-
chirurgéw. To zamykato droge do
przeprowadzenia zabiegu Fontana.
W zwigzku z tym zasiegneliSmy
opinii innego kardiochirurga, ktéry
jakiekolwiek dzialania uwarunko-
wal dobrym stanem jamy ustnej.

Naszym priorytetem
byto znalezienie od-
powiedniego gabinetu
stomatologicznego dla
Pawetka.

Starali$my si¢ zawsze dba¢ o zdrowe
zeby Pawelka. Mycie zebéw rano
i wieczorem nie wystarczylo, po-
niewaz pojawila sie prochnica. Do-
tychczas zaden z lekarzy nie zwrocit
uwagi na stan jego zebow, a ja nie by-
tam przekonana do leczenia zebdw
mlecznych. Okazalo sie, ze stan jamy
ustnej ma istotny wplyw na zdrowie
i samopoczucie cztowieka, a proch-
nica u dzieci z wadg serca moze do-
prowadzi¢ do zapalenia wsierdzia.

Szukalismy kliniki lub gabinetu,
w ktérym zostanie przeprowadzony
bezpiecznie zabieg w znieczuleniu
ogélnym, w trakcie ktdrego bedzie
mozliwe wyleczenie kilku zgbow.
W lutym 2018 r. mieli$my juz wy-
brang klinike w Rzeszowie, byliémy
po konsultacjach i wstepnych ba-
daniach, jednak na kilka dni przed
zabiegiem poinformowano nas, ze
NFZ zakonczyl z nimi wspdlprace
i nie bedg mogli nam poméc. Roz-
poczelismy  kolejne poszukiwania
i doradzono nam szpital wojewodz-
ki. Po dwdch miesigcach oczekiwan
na termin, ponownym gromadzeniu
badan oraz opinii od lekarzy specja-
listéw: endokrynologa, kardiologa,
anestezjologa i lekarza rodzinnego,
nadszed! wyczekany dzien zabiegu.

Czekajac ze skierowaniem na od-
dziat pediatrii tuz przed salg zabie-
gowa, lekarz anestezjolog poprosit
nas o krétka rozmowe. Poinformo-
wal, ze powinni$my odstapi¢ od
zabiegu, poniewaz znieczulenie na
pewno zakonczy sie tragicznie dla
naszego syna. Tlumaczyl, ze szpital
nie dysponuje wolnymi respirato-
rami ani miejscami na OIOM-ie,
a tego z pewnoscig Pawelek bedzie
wymagal. Ponadto nigdy nie zajmo-
wal si¢ tak chorym dzieckiem i woli
nie podejmowac si¢ jego znieczule-
nia. Pomimo rozczarowania, czutam
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szacunek do tego lekarza. Nie wie-
dzial, czy da radg, ale wolal nie nara-
za¢ zdrowia naszego syna.

Po kilku miesigcach znowu bylismy
w punkcie wyjcia. Zabki nadal nie
wyleczone i coraz czgéciej styszatam,
ze go bola. Niestety, rzeszowscy sto-
matolodzy nie umieli nam poméc
i doradzi¢. SkontaktowaliSmy sie
z klinikg dziecieca w Prokocimiu
w Krakowie, poniewaz maja oddziat
kardiologii i stomatologie, wigc my-
$latam, Ze ustalenie terminu bedzie
formalno$cig. Bytam bardzo zdu-
miona, gdy pani z oddzialu kardio-
logii poinformowala mnie, ze ,nie
przyjmuja dzieci, ktére nie byly od
poczatku pacjentami kliniki, a je-
zeli bardzo chciatabym leczy¢ syna
w ich Kklinice, powinnam szukaé
miejsca przez inny oddzial”. Nie ro-
zumialam przez jaki ,inny oddzial”

Pawetek

moglibysmy dosta¢ sie do wyczeka-
nego dentysty. Kontaktowalam sie
jeszcze kilka razy z tg klinikg, jednak
niczego nie udalo si¢ ustali¢. Bylo mi
bardzo przykro, ze zdrowie dziecka
i nasilajacy sie bol zebéw nikogo nie
interesowaly, a sekretarki mowity
tylko o braku miejsc na oddzialach
lub braku personelu.

- Zastanawiatam sie,

- dlaczego nie moge
leczy¢ mojego dziecka,

© ktdre tak bardzo tego

: potrzebuje.

Do czasu narodzin Pawetka nie
musialam korzysta¢ z opieki stuzby

=

zdrowia. Zdarzaly sie tylko spora-
dyczne wizyty z powodu anginy czy
grypy, ale obylo sie bez przykrych
doswiadczen. Niestety gdy moj syn
potrzebowal pomocy, spotkatam sie
z bezdusznoscig, brakiem empatii
i ignorancja. Nie zniechecitam sie
tymi do$wiadczeniami i nadal szu-
kalam w Internecie odpowiedniego
gabinetu. Stomatolodzy nie widzieli
przeciwwskazan do zabiegu, jednak
problem tkwil w znieczuleniu, ktére
mialby poda¢ anestezjolog. Z obawy
na obcigzenia zwigzane z wadg serca,
zaden ze specjalistéw nie chcial sie
tego podjaé. Kazdego dnia problem
z bolem zgbéw narastal, a mnie - ja-
ko matce - ciezko bylo stucha¢ pta-
czu dziecka. Fakt, ze od pot roku nie
umiatam znalez¢ pomocy dla moje-
go syna, wpedzal mnie w poczucie
winy i bezradnosci, a to przektadato
sie na inne problemy.

Nie bardzo wierzac w powodzenie
swoich dzialan, 17 wrze$nia ma-
ilowo rozsytalam kolejne prosby
0 pomoc z ostatnimi wypisami le-
karskimi i aktualnymi badaniami.
Panstwo nawet nie wiecie, jakie bylo
moje zdumienie, gdy po dwéch go-
dzinach odebratam telefon od pana
dr. Tomasza Dangla, ktéry poin-
formowal mnie o wyznaczonym
terminie zabiegu dla Pawelka! Nie
mogtam uwierzy¢, ze po tylu mie-
sigcach szukania i proszenia, mamy
ustalong date wizyty, ze jednak sie
uda i Ze mozna. Poradnia Stomato-
logiczna ,,Usmiech Malucha” przy
Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci miata nas przyja¢ 1 paz-
dziernika w dzient moich urodzin.

Czutam, ze jestesmy
w dobrych rekach.

Od czasu rozmowy z panem
doktorem bylam w ciaglym kon-
takcie telefonicznym z paniami pie-
legniarkami, ktére upewnialy sie,
ze Pawelek jest zdrowy, ze dostaje
potrzebng Fraxiparing, a jednocze-
$nie pomagaly zorganizowa¢ dla nas
nocleg w Warszawie. Mieszkamy
230 km od stolicy, wigc ustalilismy,
ze wizyta kwalifikacyjna odbedzie



Pawetek z mama

sie w dzien zabiegu, tzn. najpierw
pani stomatolog oceni stan jamy
ustnej i zadecyduje, jak leczy¢. Bar-
dzo doceniam, ze caly personel
»poszedt nam na reke” i nie mu-
sielismy jezdzi¢ kilka razy. Jestem
pelna podziwu i uznania dla pro-
fesjonalizmu zespotu Poradni Sto-
matologicznej ,,USmiech Malucha”

Gdy zapadla decyzja o leczeniu,
dr Dangel przeprowadzil z nami
wywiad na temat obecnego stanu
zdrowia Pawelka i szczegélowo wy-
ttumaczyl, jak bedzie przebiega¢
zabieg w znieczuleniu ogdlnym.
Konieczne bylo réwniez echo serca,
ktére osobiscie wykonala prof. Jo-
anna Szymkiewicz-Dangel. Dzieki
temu upewnili$émy sie, ze serduszko
naszego syna pracuje jak nalezy i nie
ma przeciwwskazan do zabiegu. Nie
ukrywam, ze mielismy wiele obaw,
jednak profesjonalizm, zapewnienia
i samo podejscie dr. Dangla bardzo
nam pomogly. Milym gestem ze

strony personelu bylo udostepnie-
nie pokoju, w ktérym moglismy
wygodnie poczekaé na nasza kolej.
Pani stomatolog usuneta kilka ze-
béw mlecznych, wyleczyla pozostale
oraz wykonala scaling i fluoryzacje.
Wszystko podczas jednego zabiegu
przy uzyciu najwyzszej jakosci ma-
terialébw i1 nowoczesnego sprzetu.
Ze wzgledu na wade serca podano
dozylnie antybiotyk, ktéry chronit
przed zapaleniem wsierdzia oraz
kroplowke, ktéra na biezgco uzu-
pelniala plyny. Zabieg trwal okoto
godziny, przebiegl prawidlowo bez
komplikacji, a po godzinie Pawelek
juz byt wybudzony.

Dziekuje bardzo paniom pielegniar-
kom, panstwu Joannie i Tomaszowi
Danglom oraz pani stomatolog Re-
nacie Pussta-Bijak za okazang troske
i leczenie na najwyzszym poziomie.
Za sprawg tych ludzi mozemy my-
$le¢ o dalszym leczeniu serca Pawel-
ka. Nie odrzucili naszej prosby, nie

zignorowali i nie potraktowali nas
jak kolejnych cyfr w statystyce. Nie
moglam sobie wymarzy¢ lepszego
i wigkszego prezentu z okazji urodzin.

Agnieszka Sniezek
Mama Pawelka

Pawetek Sniezek byt
pacjentem Poradni
Stomatologicznej
dla Dzieci ,,Usmiech
Malucha”
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wspomnienie

Wspeminienie

0 Szymku

Rozmowa z Magdaleng Szczepanska, mamg Szymka, Asi i Piotrusia. Szymon
urodzil sie z wada osrodkowego ukladu nerwowego w postaci zespolu Dandy-
-Walkera. Zmarl w lipcu 2018 r. w wieku 11 lat.

akim dzieckiem byl Szymek?
I]akie ma Pani zwigzane z nim
wspomnienia?
Szymka pamietamy jako pierwsze,
wyczekane i kochane dziecko, nasz
Skarb. Nadal nim jest i zawsze be-
dzie. Szymek zmienil nasze Zycie,
pokazal co w nim jest najwazniejsze
i umocnil nasza rodzine.

Szymek byl pogodnym dzieckiem.
Urodzit sie z nieuleczalng wadg mo-
zgu (zesp6t Dandy-Walkera), ktora
spowodowala porazenie 4-konczy-
nowe i bardzo staby rozwdj psycho-
ruchowy. Jego rokowania od samego
poczatku byly bardzo zte. Pomimo
tego, od pierwszego dnia staraliémy
sie zapewni¢ mu rehabilitacje, bli-
sko$¢ i bezpieczenstwo. Wiedzieli-
$my, ze nie bedziemy standardowa
rodzing i czekajg nas nietypowe wy-
zwania.

Szymka nazywali$my ,,kolanowcem”,
poniewaz zawsze byl blisko nas. Miat

z nami silng emocjonalna wiez. Lubit
siedzie¢ na naszych kolanach i re-
agowa¢ na zaczepki stfowne. Szymek
lubit dotyk i gtos. Niestety nie mogt
nas zobaczy¢ i $wiadomie dotkngd,
nie trzymat glowy. Rozpoznawat nas
po glosie, bardzo czesto wokalizo-
wal, przywotujac nas do siebie swo-
imi dzwiekami. Szymek spat z nami,
zawsze domagal sie bliskosci i ciepta.
Lubil piosenki $piewane przez bab-
cie i figlowanie z rodzicami. Byl wy-
marzonym dzieckiem do kochania
irozpieszczania.

Jak wygladala Panstwa codzien-
nos$¢ z niepelnosprawnym dziec-
kiem?

Po trudnym poczatku chcieli$my zy¢
na tyle normalnie, na ile bylo mozna.
Oddalismy Szymkowi caly swoj czas,
hobby, zweryfikowali$my przyjaciét
i cele w zyciu.

Od pierwszego dnia doszly nowe
wyzwania. Byla nauka ssania, walka

o karmienie tyzeczka, rehabilitacja,
szukanie wsparcia u wyspecjalizo-
wanych lekarzy. Pierwsze dwa lata
byly naprawde trudne. Dodatkowo
bylo bardzo duzo emocji, szczegdl-
nie ze zostaliSmy rodzicami po raz
pierwszy. Duzym wsparciem w tym
czasie byla dla nas moja mama, ktd-
ra mieszkala z nami przez 4,5 roku.
Opiekowala sie Szymkiem w czasie,
kiedy ja pracowalam w domowym
biurze, bedac jednoczes$nie zaple-
czem dla Szymka i babci.

Kolejnych kilka lat to wspolny czas,
cieszenie si¢ soba i wyjazdy, bo stan
zdrowia synka wtedy na to pozwalal.
Bylismy z Szymkiem w wielu miej-
scach w Europie, w gérach, dolinach,
na dlugich spacerach. Byly to dla nas
niezapomniane chwile. To byt czas,
kiedy moglismy w tréjke spali¢ emo-
cje z pierwszych dwodch lat. Z tego
okresu pamietamy loty samolotem
na kolanach u taty, wézek Szymona
zagubiony na lotnisku w Rzymie,
niedostepne miejsca dla wozkéw na
watach Dubrownika, Paryz i spacery
na Sekwang, wielokrotne wyjazdy
nad morze do naszego ulubionego
Swinoujécia. To byl cudowny czas.



Szymon byt blisko nas, wystarczylo
przygotowac wozek, specjalne jedze-
nie i pieluchy i ruszaliémy w trase.
Niedawno od$wiezaliSmy zdjecia,
gdzie Szymon byl karmiony tyzeczka
na kolanach w restauracji w Splicie,
spacerowal w chuscie u taty w Doli-
nie Chocholowskiej i byt na szczycie
Tatrzanskiej Lomnicy.

Z uplywem czasu sytuacja sie jed-
nak zmieniata. Nasze mlodsze dzieci
poszly do przedszkola i zlobka, za-
czely przynosi¢ choroby. Choroby,
ktére mialy u Szymka coraz ostrzej-
szy przebieg. Od 2015 r. proste
infekcje zaczely przebiega¢ z duzg
tlenozaleznoscia, koniecznoscig ho-
spitalizacji i tlenoterapii. Wtedy za-
wsze byliémy obok, spaliémy z nim
w szpitalu, bo potrzebowal czué
naszg obecno$¢. Zawsze najpdzniej
gasiliémy $wiatto i zawsze mieliémy
najwiecej  zabiegéw  zwigzanych
z rehabilitacja oddechowa. MieliSmy
wtedy troche szczescia. Przez dlugi
czas moglismy korzysta¢ z prywat-
nej opieki i szpitala w ramach abo-
namentoéw z naszych firm, w ktérych
pracowalismy.

To byly takie wyzwania, ktére do-
staliSmy od Zycia i z ktérymi musie-
liSmy sobie poradzi¢. To tez bardzo
nas rodzicéw wewnetrznie wzmoc-
nito. Mielismy duzo szczg$cia do lu-
dzi i lekarzy. Oczywiscie nie zawsze
diagnozy i ich leczenie byly trafne.
Dodatkowo szczegolnie trudne bylo
diagnozowanie Szymona, ktéry nie
komunikowal si¢ i to rodzice oce-
niali, co si¢ z nim dzialo, co moglo

k

Szymek podczas zabawy

bole¢, czy juz powinno sie zastoso-
waé antybiotyk. W wigkszo$ci tra-
fialiémy na lekarzy, ktérzy chcieli
pomdc, ktérzy bez kolejki na SOR
przyjmowali nas do diagnostyki
przedszpitalnej.

Tak, to teraz tak dobrze wyglada
z perspektywy czasu, ze sobie radzi-
lismy, ale to wymagato duzo naszego
wysitku, czasu, duzo nieprzespanych
nocy, ktére teraz z przyzwyczajenia
trudno nadrobié.

A wracajagc do stanu Szymka -
z uplywem czasu coraz stabsze byty
tez pluca. Na skutek ,niepelnego”
oddechu, Szymek czgéciej odcho-
dzil w drzemki. Musielismy podja¢
decyzje o zalozeniu PEG-a (gastro-
stomia do Zywienia), zeby uniknaé
niekontrolowanych zachtysnie¢
podczas karmienia (do 9 roku Zycia
byt karmiony doustnie). Dochodzily
tez inne problemy jak postepujace
zwichniecie stawdw biodrowych jako
efekt spastycznosci, infekcje ukladu
moczowego na skutek wady ukladu
moczowego, postepujaca skolioza
kregostupa, ktéra miala wplyw na
duzo mniejsze wymiary jednego
pluca oraz slabszy oddech i niepelng
wymiane gazowa. Probleméw i trosk
zwigzanych ze zdrowiem Szymka
systematycznie przybywalo, ale trak-
towaliémy opieke nad nim zadanio-
wo i realizowalismy ja etapami.

Dodatkowo jeszcze zmienialo sie
otoczenie. W 2015 r. straciliSmy
obydwoje prace i musieliémy do-
stosowal sie¢ do nowej sytuacji.

Kilka miesiecy przed $miercia
Szymka podjeli Panstwo decyzje
o podjeciu wspolpracy z Warszaw-
skim Hospicjum dla Dzieci.

Hospicjum pojawito sie¢ u nas zu-
pelnie przez przypadek, (bo nikt
z lekarzy wcze$niej nie podjat z nami
powaznej rozmowy na temat sta-
nu zdrowia Szymka, konkretnych
rokowan, probleméw i powiktan).
Szymek mial problemy z zebami
i umowiliémy si¢ na leczenie sto-
matologiczne w Poradni ,,Usmiech
Malucha”. Maz byl z nim wtedy na
zabiegu i to on wrécil z propozycja
wspolpracy z Hospicjum. Nie ro-
zumieli$my tego na poczatku, bo
wydawato nam sig¢, ze w hospicjum
sa tylko cigzko chore dzieci, a stan
Szymka wydawal nam si¢ stabilny.
Uwazali$my, ze $wietnie dajemy so-
bie wtedy rade, ale stan Szymka od
poczatku roku bardzo si¢ pogorszyl.

Dodatkowo przestat sie u nas spraw-
dza¢ standardowy system opieki
zdrowotnej. Pomimo prywatnego
dostgpu do lekarzy, to byly za kaz-
dym razem przypadkowe, ciagle
inne osoby, ktére specjalizowaly sie
w standardowym leczeniu dzieci,
ktére same odksztuszaja, wydmu-
chuja katar, kaszla. Szymek taki nie
byl. Pojawit si¢ u nas na stale kon-
centrator tlenu, wizyty w szpitalu,
czeste decyzje rodzicow co do lecze-
nia, ze wzgledu na brak wiedzy leka-
rzy o takich dzieciach i taSmowego
podejécia.

Nagle pojawia si¢ Hospicjum i sly-
sze od meza stowa z rozmowy z dr.
Tomaszem Danglem, ktére zapamie-
tam do konca zycia ,,Chcemy Wam
pomdc...". Dla nas to bylo ogromne
zaskoczenie.

Rozpoczeliscie wspolpracez WHD.
Tak. Na samym poczatku mieli$my
rozmowe z lekarzem. Zostaly nam
wyjasnione zasady paliatywnego
leczenia w domu pacjenta i zasaday
odstapienia od uporczywej terapii.
Rozmawialiémy tez o tym, Ze stan
Szymka jest bardzo zly i bedzie sie
pogarszal, bo pluca sa coraz stabsze
i nie majg szansy si¢ zregenerowac.
Okazalo sie, ze juz po powrocie z za-
biegu bedziemy potrzebowali pomo-
cy. U Szymka rozwinela sie infekeja,
ktora postawila nas na granicy zycia
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Szymek z rodzicami

i $mierci. To byla pierwsza tak trud-
na dla nas sytuacja, bo stracilismy
kontrole nad Szymkiem. Przy stan-
dardowym podejsciu opieki me-
dycznej dostaliby$my szpital i co
trzeci dzien zmiane antybiotykéw.
Hospicjum zas$, najpierw sprawdzito,
na co powinno si¢ leczy¢ Szymka
i zastosowalo asystor kaszlu. Pod-
czas tej infekcji zespdt hospicyjny
byl z nami codziennie. Maciej, dr
Katarzyna Marczyk, dr Iwona Bed-
narska, Robert, byli w zaleznosci od
»potrzeb” Szymka. Takiego wspar-
cia jeszcze nie mieliSmy. Szymek
potrzebowal wiecej wizyt, wiec oni
byli. W tym krytycznym dniu za-
dzwonilismy na numer dyzurny i za
godzine byl Maciej, ktory zrobit pet-
ng rehabilitacje oddechows. Ewaku-
owal wydzieline z ptuc, kontrolowat
sytuacje i byt z nami w tym okresie,
kiedy nam byto najtrudniej. Infekcja
z lutego pokazata, jakie sg jeszcze
przed nami wyzwania.

Szymek nauczyl nas twardego po-
dejscia do wyzwan, ale nawet tacy
twardziele potrzebowali wsparcia,
rozmowy, przygotowania na bar-
dzo trudng dla nas sytuacje w danej
chwili. Mogli$my wtedy zaufa¢ kon-
kretnym wspierajacym nas osobom,
bo czuliémy, ze opiekujg si¢ nami
Supermeni.

Czy spotkanie z WHD zmienilo
Panstwa mysélenie na temat lecze-
nia Szymka?

Hospicjum to profesjonalna pomoc
zogromng empatigisercem dlamate-
go pacjentairodzicéw. Dla nas osobi-
$cie to byla warto$ciowa lekcja zycia.

Zespot hospicyjny podszedt do
Szymka cato$ciowo, pokazal inng
droge leczenia trudnych infekcji jak
np. zapalenia oskrzeli i ptuc. Wcze-
$niej Szymek byl leczony objawowo
- ogoélnie, co powodowalo duze
ostabienie organizmu i problemy
towarzyszace (grzybica). Lekarze
z hospicjum za$, sprawdzali na po-
czatku przyczyne i eliminowali ja
miejscowo.

Dodatkowo dzieki Hospicjum mie-
lismy dostep do specjalistycznego
drogiego sprzetu: koncentratora
tlenu, asystora kaszlu, l6zka ula-
twiajacego rehabilitacje. Hospicjum
dostosowywalo wymagane wsparcie
do sytuacji tu i teraz, a nie tak jak
w standardowej opiece medycznej
z dostepem za kilka miesiecy.

Hospicjum to tez nie tylko pacjent,
ale czesto takze wsparcie calej ro-
dziny, réwniez wsparcie psycho-
logiczne. My, ,twardziele” tez tego
potrzebowalismy. Nie bylismy go-
towi na to, ze Szymek moze nas
zostawi¢. Diugo dorastali$my do za-
akceptowania faktu, ze stan Szymka
tak bardzo sie pogorszyl.

Czy obecnos$¢ Hospicjum pomogla
Panstwu w chwili odejscia Szymka?
To byl dla nas trudny czas. Szymek
umart nam na rekach, blisko wtulo-
ny w rodzicow. Wiemy teraz z per-
spektywy tamtego czasu, jak bardzo
delikatnie i subtelnie zostaliémy do
tego przygotowani przez Hospicjum.
WiedzieliSmy co si¢ wydarzy, co
mozemy zrobié, o jakie formalnosci
powinnismy zadba¢. To byta dla nas
do tej pory najtrudniejsza chwila

w zyciu i dzigki temu wsparciu mo-
glismy to $wiadomiej przezy¢ i poze-
gna¢ sie z naszym kochanym synem.
Pozwolito nam to przetrwa¢ kolejny
miesigc, kiedy musieliémy dostoso-
wac nasze zycie do wielkiej dla nas
straty oraz do ciszy, ktéra zostata po
Szymku po codziennych zadaniach
i zabiegach rehabilitacyjnych.

Nasza wspotpraca sie nie skonczyta.
Dostali$my zaproszenie do Grupy
Wsparcia dla Rodzicéw w Zalobie,
a nasza cérka do Dziecigcej Grupy
Wsparcia w Zalobie i dodatkowo
mamy nadzieje, ze bedziemy mogli
odda¢ to, co dostalismy od Ho-
spicjum w formie pomocy innym
potrzebujacym rodzicom. Chcemy
czerpaé z zycia Szymka to, co naj-
lepsze, zeby to, ze byl i Ze nas tyle
nauczyl, przerabia¢ na co$ dobre-
go. Tego uczymy tez nasze mlodsze
dzieci, pielegnujac w nich dobra pa-
mie¢ o Szymku.

Catemu zespolowi bardzo dzigku-
jemy za wsparcie. Jako Szymkowi
rodzice doceniamy to szczegdlnie,
poniewaz nigdy od nikogo nie otrzy-
maliSmy tak bliskiej pomocy.
Dzigkujemy takze, ze jestescie tak
zorganizowani i za to, ze tak profe-
sjonalnie pracujecie calym zespo-
tem.

Nasza rodzina najblizej wspdtpra-
cowala z Mackiem, dr. Kasig, dr.
Iwong, Robertem, Marcinem, ale
znaliSmy prawie wszystkie piele-
gniarki z zespolu hospicyjnego,
ktore przyjezdzaly do nas na wizyty
i nam pomagaly. Dziekujemy.

Pozdrawiamy,

Rodzice Szymka Szczepanskiego,

Magdalena i Waldek

Dzi¢kuje za rozmowe

Anna Karolak
P L |
1 I
: Szymon byt pod opieka |
i WHD 156 dni. :
e e e _7
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'Mam chore dziecko cz. 3

Dlugo zbieralem sie do napisania ostatniej czeséci z cyklu ,,Mam chore dziec-  ,podziwiamy”’, to najczestsze, wy-

ko”. Kiedy Redakcja ,,Hospicjum” zaproponowata mi napisanie kilku stow do
swojego kwartalnika, od razu powiedzialem, ze zgodze sie tylko pod warun-
kiem, ze bedzie to cykl - na co Redakcja zareagowala bardzo pozytywnie. Pla-
nowalem napisac cztery czesci, jednak wystarczy¢ musza trzy. Przynajmniej
na razie.

przekroczyt moje  wyobrazenia.
»JesteSmy z wami, ,trzymamy
kciuki’, ,modlimy sie za was” oraz

P l ajtrudniejsza do napisania byta
ostatnia cze$¢ - ta, ktérg wia-
$nie czytasz. Odzew po pierwszej

Kinga w szpitalu

razane w rozny sposob odpowiedzi.
Jednak po drugiej czesci — nastata
cisza. Zrozumialem to po jakims
czasie... Wigkszo$¢ ludzi myslata,
ze skoro zdecydowalem sie opowie-
dzie¢ nasza histori¢ i zrobilem to
»fadnie’, to pewnie skonczy sie do-
brze, a na koncu bedzie ,,zyli dlugo
i szczesliwie”. Dopiero w drugiej cze-
$ci, kiedy zaczatem opisywa¢ trudy
naszej egzystencji, czytelnicy zrozu-
mieli, ze tak nie bedzie i ich reakcja
byla zgota inna.

Spisanie tego, co przezylismy od
ostatniej czesci, kiedy byt maj 2017 r.
i Kinga miala 3-4 miesigce az do
chwili obecnej, byto najtrudniejsze.
Dlugo wahalem sig, jak to opisal,
poniewaz to co bylo w poprzednich
czedciach, jest sielanka wobec tego,
co dzialo sie pdzniej. Postanowitem
nie przytacza zbyt dokladnie pew-
nych bardzo traumatycznych prze-
zy¢, gdyz nawet na nas, a byliSmy
z Kinga i jej chorobg oraz wszystkimi
jej objawami caly czas - odcisnely
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duze pietno. Jednak nie to jest naj-
wazniejsze. Najwazniejsze jest to, ze-
bym napisat po prostu prawde - tak,
jak byto. Nie wiem jak bedzie. Zycie
dopisze kolejne czeéci, nawet jesli ja
juz nigdy nie spisze tego na papierze.

Warto podzielic sie .
naszq historig, bo uwa- -
©  zam, ze moze pomoc -
- Innym.

Tak naprawde, nie pisze tego po to,
zeby zebra¢ pochwaly albo czeka¢ na
czyjas$ reakcje. Nie pisze tez tego dla
siebie. Ja to przezytem i bedzie to ze
mng do konca zycia. Pisze w innym
celu. Pisze glownie dla rodzicow,
ktérzy stoja pod $ciang i podejmu-
ja decyzje, czy podotaja chorobie
dziecka, ktore sie¢ nie narodzito. Pisze
to dla rodzicow, ktérzy zyja z cho-
rym dzieckiem, zeby poczuli, ze kto$
inny przezywal dokladnie to samo.
Inna choroba, inni ludzie, ale ten
sam bagaz. Pisze¢ tez dla ,,zwyklych”
ludzi, zeby zastanowili si¢ nad swo-
im zyciem, czy naprawde jest takie

F lrr

Spacer na wiosne

ciezkie. Chcemy z Agata i Kinga da¢
$wiadectwo, jak wiele moze nauczy¢
cierpienie i przeciwnos$ci losu oraz
pokaza¢, ze mozna znie$¢ naprawde
duzo w obliczu najwazniejszego na
tym $wiecie zjawiska. Warto si¢ po-
$wieci¢, warto o nig walczy¢ i warto
jej szukaé... Milosci.

Wiara

Zycie rodzica ,szpitalnego” ma
swoje uroki. Przychodzisz, szukasz
swojego fotela. Czesto jest juz zajety
przez innego ,,szpitalnego” rodzica,
a juz na pewno jest zajety w week-
end. W tygodniu jest luzniej. Méwisz
»dzien dobry” wszystkim rodzicom,
ktérych znasz, wszystkim lekarzom,
pielegniarkom. Po kilku miesigcach
pobytu w szpitalu znasz wszystkich
i wszystko. Znasz procedury, masz
swoje nawyki i odnajdujesz sie
w nich jak ryba w wodzie.

Jest koniec maja 2017 r. i Kinia wazy
3 kg. Smiesznie byto, ze 3000 g wa-
ga pokazata praktycznie co do dnia,
kiedy Kinga skonczyla 3 miesigce.
Nasze zycie wyglada caly czas tak
samo. W tygodniu o 8 rano jade do
pracy, a Agata do szpitala. Po pracy

ORI . -
SRS

okoto 18 docieram do szpitala, zmie-
niam Agate, a ona jedzie do domu
odpoczaé. Myje i przebieram Kinge
sam, a przebierania jest bardzo duzo,
o czym za chwile. Wieczorem oko-
to 22-22.30 wyjezdzam do domu,
chee by¢ jak najdluzej, zeby Kinia
lezala jak najwiecej na moim ciele,
a nie w szpitalnym 16zku. Od maja
dojezdzam do szpitala motocyklem
- nie stoj¢ w korkach oraz troche
odpoczywam psychicznie, poniewaz
najbardziej na $wiecie (poza rodzi-
ng), kocham motocykle. Nie ma juz
w moim zyciu wy$cigéw, ktdre przez
ostatnie 5 lat zajmowaly wigkszos§¢
mojego czasu i sit.

Mitosc i odpowie- :
dzialnos¢ wymagajq :
- poswiecen, szczegol-
* nie w ekstremalnych
przypadkach, takich
jak ciezka choroba.

Nie mamy czasu dla siebie ani czasu
na odpoczynek. W weekendy albo




jezdzimy na zmiane, albo w wigk-
szo$ci jeste$my w szpitalu cale dnie
razem, by czu¢ si¢ i by¢ rodzing. By
czu¢ swojg bliskos¢, fizycznie, razem
w jednym miejscu. Wszystkie trudy
wynagradzaja nam godziny leniu-
chowania z Kingg, ktéra smacznie
i stodko $pi wtulona w nas, na wy-
godnych fotelach Instytutu Matki
i Dziecka. Dziesigtki, setki godzin...
Kto by to zliczyl?

A co u Kingi? Ciezko. Kinia bardzo
czesto jest zabierana na rdézne ba-
dania. Czesto jest kluta. Ma bardzo
cienkie zylki i bardzo trudno jest
wklu¢ sie, by zatozy¢ wenflon. Nie-
stety, zmiana wklucia jest bardzo
czesta, poniewaz Kinga wierci sie
i peka kolejna zylka albo wypada
wenflon. Wkiucia byly w raczki,
nozki, glowke. Trudno na to patrzed,
ale wiemy, ze lekarze i personel robi
co w ich mocy. Pewnego razu, kiedy
Kinia miata przetaczang krew, dotar-
to do mnie dosy¢ mocno, ze przeciez
ta krew nie bylaby jej podana, gdyby
kto$ jej najpierw nie oddat.

Plakalem. Widok Kini podlaczonej
do przerdznej aparatury byl bar-
dzo trudny. Plakalem tez nad sobg
samym, a konkretnie nad swoim
egoizmem. Jak ja mogltem wczesniej
o tym nie pomy$le¢? Przeciez jestem
zdrowy jak byk, moge oddawac
krew. Od tego czasu, a to juz prawie
pottora roku, oddaje krew regularnie
co 1-2 miesigce. Kinga mnie tego
nauczyla. W zyciu trzeba si¢ dzieli¢,
poniewaz nigdy nie wiemy, co na-
dejdzie dla nas pierwsze. Mozliwo$¢
podzielenia si¢ z kim§, czy tez ocze-
kiwanie, czy kto$ podzieli sie z nami,
kiedy bedziemy w potrzebie.

Najwigkszym problemem staly sie
najpierw silne ulewania, a potem
bardzo silne wymioty. Odkad Kinia
zaczela wiecej jes¢ i przyjmowal
wigksze porcje, wymioty nasilaly
sie. Bywaly dni, kiedy wymiotowata
tylko 1-2 razy dziennie, ale bywa-
ly i takie, ze bylo to razy ,dziesiat”
Nie musz¢ chyba wspomina¢, ze za
kazdym razem trzeba bylo Kinge
przebiera¢, a nierzadko tez my¢.
Kinia byta strasznie cwana. Lubila
by¢ przebierana - tak sobie to ttu-
maczyli$my i $miali$my sie. W szpi-
talnej szafce musiato by¢ na zapas

Kinga Przybylska

kilkana$cie $pioszkéw, skarpetek
oraz... koszulek dla mamy i taty. Ni-
gdy nie byto wiadomo, co wywinie
Kinga. Niestety, pomimo przerdz-
nych préb lekarzy, nie dalo sie po-
wstrzyma¢ wymiotow. Zageszczacze
do mleka, mniejsze porcje czesciej,
wieksze a rzadziej, leki, rozna pred-
kos¢ podawania pokarmu pompa
- nic nie dzialalo. Kinga caly czas
wymiotowata. Bylo to tym trudniej-
sze, ze nie miala zbyt silnego odru-
chu potykania, a wiec czesto trzeba
ja byto odsysa¢ cewnikiem z buzi,
a czasem i z noska. Bardzo tego nie
lubita. Nasilata sie nieche¢ do wkta-
dania czegokolwiek do buzi. W ten
sposob przez caly czas oddalalismy
sie od karmienia butelka.

Zaraz, zaraz - nie ma karmienia bu-
telkg? Przed chwila wspomniatem
o jakiejs pompie, o co chodzi? We
weczedniejszej czesci pisatem, ze Kin-
ga miala zalozong sond¢ do noska,
czyli bardzo dluga rureczke, ktéra od
dziurki w nosku idzie az do brzusz-
ka, a przez nig podajemy strzykawka
mleko. Najpierw splywalo ze strzy-
kawki sifa grawitacji, ale kiedy zacze-
ty si¢ wymioty, trzeba bylo zmieni¢
sposob podawania pokarmu na
pompe. Jest to urzadzenie, do ktorego
wklada sie strzykawke z mleczkiem,
ustawia sie¢ szybko$¢ podawania
i co kilkana$cie/ kilkadziesigt minut,

kiedy jedzenie w strzykawce sie
skonczy, trzeba ja wyjaé, wylaczy¢
pompe, napelni¢ strzykawke, wlozy¢
od nowa do pompy, pilnowac, zeby
nie zapowietrzyl sie dren i wlaczy¢
ponownie. Jaki dren, spytacie? To
taki kabelek, ktory faczyl strzykaw-
ke z sondg w nosku. Cata akcja trwa
od 30 minut, kiedy Kinga mniej wy-
miotowata do godziny, kiedy mleko
musialo by¢ podawane bardzo wol-
no. Podczas karmienia nie wolno jej
poruszy¢ ani si¢ z nig bawi¢, zeby
nie prowokowa¢ wymiotéw. Ciezka
sprawa, bo mimo wszystkich staran
i tak wymiotow jest duzo.

Czekaliémy jak na zbawienie na
termin przejecia Kingi przez szpi-
tal w Centrum Zdrowia Dziecka,
poniewaz tam byt Oddziat Gastro-
enterologii, na ktérym mogli nam
pomoc. Instytut wyczerpal swoje
mozliwosci. Co z resztg problemdéw?
Stato si¢ jasne, ze Kinia nie bedzie
rozwija¢ si¢ motorycznie, sensu-
alnie i umyslowo, a jezeli juz, to
w swoim tempie. Pewnych bodzcow
nie odbierala, na pewne reagowala
po swojemu. Mimo to godzinami
czytaliémy jej bajki, twdrczo$¢ Jana
Brzechwy znala na pamie¢. Bawili-
$my si¢ z nia, pokazywaliémy kon-
trasty, obrazki, zabawki. Nigdy nie
wiadomo, co zadziala i si¢ jej przyda.
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Najwazniejsze, ze
dawalismy jej mitosc
- w kazdej postaci,

w kazdej ilosci. Reszta
nie zalezata juz od nas.

Strach.  Bezsilno$¢.  Niepewno$é
jutra. Co bedzie dalej, co bedzie
z Kingg? Przebywaliémy na Oddzia-
le Intensywnej Terapii Noworodka.
Nie tylko nasza historia byla tam
trudna. Kazda rodzina zmagala si¢
z jakimi$ przeciwnosciami. Niekto-
re dzieci mialy kompletnie inne, ale
nie mniej albo i bardziej uporczywe
choroby. Pewnego wieczoru przed
wyjsciem do domu, w pokoju ,,izo-
lacyjnym” zmarto dziecigtko, ktére
zylo tylko kilka dni. Pamietam placz
matki, nigdy tego nie zapomne. To
doswiadczenie sprawito, ze kazdy
kolejny dzien z Kinig traktowa-
tem jak dar od losu. Niewazne, ze
jest chora, ze jest ciezko. Nie jest
az tak zle, skoro mamy siebie. To,

\

Kinga z tatusiem w domu

co trzymalo nas razem, to przede
wszystkim wiara oraz prze$wiadcze-
nie, ze los do$wiadcza nas w jakims
celu i to wszystko jest potrzebne.
Czy istnieje Bég? Czy chce, zeby
czlowiek cierpial? Czy chce, ze-
by dzieci cierpialy? Nie wiem, nie
odpowiem na to pytanie. Mimo to
przez caly czas wierzyli$my, ze skoro
spotkaly nas te problemy, to znak, ze
jeste$my w stanie im podofa¢ i i§¢
dalej przez zycie. WierzyliSmy, ze
kazdy dany nam wspdlnie dzien jest
wazny. Wierzyliémy, ze mimo braku
sit, znajdziemy ich rezerwy i zrobimy
co sie da, zeby pomodc naszej corce.
Przede wszystkim wierzyliSmy w na-
szg rodzine, w site mito$ci, w ogrom-
ng moc poswiecenia si¢ drugiemu
cztowiekowi. Wierzylismy, ze mimo
swojej bezsilnosci wobec choroby
Kingi, mamy bardzo duzy wplyw
na to, by czula sie kochana i akcep-
towana taka, jaka jest, by czula sie
potrzebna na tym $wiecie.

ZrozumieliSmy, ze szczg$cie nie
jest stanem, ktéry mozna zdoby¢,
ale jest czyms§, czego trzeba sie na-
uczy¢. Szczescie moze by¢ w kazdym
momencie, w kazdej chwili zycia,

jezeli tylko nauczysz si¢ doceniac to,
co masz i czym obdarzyt ciebie los
mimo tego, ze moglby$ mie¢ o wiele
wiecej i ze wiele ci zabrano. Jezeli nie
masz na to wplywu i nauczysz go-
dzi¢ sie z tym co masz i akceptowac
to co jest, poczujesz si¢ o wiele le-
piej. Pamietam nasz pierwszy spacer
i jeden z niewielu momentdw, kiedy
byliémy z Kingg poza szpitalem - 15
czerwca 2017 r. Lekarze pozwolili
nam wyj$¢ na chwile pospacerowal.
Bardzo doceniliémy z Agatg te 30
minut z cérkg w wézku, na spacerze
w parku wokét szpitala. Kiedy wro-
ciliSmy do domu, plakaliémy przez
pot nocy. Ze szczedcia. Czy czlowiek,
ktory nie przezyt tego co my i chodzi
z dzieckiem na spacer codziennie,
potrafilby doceni¢ takie chwile? Ja
na pewno bym tak tego nie widzial,
gdyby nie to, co przezylimy.

Zblizajg si¢ wakacje. W poniedziatek
26 czerwca wychodzimy z Instytutu
Matki i Dziecka - karetka ma prze-
wiez¢ Kinge do Centrum Zdrowia
Dziecka. Czekamy z utesknieniem
na ten dzien, bo wierzymy, ze w CZD
pomoga Kindze, wymioty si¢ skon-
cz3, a nasze dziecko mimo swojej
choroby i ulomnosci, bedzie mogto
z nami w miare normalnie, ale juz
w domu - zy¢. Jednak zanim wyj-
dziemy, znowu mocny kopniak.

Tydzien przed wyjsciem, w sobo-
te — Agata byta z Kingg w szpitalu,
a ja w domu sprzatalem mieszkanie.
Wtasénie konczytem i mialem wsia-
da¢ na motocykl i jecha¢ do moich
dziewczyn, kiedy dzwoni zrozpaczo-
na Agata: ,,Pawel, Kinga przestala
oddychaé, byta cala sina. Jestem
przerazona. Juz si¢ ocucila, ale szyb-
ko przyjezdzaj”! Natychmiast poje-
chatem do nich. Zdarzylo si¢ to kilka
razy. Kinia przestawata oddycha¢ na
dtuzszy czas i robila si¢ sina. Bylismy
przerazeni, wieczorem bali$my si¢ ja
zostawi¢ na noc, mimo ze jest pod-
taczona calg noc do aparatury mie-
rzacej tetno i saturacje — strach jest
ogromny. Obiecano nam, Zze w po-
niedzialek zrobiag Kindze rezonans,



zeby sprawdzi¢, co dzieje sie w gtow-
ce. Od dawna wiedzieliSmy, ze dzie-
je sie co$ zlego, nie wiadomo byto
jednak, jak bardzo. W poniedziatek
zdarzaly sie ,bezdechy” We wtorek
byl rezonans.

Poprzednie badanie bylo w okresie
ciazy i wtedy dowiedzielimy sie, ze
nie jest dobrze. Teraz nadeszly nowe
wiesci. Jest Zle. Bardzo zle. Kinga ma
uszkodzong gtoéwke, przede wszyst-
kim pien mozgu, ktéry odpowia-
da m.in. za oddychanie. Neurolog
sklada nam ,,szczere wyrazy wspot-
czucia’. Wtedy tak naprawde nie wie-
dzielismy doktadnie, co to wszystko
znaczy. Trudno. Musimy sie z tym
pogodzi¢. Najgorsze, pomimo prze-
razajacych bezdechéw, s3 dalej
wymioty. 24 czerwca, w dniu kiedy
skonczyla 4 miesigce — Kinga wazy-
fa 4 kg. W poniedzialek 26 czerwca
wychodzimy z oddziatu, ktory byt
dla nas domem przez wiele mie-
siecy. Dzigkujemy wszystkim z In-
stytutu — lekarzom, pielegniarkom,
innym rodzicom. Przeprowadzamy
sie na inny oddziat do innego szpi-
tala. Wyruszamy w kolejng podrdz.

Nadzieja

Pierwsza wizyta w Centrum Zdro-
wia Dziecka na Oddziale Gastroen-
terologii jest ogromnym szokiem.
Instytut w poréwnaniu do CZD byl
jak luksusowy hotel. Tutaj mamy
co najwyzej motel pracowniczy.
Ogromna ilo§¢ pacjentow, wielki
wrecz oddzial, zupelnie inne warun-
ki. Nie chce dyskredytowa¢ CZD,
jednak liczba leczonych dzieci oraz
zupelnie inne $rodowisko sprawily,
ze byliSmy w ogromnym szoku. Tu-
taj nie ma otwartych pokoi, sa za-
mbkniete sale. W kazdej z nich przez
cala dobe przebywa kilkoro dzieci
z rodzicami.

: Po prostu trzeba
to przetrwac.

Wspolnie z Agatg po raz pierwszy od
czasu, kiedy po 3 tygodniach od uro-
dzenia Kingi przez tydzien bylismy
w domu (zanim znowu wrécilismy
do Instytutu), bedziemy z Kinga na
noc w szpitalu. Na naszg ogromng

Pierwszy spacer przy Instytucie Matki i Dziecka

prosbe, lekarz dyzurny zgodzil sie,
aby$my pierwsze noce spali z Kin-
ga obydwoje. Karmienie Kingi za
pomoca pompy odbywa sie¢ gtéwnie
noca, poniewaz wtedy $pi i praktycz-
nie nie wymiotuje. W dzien jest duzo
trudniej. Poza tym w CZD mieli inne
pompy, inne strzykawki. Musieliémy
nauczy¢ sie prawie wszystko robié
sami, poniewaz tutaj pielegniarki
owszem, pomoga czy naucza, ale na
jedna pielegniarke przypada kilka-
nadcioro dzieci, a wiec jest kolejka
i hierarchia ,,chordb”.

Kindze zrobiono serie badan,
stwierdzono, ze ma silny refluks
zolagdkowo-przelykowy i umoéwio-
no nas na operacje przeltyku (aby
zapobiec wymiotom) oraz zalozenia
PEG-a (rureczki bezpo$rednio do
zoladka, inaczej gastrostomii), ale
dopiero na listopad... a mamy czer-
wiec! Kinga miata troche podrosnac,
bo stwierdzono, ze jest za malutka
na operacje. W sobote, po 6 dniach
pobytu, wypisano nas do domu. Ro-
dzi sie tylko jeden problem. Jak juz
wspominalem we wcze$niejszej czg-
$ci, Kingg i naszg rodzing mialo sie
zaja¢ Hospicjum z Agatowej w War-
szawie, by pomdc w pierwszych
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tygodniach i miesiacach w domu,
wyposazy¢ nas w pompy do karmie-
nia Kingi, strzykawki, dreny, ssak
do odsysania, wszystkie leki oraz -
przede wszystkim - zapewni¢ nam
pomoc mentalng i wsparcie mery-
toryczne, ktorego tak bardzo potrze-
bowalismy.

Centrum Zdrowia Dziecka wie-
dzialo od lekarzy z Instytutu Matki
i Dziecka, ze Hospicjum chce sie na-
mi zajaé. CZD powinno wiedzie¢, ze
Hospicjum przyjmuje pacjentdéw tyl-
ko w tygodniu. Centrum definityw-
nie powinno wiedzie¢, ze dziecko
z defektami genetycznymi, wymiotu-
jace i ktéremu zdarzaly si¢ bezdechy,
powinno sie wypisa¢ do domu tylko
po bezposérednim ustaleniu z Hospi-
cjum terminu wypisu i ,przyjecia’
dziecka przez lekarza i pielegniarke
WHD. C6z, widocznie co$ tam nie
zagralo, tak jak powinno. W pigtek
powiedziano nam, ze w sobote mo-
zemy wyj$¢. Z jednej strony bylismy
szczesliwi! Wreszcie w domu! Z dru-
giej, przerazeni i nieprzygotowani.
Dobrze, ze w piatek zaprzyjaznione
pielegniarki z Instytutu pozyczyly
nam pompe do karmienia Kingi
i ssak, do czasu az zajmie si¢ nami
WHD. Bez tego wyjscie do domu nie
byloby mozliwe.

Sobota, 1 lipca - opuszczamy CZD
i jedziemy do domu. Wreszcie!
Wreszcie w domu, w swoim 16zku,
a Kinga w 16zeczku. Koniec szpi-
tali. Agata miala tego dnia urodzi-
ny, a Kinia miala by¢ najlepszym
prezentem. Kiedy dojechalismy do
domu, rado$ci nie bylo konca. Za-
instalowaliémy wszystkie sprzety
i poszliémy spaé. W nocy karmili-
$my Kinge pompa na zmiane. Rano,
szczeSliwi po pierwszej przespanej
nocy, lezymy razem w tézku - cie-
szymy si¢, $miejemy i przytulamy.
Nagle Agata zwraca mi uwage, Ze
Kinga nie oddycha. Zaczela sinie¢
i widzimy ze cale cialo si¢ napina.
Agata juz to przezyla, ja wczesniej
nie - jestem w szoku. Mamy sekun-
dy, zeby ja ocuci¢. Klepiemy w plec-
ki, méwimy, krzyczymy, nic - Kinga
jest sina. Wlaczamy ssak i probujemy
wsadzi¢ cewnik do buzi, aby ocuci¢
Kinge - jest to jednoczesnie pierw-
szy raz, kiedy sami uzywamy ssaka.

Weczesniej w szpitalu robity to za nas
pielegniarki. Jakim$ cudem udato
sie. Po dtuzszej chwili Kinga zacze-
fa znowu oddychad. Jestem w tak
ogromnej traumie i przezylem taki
szok, ze nie wiem co zrobic. Jeste$my
przerazeni. Nasze dziecko prawie
nam zmarlo drugiego dnia w domu.

Natychmiast pakujemy Kinge do
samochodu i jedziemy tam, gdzie
wiemy, ze powinni nas przyja¢ - do
Instytutu Matki i Dziecka. Niestety,
nie cheg przyja¢ Kingi na Oddziat
Intensywnej Terapii Noworodka,
gdyz po pierwsze, jest za duza, a po
drugie, twierdza ze wszystko zro-
biono. Szok. Kiedy zagrozitem ze
zadzwoni¢ do telewizji, jezeli nam
nie pomogg, Kindze zaczelo spadaé
tetno i saturacja. Przyjeli nas, nie
mieli wyjscia. To byla niedziela 2
lipca 2017 r. Wrécilismy do punktu
wyjscia. Do Instytutu.

Nasze dziecko ma
4,5 miesiqgca, a dla nas
zaczeta sie zatoba.

Wtedy zaczal sie nasz dramat.
W niedziele Kinga miata jeszcze kil-
ka atakow, w poniedziatek réwniez,
we wtorek tez. Sroda to apogeum.
Ataki byly nawet podczas snu. Bylo
jasne, Ze stan neurologiczny Kingi
drastycznie pogorszyt sie. Mozliwe,
ze z ktérego$ z bezdechow juz sie
nie ocknie. PlakaliSmy przez caly
czas. Byliémy zalamani, zdruzgotani.
Bezradni. Lekarze twierdzili, Ze nie
moga pomdc, bo moézgu nie da sie

wyleczy¢.

Do szpitala przyjechala pielegniarka
i psycholog z Hospicjum. Wyttuma-
czyli nam, ze Kinga jest $miertelnie
chora i im szybciej bedziemy w do-
mu, tym lepiej. Pytali, czy chcemy,
zeby nasze dziecko meczylo sie
w szpitalu, czy bylo w domu. Spy-
tali, czy wolimy zeby Kinga umarfa
w szpitalu, czy z nami, w domu. Byt
to dla nas ogromny szok. Uwazatem,
ze to jaki$ sen i ze zaraz sie obudzi-
my. Niestety... Bylo coraz gorzej.
W $rode ustaliliémy z Hospicjum, ze

zajma sie nami natychmiast po wyj-
$ciu z Instytutu i ze wspdlnie ustali-
my termin. Wiedzieli$émy, ze zostaly
nam dni, moze tygodnie. W $rode
Kinga byla bardzo staba. Ataki zda-
rzaly si¢ nawet jeden po drugim,
dodatkowo potrzebowala przez caly
czas tlenu. Nasza rodzina przyje-
chata si¢ pozegnaé. Wszyscy pla-
kali nad naszym matym aniotkiem.
Kinga zostala ochrzczona ,,z wody”
w szpitalu. Ciezko opisaé, co wtedy
przezywali$my. Tak naprawdeg, kazda
chwila mogta by$ ostatnia. W cza-
sie ataku klepaliémy ja, pielegniarki
probowaly pobudzi¢ Kinie ssakiem
i podawany byt tlen. Kinga nie byla
ani razu reanimowana.

W czwartek rano zdarzyl si¢ cud.
Eksperymentalnie =~ podano  lek
neurologiczny na padaczke i ataki
ustgpily. Powiedziano nam, Ze to
moze by¢ chwilowe i ze jej mozg jest
bardzo, bardzo chory i nic tego nie
zmieni. Mimo to, czuliémy sie jak-
by$my wygrali los na loterii. Nawet,
jezeli wygrana byt tylko kawatek zy-
cia z Kingg, warto walczy¢, jezeli nie
powoduje to jej meczenia i dodatko-
wego cierpienia. Stan Kingi poprawit
sie na tyle, ze nie potrzebowala juz
tlenu, zaczeta sobie nawet glo$no
»gugal” i po swojemu gadaé. To byt
rollercoaster. Minal tydzien w Insty-
tucie, karetka zawozi nas do domu -
tam czeka juz zesp6t Hospicjum.

W domu czeka nadzie-
ja, ze jeszcze mamy
troche czasu dla siebie,
ze leki na jakis czas
pomogq i damy rade
w domu razem zyc.

Ataki ustaly na jaki§ czas. Kinga
dostawata lek na uspokojenie i wyci-
szenie neurologicznych probleméw.
Prawie codziennie byli u nas pra-
cownicy Hospicjum, gtéwnie piele-
gniarki, ale tez co kilka dni lekarz,
ksigdz ,prawie psycholog” Dariusz,
psycholodzy, rehabilitanci. Tygodnie
w domu mijaly, zaczalem znowu



pracowa¢. Pojawily sie wolontariusz-
ki, ktére bezinteresownie poswiecaja
swoj cenny czas, zeby pomoc. Zaczeli-
$my ,,normalnie’, czyli w domu - zy¢.
Nienormalnie, poniewaz nasza cérka
wymaga opieki 24 godziny na dobe.

Karmienie trwa cala dobe, odbywa
sie gtéwnie noca. Kilka godzin snu
w nocy? To luksus, na ktdry coraz
mniej nas staé. Zaczelismy wy-
chodzi¢ na krotkie spacery wokot
bloku, jednak kiedy Kinga zaczyna
wymiotowaé (a zdarza si¢ to nawet
2-3 godziny po jedzeniu), lepiej by¢
w domu i mie¢ ssak pod reka, ponie-
waz moze si¢ udusi¢. Nie ma mowy
o wyjazdach do rodziny, znajomych
czy tez turystycznie - jesteSmy uwie-
zieni w domu. Ale dobrze nam z tym,
mamy siebie. Nawet, jezeli do konica
zycia mamy by¢ tylko w domu - to
i tak jestesmy szczesliwi.

Na poczatku Kinge calg dobe podla-
czamy do czujnika tetna i saturacji.
W razie napadu bezdechu czujnik
piszczy i ostrzega, ze przestata oddy-
cha¢ - wtedy staramy sie ja ratowac.
Hospicjum namawia nas do zaak-
ceptowania faktu, ze Kinga jest nie-
uleczalnie chora. Musimy pogodzi¢

Wspdlne lezakowanie

sie z tym, ze mimo czujnikéw i mi-
mo naszej pomocy, ktorys atak mo-
ze by¢ tak silny, ze nic nie pomoze.
Wspoélnie z WHD ustaliliémy i jeste-
$my zgodni, Ze nie bedziemy reani-
mowa¢ Kingi, jezeli przestanie bi¢
serduszko. Wiemy, ze jej glowka jest
nieuleczalnie chora i ze nie da sie jej
wyleczy¢.

Pogodzili$my sie z tym, Ze nasza cor-
ka jest wyjatkowa, a jej wyjatkowosé
polega tez na tym, Ze musimy sie cie-
szy¢ kazda chwilg razem, bo nigdy
nie wiemy, ktéra chwila bedzie tg
ostatnig. Mimo to, nie decydujemy
sie na odlaczanie czujnika i chcemy
mie¢ w domu ,,maly szpital” - a wiec
cala dobe co$ pika i mruga. Czy zyje-
my w strachu? Po czesci tak, w kaz-
dej chwili dziecko moze odejs¢. Czy
da sie do tego przyzwyczai¢? Tak.
Czy mozna si¢ z tym pogodzi¢? Za-
lezy od podejécia — owszem, mozna
z Kingg jezdzi¢ ciagle po kolejnych
szpitalach ilekarzach. Ale po co? Tak
wielu dobrych lekarzy jest zgodnych
w swojej diagnozie, ze medycyna
nie uleczy pnia mézgu. Co innego
nam pozostaje, niz zy¢ w spokoju
w domu z miloscig i nadzieja, ze do-
brze wykorzystamy dany nam czas?

Mimo ogromnych
trudnosci,
jestesmy
szczesliwi.

Mijaja tygodnie, z czasem miesia-
ce. Chodzimy na kréciutkie spa-
cery. Codziennie myjemy Kinge
»W pianie” i uwielbiamy te kapiele.
Spiewamy, czytamy bajki. Ja ucze
sie rehabilitowaé i masowaé Kinie.
Powoli ¢wiczymy z nig unoszenie
glowki, pomagaja nam rehabilitanci
z Hospicjum. Codziennie robimy in-
halacje, bo Kinia miewa duszno$ci.
Kiedy stan neurologiczny sie pogar-
sza, lekarze z Hospicjum staraja sie
ustawi¢ leki tak, by wyciszy¢ nasza
corke.

Minat lipiec, sierpien, mija wrzesien,
a my zyjemy. Razem, mimo trud-
nosci, bolu i cierpienia. Najgorsze
jest odsysanie z buzi po wymiotach.
Waga Kingi znowu stoi w miejscu na
5-5,2 kg, a nasza cérka ma juz 7 mie-
siecy. Z czasem wymioty nasilily sie
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tak bardzo, ze Kinga wymiotuje na-
wet wodg i lekami. Co zrobi¢, jak jej
pomoéc? Operacja przelyku w CZD
dopiero w listopadzie! Z pomoca
Agnieszki, pielegniarki WHD pa-
kujemy torby i jedziemy do CZD.
Muszg nas przyjac i zoperowac Kinie
wczesniej, mimo braku termindw.
Jestesmy pewni, ze kiedy zobacza,
jak bardzo nasza cérka wymiotuje
i jaka jest staba, pomogg nam i zgo-
dzg sie na przyspieszenie zabiegu.

Mitosc

Wrzesien 2017 r. Znowu jesteSmy
w CZD. Lekarze widzac, w jak ciez-
kim stanie jest Kinga, zgadzaja sie
przyja¢ nas na oddzial, mimo braku
miejsc i terminéw. Kinga natych-
miast dostaje kroplowke, jest wy-
czerpana. Termin operacji za kilka
dni. Jeste$my szczesliwi, ze wreszcie
Kinga pozbedzie si¢ sondy, bo jest
mistrzynia w wyjmowaniu sobie
jej z noska. Tak sprawnie podwa-
za paluszkiem przymocowana na
plasterek sonde, ze malutka szpar-
ka miedzy noskiem a policzkiem
i plastrem jest dla niej wystarczajaco
duza, aby szybciutko wyja¢ sonde.
Z tego powodu, odkad skonczyla 3
miesigce, jeszcze w Instytucie musia-
ta mie¢ na raczkach rekawiczki i mu-
siata by¢ bardzo mocno pilnowana.
Co sie dzieje, kiedy wyjmie sonde?
Trzeba wlozy¢ kolejna, nowa. Nie
jest to mile i przyjemne ani dla nas
ani dla Kingi. Ja nigdy nie nauczy-
tem sie zaklada¢ sondy. Agata robita
to perfekcyjnie, jednak im Kinia byta
wieksza i silniejsza, tym stawalo sie
to trudniejsze.

Sama operacja ma na celu poprawi¢
funkcje dolnego zwieracza przetyku,
tak aby Kinga nie mogta juz wymio-
towa¢. Drugim zabiegiem, podczas
tej operacji, jest zalozenie gastro-
stomii, czyli zrobienie w powlokach
brzusznych matego otworku, przez
ktéry wkladany jest do zoladka
specjalny zestaw, do ktérego mozna
podlaczy¢ strzykawke i podawac je-
dzenie oraz leki i wode. Bali$my sie
tego strasznie — jak obstugiwa¢ nowe
urzadzenie, czy Kinga je zaakceptu-
je, jak bedziemy my¢ Kinge, kiedy
z brzuszka wystaje jej wezyk. Nie-
stety, nie mamy wyjécia — od zawsze

wiedzielismy, ze Kinia moze mie¢
przerdzne problemy, a najwigkszymi
(oprécz bezdechéw), sg karmienie
i wymioty.

W dniu operacji zrobiliémy sobie
wspolne zdjecie. Kinga pojechata
na blok operacyjny. Wiedzieliémy,
ze operacja ma trwaé 3 godziny.
Czekamy. Mijaja 3 godziny, dalej
czekamy. Czas ciggnie sie strasznie,
wielu rodzicow juz dostaje infor-
macje o skonczonych operacjach,
jednak my musimy czeka¢. Mijaja 4
godziny, jeste$Smy ogromnie zestre-
sowani kiedy przychodzi nasza pani
doktor chirurg. Stuchamy i nie do
korca rozumiemy, co do nas méwi:

»Stuchajcie, juz po operacji. Kinga
$pi, przeltyk podwigzany, gastrosto-
mia zalozona. Jednak przed operacja
nie moglismy zaintubowaé Kingi
tzn. wlozy¢ jej rurki intubacyjnej do
tchawicy. Kinga przez swoje wady
genetyczne ma cofniety szczeke i by-
fo bardzo trudno - jakim$§ cudem
sie udalo, jednak byla przez dtuzszy
czas niedotleniona. Nie wiemy, ile
czasu bedzie musiala teraz spa¢, zeby
doj$¢ do siebie. Musimy obserwowaé
tchawice i rure intubacyjna, czy nie
robi si¢ obrzgk. Czekajcie na dalsze
wiedci”

Kinga zostala przewieziona na Od-
dzial Intensywnej Terapii. Sterylny,
zamkniety, $cisty nadzoér juz nie
nad zdrowiem, ale bezposrednio
nad Zyciem pacjentéw. Tylko je-
den rodzic moze by¢ przy dziecku,
na jednej sali jest kilkoro dzieci,
wszystkie po operacjach, wszystkie
z bezposrednim ryzykiem zagroze-
nia zycia. To, co tam przezylismy, to
prawdziwy koszmar. Kinga uspiona,
biedna, bezbronna. Kilkanascie kabli
podpietych do jej cialka. Rurka in-
tubacyjna w buzi, oddycha za nig re-
spirator. Siusianie przez cewnik, leki
i kroplowka przez zyle na szyi. Przy-
pominajg nam si¢ poprzednie wkiu-
cia, kiedy Kinga strasznie plakata
w gabinecie zabiegowym. Cieszymy
sie, bo juz jest po operacji, jednak
dalej sytuacja jest bardzo ciezka. Po
kilku dniach okazuje sie, ze w tcha-
wicy wokél rury intubacyjnej zrobit
sie obrzek i nie mozna rozbudzaé
Kingi i wyja¢ rurki, gdyz jest ryzyko,
ze tchawica sie ,zamknie”, a Kinga

sie udusi. Pozostaje dalej czekal.
Plus jest taki, ze kiedy zmniejszaja
Kindze ilos¢ leku usypiajacego, po-
woli zaczyna sama ,doklada¢” wia-
sne oddechy. Mijaja dni. Pewnego
dnia o rozmowe prosi nas ordynator
oddziatu...

Czy ten bdl i cierpienie
kiedys sie skoriczq?

,»Prosze Panstwa, wasza corka nie
moze zosta¢ rozintubowana - istnie-
je jednak ryzyko uduszenia. Propo-
nujemy wykona¢ kolejng operacje,
aby wytoni¢ tracheostomie czyli zro-
bi¢ dziurke w tchawicy i zalozy¢ rur-
ke tracheostomijng bezposrednio do
tchawicy. Pomoze nam to obudzi¢
Kinge, pomoze to jej oddychac i po-
moze, gdyby wrdcily bezdechy. Be-
dzie wam latwiej ja ocucié. Niestety,
jest to zrobione ponizej strun gloso-
wych, a wiec wasza cdrka straci glos.
W obliczu zaistniatych okolicznosci,
jest to jedyne mozliwe wyjscie”.

Placzemy. Jak to, nie bedziemy sty-
sze¢ gugania naszej coreczki? Nie
bedziemy stysze¢, jak w swoim wla-
snym dialekcie porozumiewa sie
ze $wiatem? Caly czas co$ tracimy,
nasza wola walki jest wystawiana
na kolejne préby. Zycie doswiadcza
nas naprawde mocno, mimo to — go-
dzimy sie z tym. Najwazniejsze jest
zycie Kingi, nawet kosztem jej gtosu.
Na razie ratujmy j3, na opfakiwanie
jeszcze przyjdzie czas. Druga opera-
cja przebiega szybko i sprawnie. Po
kilku dniach Kinga zostaje powoli
wybudzana.

Do tej pory najciezsze, co przezyli-
$my w zyciu to niemoc, kiedy nasza
corka lezy nieprzytomna na 16zku
pooperacyjnym, nie ma z nig kon-
taktu, a jedyne co mozemy zrobi¢,
to wzigd ja za raczke, powiedziec¢ jak
bardzo jg kochamy i si¢ modli¢. Po
wybudzeniu, na 2 tygodnie zostaje-
my jeszcze na Oddziale Chirurgii,
a potem Gastroenterologii.

Swietny neurologopeda - pani Ewa,
ktéra poznaliSmy jeszcze podczas
pierwszej wizyty w CZD, mocno



pracuje nad tym, by Kinga otwierala
i rozluzniata buzie. W CZD uczg nas
obstugiwaé nowe ,,bajery” - uczymy
sie obstugiwa¢ PEG-a i podawac
przez niego jedzenie. Najwiekszg
trudnoscig jest rurka tracheosto-
mijna w tchawicy na szyi. Na rurce
caly czas musi by¢ filtr, tlen w razie
potrzeby podawany jest juz do rur-
ki, nie do buzi. Dodatkowo co jaki$
czas trzeba odsysaé §line z rurki,
poniewaz Kinga nie umie potykac
nadmiaru $liny. Dramat, horror. Ale
co mozemy zrobi¢? Nauczymy sie te-
go. Damy rade. Pazdziernik 2017 r.,
wychodzimy do domu.

Znowu wkracza Hospicjum, pomaga
nam. Teraz mycie i pielegnacja Kini
staje si¢ naprawde wyzwaniem. Co-
dziennie, dopdki rany sie nie zagoja,
trzeba zmienia¢ opatrunki. Dodat-
kowo przy trachestomii, wokot szyi
znajduje sie opaska, ktdrg trzeba co-
dziennie zmienia¢. Nie musze chyba
wspomina¢, ze Kinga tego nie zaak-
ceptowala i nienawidzi. Na poczatku
do zmiany opaski potrzebne byly
3 osoby. Z czasem uczymy sie robi¢
to we dwoje. Wracam do masowania
Kingi. Pielegnacja i rehabilitacja jest
taka, by dodatkowo jej nie obcigzac.
Codziennie robimy inhalacje juz bez-
posrednio do rurki. Co najwazniej-
sze, Kinga zaczeta rosnaé! Podczas
pobytu w CZD schudla pét kilogra-
ma, co przy jej wadze 5,5 kg stanowi-
to bardzo duzo. Po operacji byto juz
tylko lepiej - Kinga rosta, dostawata
jedzonko bezposrednio do brzuszka,
a wymioty wreszcie sie skonczyly.

W paZdzierniku cata
rodzina przyjechata na
impreze - Kinga miata
chrzciny.

Oczywiscie nie w kosciele, ale
w domu. Ksigdz Dariusz, kapelan
z Hospicjum, jest niezastgpiony. Po-
za samymi ,,oficjalnymi” chrzcinami,
nasze mieszkanie stato sie miejscem
»pielgrzymek”. Kinga bardzo mocno
scalita rodzine. Bylo to widoczne po
operacjach, kiedy nasza cérka byta
jeszcze bardziej bezbronna, a my

Kinga oglada wyscigi w TV

z Agata mieliSmy znacznie wigcej
obowiazkéw. Rodzina przyjezdzata
do nas nie tylko z okolic Warszawy,
ale nawet z Koszalina oraz z Irlandii.
To byl moment, kiedy utwierdzi-
lismy sie w tym, kto naprawde jest
naszymi przyjaciétmi. Jedyng moz-
liwoscig podtrzymywania przyjazni
bylo odwiedzanie nas w domu, po-
niewaz Agata, Kinga i ja spedzalismy
tam prawie catg dobe. Wychodzitem
tylko do pracy, a Agata wieczorami
na zakupy. Mimo to, naprawde wiele
os6b znajdowalo czas, aby nas od-
wiedzac.

A my? Bardzo wiele juz za nami.
Zaadaptowaliémy sie powoli do
wszystkich ,,gadzetéw” Kingi. Mimo
to, zycie jest naprawde ciezkie. Od-
sysanie wydzieliny z rurki jest prak-
tycznie przez calg dobe, im bardziej
Kinga si¢ denerwuje tym wydzieliny
jest wiecej. Myjemy Kinie ,w pianie”
tylko we dwoje. Zmiana opaski od
tracheostomii jest ponad moje sily.
Robi to Agata obiema rekami, a ja
trzymam Kinge i asekuruje. Mimo
trudnosci, cztowiek dostosuje si¢ do
wszystkiego. Czego nie robi si¢ z mi-
to$ci? Jakas sita doprowadzita nas az
tutaj, pogodziliSmy si¢ jeszcze bar-
dziej z tym, ze Kinga jest chora nie-
uleczalnie. Przestaliémy juz uzywaé
czujnikéw tetna i saturacji. Tylko
W nocy uzywamy monitora odde-
chu - Kinga $pi w swoim tdzeczku
na specjalnej plytce. W dzien kto$
zawsze z nig jest, ale nie uzywamy

czujnikéw. Staramy sie zy¢ normal-
nie na tyle, na ile jest to mozliwe.

W listopadzie 2017 r. wrécily bezde-
chy. Agata byla wtedy sama w domu.
Wyszta do kuchni przygotowa¢ so-
bie jedzenie. Kiedy wrécila, zastala
Kinge sing i nieoddychajaca. Na
szczescie udalo sie jej ocuci¢ Kinge.
Zycie przypomnialo nam o swojej
kruchosci, a Kinga przypomniata,
ze czas dany nam razem jest limito-
wany przez nasilajace sie objawy jej
choroby. Placz, zal, smutek. Po kilku
dniach ataki ustaly. Lekarze Hospi-
cjum wigczali przez caly czas nowe
leki. Niektére pomagaly, inne szko-
dzily - wszystko metodg préb i ble-
déw. Zadne dziecko na $wiecie nie
ma takiego polaczenia choréb gene-
tycznych jak Kinga. WHD §$wietnie
dawalo sobie rade. Mimo ze stan
zdrowia Kingi byl raz gorszy a raz
lepszy, moglismy funkcjonowa¢. Na-
silaly si¢ zdenerwowanie i dusznosci
Kingi. Produkowata wtedy bardzo
duzo wydzieliny, napinala cale cialo
i byta zdenerwowana. Troche poma-
galy inhalacje. Dodatkowo zaczela
zabkowac¢ i to od razu konkretnie.
Wychodzilo kilka zgbkéw naraz, do
tego goraczka i ogdlnie zte samo-
poczucie. Zauwazylismy z Agata,
ze potrafimy przystosowal sie do
wszystkiego, a brak snu zaczyna by¢
nieodlacznym kompanem naszego
zycia. Permanentne przemeczenie
wploto sie na state w nasza codziennos¢.
Zblizalty  sie  Swieta  Bozego
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Kinia odchodzi...

Narodzenia i Kinga znowu zjed-
noczyla calg rodzine. Nie byliémy
w stanie wyjecha¢ z domu nawet
60 km do rodziny, bo Kinga nie ak-
ceptowala fotelika i podrdzy, bardzo
sie denerwowala. Rodzina zmienila
plany. Podzieliliémy sie obowigz-
kami w przygotowaniach i dzieki
temu wszyscy wspélnie, w naszym
mieszkaniu w Warszawie przezyli-
$my piekna Wigilie. To bylo dzieto
Kingi i jedna z jej misji - zjedno-
czenie calej rodziny. Dopiero wtedy
docenili$my, jak wazna jest rodzina
i przyjaciele, szczegolnie wtedy, kie-
dy jedyne na co moglismy liczy¢, to
na ich dobrg wole, kiedy chcieli nas
odwiedzaé. Sylwestra spedzilismy
sami. Nadszedt Nowy Rok. Nowe
nadzieje, mimo ze nie mieliSmy
zbyt wielu mozliwosci, staraliémy
sie mie¢ jakie§ plany. ZaczeliSmy
mysle¢ o drugim dziecku. Strach czy
podotamy, lek czy starczy sit. I wiara,
ze jezeli sie uda, to tak ma by¢. Na-
dzieja, ze czeka nas jeszcze ,,normal-
ne” rodzicielstwo i zdrowe dziecko.
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2yc z chorobq?
Ciezko,
bardzo ciezko.
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W tak trudnej sytuacji czltowiek
znajduje site, zeby da¢ rade. Ma
motywacje, aby uczy¢ sie tego, co
niedawno bylo poza jego zasiegiem.
Nauczylem si¢ sam zmienia¢ Kindze
wszystkie opatrunki i opaske na szyi,
zebym mogt ja kapad i opiekowac sie,
kiedy Agaty nie ma w domu. Dzie-
ki temu, po calym dniu spedzonym
z naszg corka, zona moze wyjs¢ na
fitness i odpoczaé. Jeszcze niedawno
myslatem, ze niemozliwe jest robi¢
to samemu, a juz robie to sam! Jest
to bardzo trudne, ale jednak mozli-
we. Agata tez nauczyla sie zmienia¢
opaske sama. Dzielimy si¢ wieloma
obowiazkami. Agata niedawno (po
roku) przestata odciaga¢ laktatorem
pokarm. Kinga dostaje do PEG-a tyl-
ko obiadki zrobione przez mameg. Ja
masuje Kinge i myje, Agata przy-
gotowuje ubranka, robi inhalacje.
Jestesmy zgranym zespolem. Mysle,
ze jezeli rodzice chorego dziecka nie
kochajg siebie wzajemnie i nie ak-
ceptujg dziecka takim, jakie jest, ich
droga bedzie wrecz niemozliwa do
przejscia. Albo bedzie meka.

Pierwszy roczek

Nie wiadomo kiedy nadszedt 24 lu-
tego 2018 r. i Kinga skonczyta rok.
Torcik, mata impreza, rodzina i zna-
jomi. Szal! Idzie wiosna, zaczynamy

znowu wychodzi¢ z Kingg na spa-
cery. Zawsze mamy ze soba ssak do
odsysania wydzieliny, leki do przery-
wania napadu i duzo, duzo odwagi,
aby ze spaceru, po prostu... wrocic.
Chodze do pracy tyle, ile moge. Jak
jest ciezko, pracuje w domu. Agata
wychodzi wieczorami - jedzie do
sklepu po jedzenie, 2-3 razy w ty-
godniu na sport. Staram sie chociaz
troche pocéwiczyé. Bardzo malo
aktywno$ci w poréwnaniu z ilo$cig
sportu, jakg miatem kiedys oraz tony
stodyczy, aby leczy¢ smutki, zrobity
swoje — mocno sie zaniedbalem.
Mimo to, nie przejmuje si¢. Wierze,
ze bedzie jeszcze czas, aby wszystko
nadrobi¢ i spali¢ dodatkowe kilo-
gramy. Wynagradzaja mi to chwile
z Kinga. Mimo Ze nie méwi, ani nie
patrzy na mnie, u$miecha sie, kiedy
ja masuje albo kiedy razem ¢wi-
czymy. To sg nasze pickne wspolne
chwile. Agata czyta jej bajki, spedza-
ja razem cale dnie. Nasze ulubione
zajecia to wspolne spanie. Kinga ma
wlasciwosci usypiajace — wystarczy
sie przytulié, a za chwile wszyscy ra-
zem $pimy.

Zbliza si¢ kwiecien i moje 30. uro-
dziny. Z tej okazji (nie wiem jakim
cudem), Zona zorganizowala mi
impreze niespodzianke. Zebrata
wszystkich znajomych i rodzine.



Kinga zostala pod opieka dziadkéw
i wolontariuszek Ani i Kasi. Pra-

cownicy Hospicjum oraz nasze wo-
lontariuszki sg nasza druga rodzing.
W kwietniu sprébowaliémy po raz
pierwszy pojechaé z Kinga w dluzsza
trase — pojechali$my do Branszczyka
na Wielkanoc. Mimo buntéw i opo-
réw, wspdlnie daliémy rade. Nie oby-
to si¢ bez stresu, odsysania co chwile
i nerwow, ale dojechalismy.

Dni mijajq.
Stan Kingi jest raz
lepszy a raz gorszy.

Pewnego dnia wypad! jej z brzuszka
zestaw PEG. Bylismy w ogromnym
stresie i zadzwoniliémy do Hospi-
cjum. UzyskaliSmy pomoc przez
telefon, jednak musieliémy sobie
poradzi¢ z wlozeniem PEG-a na
miejsce do brzucha. Takie sytuacje
stajg sie codzienno$cig. Trzeba sie
uczy¢ i adaptowaé. Na majowke wy-
jechaliémy do agroturystyki w Gérze
Kalwarii na 3 dni razem z naszymi
przyjaciéotmi. Dla nas bylo to co
najmniej jak wyjazd na miesigc do
ciepltych krajéw. Odpoczynek od
domu... Co$ pieknego. Nie uzywa-
my juz czujnikéw, pogodziliémy sie
z tym, ze Kinia predzej czy pdzniej
odejdzie, poniewaz stan jej zdrowia
stale sie pogarszal.

Mimo trudnosci i choroby, Kiniusia
powolutku, rozwija sie w swoim
tempie. W naszym rodzicielstwie
fakt, ze nauczyla si¢ chwytaé lewa
raczky lewa nodzke, jest ogromnym
wydarzeniem. Rado$¢, jaka sprawila
nam, kiedy nauczyla sie splata¢ racz-
ki i bawi¢ sie paluszkami, byla tak
wielka, jakby co najmniej nauczyla
sie jezdzi¢ na rowerze. Czy gdyby
byla ,normalna’, potrafilbym tak
doceni¢ te chwile i jej rozwdj? Chore
dziecko sprawia, ze czlowiek zaczy-
na docenia¢ matle rzeczy, a niewiel-
kie sukcesy sa tymi najwiekszymi.
Kinga ewidentnie poczynila progres
w dzwiganiu gtéwki. Czesto ktadli-
$my ja na brzuszku. Byt bunt, ale
musieli$my ja troche zmeczy¢, zeby

spala w nocy. A noce byly trudne,
czesto w potowie nieprzespane.

Kiedy codziennie masowalem cale
cialko Kingi przed kapielg, a ona
odwdzieczala mi si¢ u$miechem,
zapominalem o wszystkich trudach.
Mimo postepéw, caly czas miewata
duszno$ci i stany napiecia nerwowe-
go. Male radosci przeplatal smutek
i cierpienie. Kinga, mimo ze bardzo
chora, jest kochana. Mamy z nig
swdj wlasny sposéb komunikacji,
ktorego kto§ obcy nie zrozumie.
Za nic by$my jej nie oddali, ani nie
zamienili na zdrowe dziecko. Mimo
bdlu i cierpienia, Kinia sprawita, ze
jesteSmy juz inni - silniejsi, doce-
niamy zycie, mniej narzekamy. Ro-
zumiemy, ze ten $wiat i to zycie nie
trwaja wiecznie. To powoduje, ze
czlowiek inaczej patrzy na wszystko.

Nie znamy

dnia ani godziny,
kiedy Kinga
przestanie oddychac.

Po pétrocznej przerwie wrocily bez-
dechy. Beda z nami juz caly czas.

Trenowanie gtowki

Mimo ze znowu przestalismy wy-
chodzi¢ nawet na spacery, wycho-
dzimy z domu z Agatg na zmiane. Ja
na motocykl, pojezdzi¢ i chociaz na
chwile mie¢ czas dla siebie, a Agata
do znajomych albo na zakupy. Wiele
atakow odbywa sie, kiedy w domu
jest tylko jedno z nas. Schemat przy
ataku jest taki sam - podajemy lek,
ktory ma przerwac atak przez PEG-a,
probujemy ocuci¢ Kinge, klepiemy
ja albo probujemy pobudzi¢ ssakiem
i podajemy tlen do rurki. Nie robimy
sztucznego oddychania, bierzemy
tylko Kinge na rece, mowimy jej jak
bardzo ja kochamy i czekamy czy do
nas wrdci, czy jednak juz nie. Jest to
bardzo trudne.

Wiele razy zegnaliémy sie z Kinga
i nigdy nie wiemy, czy to nie jest
pozegnanie na zawsze. Atakow jest
coraz wiecej, sg coraz silniejsze.
Kinga caly czas ma zwigkszane daw-
ki lekéw, jednak pewnych dawek
przekracza¢ nie mozna. Jej gtowka
jest tak chora, ze czasami naprawde
trudno jej pomdc. Coraz czesciej jest
zdenerwowana i ciezko ja uspokoié.
Wiecej jest tez napadéw dusznosci
i stanéw niepokoju. Jako$ dajemy
rad¢. Pomoc Hospicjum, rozmowy
z psychologami, wizyty pielegnia-
rek i lekarzy, pomoc wolontariuszy,
pomoc rodziny i wsparcie przyja-
ciot - to wszystko daje nam site.
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W szpitalu po operacjach

W lipcu 2018 r. Hospicjum zapro-
ponowalo nam tygodniowy pobyt
w Gdansku. Tak daleko? Mimo to,
zdecydowalismy sie. Co ma by¢, to
bedzie. Wyjechaliémy z Warszawy
z Kingg o 5.30 rano, kiedy byla po
lekach. Kinga juz pot roku dostaje
silne leki, kilka réznych lekéw co
kilka godzin, przez cala dobe. Dawki
lek6éw i rozpiske znamy z Agata na
pamieé. Odkad stan neurologiczny
zaczal sie pogarszad, ilos¢ i godziny
podawania lekéw ulegaly zmianie,
tak samo jak nasze zachowanie i spo-
s6b pomagania Kindze. Wczeéniej,
kiedy silnie zagbkowata i dostawala
duzo lekéw przeciwbolowych, my-
$leli$my, Ze juz wiecej nie wytrzyma-
my fizycznie i psychicznie. Okazuje
sie, ze nie bylo tak Zle i dopiero teraz
jest znacznie trudniej.

Decydujemy si¢ na wyjazd do Gdan-
ska. Dojezdza do nas moja siostra ze
szwagrem i swoim synkiem, a moim
chrze$niakiem. Jeste§my tam ty-
dzien. Jest nam bardzo cig¢zko, Kinga
dostaje atakéw bezdechéw na spa-
cerze juz drugiego dnia. Do konca
pobytu zawsze kto$ z nas byt z nia
w pokoju. Mimo choroby, musimy
normalnie zy¢ i zbiera¢ sity. Inaczej
wszyscy razem padniemy, a kto sie
wtedy zajmie malg? Po tygodniu
wracamy do domu. Jest to nasza
ostatnia tak daleka podréz. Kinga
nie chce podrézowa¢, denerwuje sie,
ale mimo wszystkich probleméw,
byto warto. Wracamy zmeczeni

psychicznie podréza i atakami,
ale cieszymy sie, ze odpoczeliSmy
z daleka od domu. Cieszymy sie, ze
zgodziliémy sie na propozycje Ho-
spicjum. Sami nie zdecydowaliby-
$my sie na taki wyjazd, ale z pomoca,
wsparciem i namowg WHD - tak.
Jest co wspominac.

Sierpien,
wrzesien...

W lipcu, przed wyjazdem nad mo-
rze chcialem odwdzieczy¢ sie Aga-
cie i zorganizowalem jej urodziny.
Impreza u nas w domu, zaprosilem
przyjaciélirodzine. Kinga tez pomo-
gla, byla bardzo grzeczna. Niewiele
byto sytuacji, kiedy zostawala w do-
mu beze mnie albo Agaty. Zdarzalo
sie, ze opiekowaly sie nia wolonta-
riuszki, dziadkowie lub pielegniarki.
Wtedy zawsze byta grzeczna. Wiemy,
ze kiedy ma zty dzien i sie zdener-
wuje, tylko my potrafimy ja uspoko-
i¢. Po powrocie z Gdanska jest coraz
gorzej i trudniej. Kinga mimo ogro-
mu mitosci, lekéw i pomocy z kazdej
strony, nie daje juz rady.

Hospicjum zawsze nam moéwito, ze
dzieci z takimi wadami genetyczny-
mi zyjg bardzo krétko. Kinia ma bar-
dzo powazne wady genetyczne i to
az dwoch chromosomow. Na §wiecie
nie ma ani jednego takiego opisane-
go przypadku. Dostaje bardzo wiele

réznych lekéw, na wizyty przyjezdza
réwniez znakomity neurolog, ale,
niestety, nie ma ratunku. Widok
cierpigcego dziecka jest najtrudniej-
szg sytuacja, jaka nas w zyciu spotka-
fa. Owszem sg dni, kiedy jest lepiej,
ale zdarzajg sie rzadko.

Wracaja ataki bezdechéw, po kilka
dziennie. Kinga bardzo czesto jest
zdenerwowana i pobudzona, ma ata-
ki dusznoéci i napiecia nerwowego.
Jest ich coraz wigcej i sa coraz ciez-
sze. Kiedy juz nic nie pomaga, w po-
niedzialek 24 wrzesnia Hospicjum
decyduje si¢ na podigczenie morfiny.
Bytem wtedy w pracy w biurze. Aga-
ta wystata mi zdjgcie Kiniusi z pod-
taczong pompa z morfing. Poczutem
sie, jakbym umieral, bo zrozumia-
fem, ze moja cérka dostala najsil-
niejszy mozliwy lek przeciwbdlowy
i wkracza w ostatni etap swojego
ziemskiego Zycia.

579 dni

W $rode 26 wrzesnia, 3 dni od pod-
faczenia morfiny, Kinga miata kil-
ka bardzo silnych atakéw. W nocy
czuli$émy, ze zbliza si¢ koniec naszej
wspolnej wedréwki przez chorobe
i cierpienie. Przyjechala pielegniarka
Magda i potwierdzita, ze dziecko jest
w ciezkim stanie, ale nie potrafimy
przewidzie¢ kiedy umrze. Ciezko
opisaé, co czujg rodzice umieraja-
cego dziecka. Mimo to, daliémy jej
wolnos¢. Dziecinko, jezeli jest tobie
juz za ciezko, puszczamy ci¢ wolno.
Bedziemy teskni¢ zawsze, ale two-
je dobro jest najwazniejsze. Kinga
pokazata nawet na koncu swojego
zycia, jak silng jest dziewczynka, ile
w niej woli walki i kolejny raz dala
nam lekcje odwagi, walecznosci i de-
terminacji. Z kilku godzin, ktdre po-
czatkowo mielismy mie¢, zrobily sie
dni a potem tygodnie.

Kinga wiekszo$¢ czasu spala i prze-
bywala w stanie sedacji. Jej agonia
i umieranie trwaly bardzo dtugo.
Caly czas otrzymywata tlen. Hospi-
cjum dafo nam najwieksze mozliwe
wsparcie, codziennie kto§ u nas
byl. Nasze zycie i cala egzystencja
znowu bardzo sie skomplikowaly.
Kinia nie miafa juz sily robi¢ siusiu.
Co kilka godzin trzeba bylo robi¢



cewnikowanie pecherza i lewaty-
we. Byta bardzo staba. Momentami
czuliSmy najwiekszy bol w naszym
zyciu, ale to od niej zalezalo jak
dlugo potrwa jej ostatnia walka. Po
kilku tygodniach, wrécitem do pracy
- pracowalem zdalnie z domu, méj
szef, Piotr byt naprawde wyrozumia-
ty. Musiatem by¢ caly czas w domu.
Na zmiane z Agatg czuwali$my przy
Kindze i starali$my si¢ dawac jej bar-
dzo duzo ciepla i pomocy. Trwalo to
47 dni, prawie 7 tygodni.

626 dni

W poniedzialek 12 listopada, kie-
dy trzymaliSmy Kinge za raczki
i glaskaliémy jej pigckne i dlugie
wloski, przestala oddycha¢ po raz
ostatni. Czuli$my juz od wielu dni,
ze ta chwila si¢ zbliza. Jezeli moz-
na nazwa¢ $mier¢ inaczej niz tylko
bolesng i trudng, razem z Agatg
stwierdzilismy, Ze $mier¢ Kingi byla
piekna. Nasza cérka byla spokojna,
przytulona do nas, a za oknem po
kilku dniach deszczu wyszlo stonce.
Z pomoca Malgosi, naszej wspania-
tej pielegniarki hospicyjnej, umylem
Kinge po raz ostatni, po raz ostatni
nabalsamowalem jej cialo i ubrali-
$my ja w najpiekniejsza sukienke.
Nie chcialem, zeby ktokolwiek inny
niz ja ja pielegnowal. Kiedy przy-
jechal zaklad pogrzebowy, Kinga
pieknie ubrana i zawinieta w nasz
ulubiony rézowy kocyk zostata prze-
ze mnie i Agate zniesiona na dotb.
Opuscita nasze mieszkanie po raz
ostatni. Zyta 626 ciezkich i trudnych,
ale pieknych dni.

Ci, ktorych

kochamy, nie umierajq,
bo mitos¢

to niesmiertelnosc.
Emily Dickinson

Gleboko wierze w to, ze kazdy
z nas ma w zyciu misje do spelnie-
nia, przeznaczenie, przed ktoérym
nie ucieknie. Jaka byta misja naszej
corki? Kazdemu, kto poznal Kinge,

dala ona co$ innego pomimo tego,
ze nigdy nie powiedziala ani jednego
stowa. Potrafita wzbudzi¢ ogromna
mito$¢. Z moja corka kojarza mi sie
glownie trzy stowa i tak zatytutowa-
tem ostatnig czes¢ naszej historii.

Wiara, poniewaz Kinga nauczyla
nas wierzy¢, ze w zyciu zawsze znaj-
dziemy site do pokonania trudéw.
Nauczyla nas wierzy¢, ze musi by¢
co$ po $mierci, inaczej trudy ziem-
skiego zycia i brak sprawiedliwosci
na tym $wiecie nie majg sensu. Kin-
ga nauczyla nas wierzy¢, ze to co nas
spotyka, jest dokladnie tym, czego
potrzebujemy, zeby by¢ lepszym
czlowiekiem - nawet, jezeli przed
tym uciekamy albo jest to trudne.

Nadzieja, bo Kinga dawata nam na-
dzieje kazdego dnia. Opuscila nasza
rodzine z nadzieja, ze spotkamy sie
znowu i bedziemy sie bawi¢ i cie-
szy¢ sobg — tym razem juz na zawsze
i tym razem, bez ziemskich ograni-
czen. Kinga data nam nadzieje, ze
czlowiek ma ogromna sile i data nam
nadzieje w sens ludzkiej egzystenciji.

I przede wszystkim, Kinga dala nam
najwieksza, najpickniejszg, wyma-
gajaca maksymalnego poswiecenia
i absolutnej akceptacji — mito$¢. Mi-
fo$¢ bezinteresowna, mitoéé, ktora
data nam sile do zycia. Mito$¢, ktora
ja stworzyla. Mito$¢, ktora data zycie
jej bratu, ktory jest w drodze. Czgsto
zastanawialiSmy sie, czy nasze dzieci
sie poznaja. Niestety nie bedzie im
to dane. Czy zatem one sie kochaja,
czy jest miedzy nimi wiez? Wierze
ze tak. Kinga, mimo Ze nigdy nie
mowila, nie umiata siedzie¢, chodzi¢
ani nawet sama je$§¢ — pokazala, ze
mito$¢ jest ponad ograniczenia ludz-
kiego ciata. Dla takiej milo$ci warto
zy¢, warto umrzec i o nig walczy¢.

Jaki jest sens ludzkiego Zycia, po co
jest cierpienie, wojny, choroby? Czy
czeka nas co$ ponad tym wszystkim?
Po co czlowiek ma sie stara¢iwalczy¢
ze swoimi stabo$ciami, skoro i tak
kiedy$ umrze? Nie umiem udzieli¢
odpowiedzi na te pytania. Mygle,
ze nikt z nas nie umie, poniewaz
na tym polega Zycie - na szukaniu
odpowiedzi. Na prdbie racjonal-
nego wyjasnienia sobie celu naszej
egzystencji. Czy kiedy$ poznamy

odpowiedzi? Mysle, ze tak. Mysle,
ze kiedy ponownie spotkamy Kinge,
ona nam wszystko wytlumaczy, bo
juz to wszystko wie. Na razie pozo-
staje nam zycie z ogromnym bédlem,
z wielkg stratg i z cierpieniem, jakie
niesie $mier¢ dziecka i zaloba. Mimo
to trzeba podnie$¢ czolo wysoko, by
is¢ dalej. I zy¢. Kazdym dniem dawaé
z siebie wszystko. Sprawiaé, by cale
nasze zycie bylto dokltadnie takim,
jakie warte jest przezycia. Pracowa¢
nad swoimi stabo$ciami, bo to po-
woduje nasz rozwdj. Pomagac i da-
wa¢ siebie innym, bo to sprawia, ze
zycie nabiera glebszego sensu. Tego
nauczyta$§ mnie, moja corko — wal-
czy¢ do konca, a kiedy trzeba, umie¢
odpuscié.

Kiniusiu, na zawsze zostaniesz w na-
szych sercach, nie umrzesz nigdy.
Twoje $wiadectwo i to, jak nas zmie-
nilag, nie umrze nigdy. Chce, by$
wiedziala, Ze zrobie wszystko, by to
czego nas nauczylas, nie przepadto.
Prosze ciebie tylko o to, by$ dodawa-
fa mamie i tacie sil, bo bardzo nam
ciebie brakuje i tesknimy strasznie.
Wiemy, ze tak musialo by¢, a nasze
wspdlne chwile byly wlasnie dlatego
tak piekne, bo kazda z nich mogta
by¢ tg ostatnia.

A teraz, odpoczywaj. Zastuzylas na
to. Gwarantuje ci, ze jak si¢ znowu
spotkamy, bedziemy sie tak duzo
przytula¢, bawi¢ i $mia¢, ze nie be-
dzie czasu na nic innego. Jeste$my
tym, w co wierzymy. A ty nas Kiniu
nauczytas, by wierzy¢ bardzo mocno.

Kocham Cie,

Twoj tata

Pawel, maz Agaty,
tata Kingi i Huberta

Kinga chorowata

na rzadka aberracje
chromosomowa.
Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie
dziewczynka 490 dni.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (86) Grudzier: 2018 r.



komentarz

W literaturze medycznej istnieje gatunek artykulu naukowego, ktory nazywa
sie ,,opis przypadku” (ang. case report). Autor opisuje w nim szczegétowo
rzadki i interesujacy przypadek, nastepnie dokonuje przegladu innych podob-
nych raportow i na koniec wyciaga jakies wnioski.

Pan Pawel, tata Kingi, dokonat takie-
go opisu, osadzajac go we wspolcze-
snych realiach polskiej medycyny.
Dodatkowym walorem jego trzech
artykulow jest opis wlasnych przezy¢
oraz refleksja nad sensem choroby,
$mierci i cierpienia.

Pracuje¢ jako lekarz 40 lat. Tak sie
ztozylo, ze bylem kiedy$ zatrudnio-
ny w obydwu szpitalach, w ktérych
leczona byta Kinga: w Centrum
Zdrowia  Dziecka  (1979-1993)
i w Instytucie Matki i Dziecka (1994-
2005). Prosze mi wierzy¢, ze doto-
zylem wielu staran, zeby stosunek
lekarzy wobec nieuleczalnie chorych
dzieci w obydwu tych instytucjach
zmienit sie. C6z... w koncu stamtad
odszedlem.

Ks. prof. Waldemar Chrostowski
w swoim wykladzie nt. ksztal-
cenia lekarzy mowi, ze ,jedna

z najwiekszych wad lekarza (podob-
nie zresztg jak ksiedza) jest bezdusz-
nosc!

Bezdusznosc lekarzy
wobec Kingi
przejawiata sie
przetrzymywaniem jej
w szpitalu
i zwlekaniem

z operacjq refluksu

- Zotqdkowo-

- przetykowego,

. ktory byt przyczynq
wymiotow.

Bezduszno$¢ przejawia sie brakiem
empatii, nieczuloécig, sklonnoscia

- Mam @hore dziecko
Komentarz ekarza WHD

do wykorzystywania innych i do
okrucienstwa.”? Wystepuje u leka-
rzy w formie tzw. depersonalizacji
(objaw zespolu wypalenia zawodo-
wego): ,depersonalizacja oznacza
negatywne, bezduszne lub zbyt obo-
jetne reagowanie na innych ludzi,
ktorzy zwykle sg odbiorcami ustug
danej osoby lub przedmiotem opieki
z jej strony”?> Moze by¢ cecha, ktéra
sklania lekarza do uporczywej tera-
pii, zamiast do opieki paliatywnej.

Koreanscy chirurdzy opisali swoje
doswiadczenia w leczeniu operacyj-
nym refluksu zotadkowo-przelyko-
wego unajmiodszychdzieci. W czasie
operacji dzieci wazyly $rednio 2,8 kg
(od 1,9 do 5,7 kg). Najmlodsze
dziecko zoperowano w 17 dobie zy-
cia.* Wynika z tego, ze u Kingi moz-
na byto przeprowadzi¢ taka operacje
znacznie wczesniej, a nastepnie skie-
rowacl ja do WHD i wypisac ze szpi-
tala do domu. W koncu to zrobiono,
jednak w odwrotnej kolejnosci. Do-
prawdy trudno mi pojaé dlaczego.




Kinga zostala skierowana do WHD
W 5 miesigcu zycia, a operacje anty-
refluksowa przeprowadzono dopie-
ro w 7 miesigcu zycia, wskutek na-
szej presji. Jestem przekonany, ze
obydwie decyzje powinny by¢ pod-
jete znacznie wczeséniej. Byloby to
zapewne mozliwe, gdyby do szpitala
zaproszono na konsultacje lekarza
WHD, gdy pojawily sie wymioty.

Dawid Baum, wybitny brytyjski
pediatra, napisal: ,Pediatrzy sa za-
wodowo zobligowani do ochrony
zdrowia dzieci, leczenia ich schorzen
i ratowania zycia. Zdarzaja sie jed-
nak szczegolne sytuacje, w ktorych
zmuszeni jesteSmy, wraz z rodzing
dziecka i zgodnie z jego interesa-
mi, wybiera¢ posréd tragicznych
rozwigzan. Bywa, ze w sytuacji
konkretnego dziecka - na przykiad
wczesniaka, dziecka uczacego sie
chodzi¢, ucznia, nastolatka czy tez
pelnoletniego mlodego cztowieka
- bardziej humanitarng jest rezy-
gnacja z procedur ratujacych zycie
na rzecz czystej opieki paliatywnej.
Rozwigzywanie tych wyjatkowo
trudnych dylematéw stawia lekarza
i wszystkich czlonkéw zespotu le-
czacego wobec problemdw sumienia
i konfliktéw wewnetrznych. Nie-
mniej nasza odpowiedzialno$¢ za-
wodowa nie pozwala na uchylanie
sie przed podejmowaniem trudnych
decyzji w podobnych przypadkach”>
Problemem polskiej medycyny jest
uchylanie sie lekarzy przed podej-
mowaniem trudnych decyzji, gdy
dotycza one nieuleczalnie chorych
dzieci.

Czesto zartuje, ze regulamin pra-
cy lekarza WHD sklada sie tylko
z dwoch punktéw: (1) podejmowa-
nie trudnych decyzji, (2) nieprze-
szkadzanie w pracy pielegniarkom.

Tata Kingi opisal jak wygladato zycie
rodziny, gdy coreczka przebywala
w szpitalu, a jak sie zmienilo, gdy
przebywali wszyscy razem w domu
pod opieka WHD, gdzie dziewczyn-
ka zyla jeszcze przez 16 miesigcy.
Dlatego transfer nieuleczalnie cho-
rego dziecka ze szpitala do domu jest
tak wazny, zmienia bowiem wszystko.

W ankiecie, ktéra rodzice naszych
pacjentéw wypelniaja po $mierci

dziecka, mama Kingi ocenila jako$¢
$wiadczen WHD na 10 punktéw
(w skali 0-10), a tata na 9,5. Nie zna-
czy to, ze rodzice i dziecko w tym
okresie nie cierpieli. Wrecz odwrot-
nie. Na pytanie ,,co bylo najtrudniej-
sze podczas opieki nad dzieckiem
w domu?” mama wymienila: opa-
nowanie bélu i innych objawéw,
poczucie uwiezienia w domu i wy-
czerpanie fizyczne; a tata: bezsilno$¢,
podejmowanie decyzji (uzywanie
ssaka przy bezdechach) i wyczer-
panie fizyczne. WHD bylo w stanie
pomdc mamie w dwoch pierwszych
problemach, natomiast tacie w zad-
nym z wymienionych.

Wyczerpanie fizyczne, szczegdlnie
brak snu, obniza odporno$¢ na stres
i powoduje nadwrazliwo$¢ na ne-
gatywne bodzce. Przewlekly stres
powoduje poczatkowo immunosu-
presje, czyli zablokowanie stanéw
zapalnych, poniewaz nadnercza
wydzielaja w pierwszej fazie duzo
kortyzolu. Pojawia sie wtedy bez-
senno$¢. Nastepnie, gdy produkcja
kortyzolu przez nadnercza obniza
sie, dochodzi do autoimmunizacji,
przewleklego zapalenia, bolu i zme-
czenia. W koncu, gdy stezenia korty-
zolu sg juz bardzo niskie, dominujg
senno$¢ i depresja. Objawom stresu
mozna zapobiega¢ przez stosowanie
wysokich dawek witaminy C. Nato-
miast witamina D zmniejsza obja-
wy depresji. Warto o tym pamietac.
Mimo odczuwanego cierpienia, ta-
ta Kingi pisze: ,,Pomoc Hospicjum,
rozmowy z psychologami, wizyty

Kinga, pierwsze bezdechy i kryzys

pielegniarek i lekarzy, pomoc wolon-
tariuszy, pomoc rodziny i wsparcie
przyjaciél — to wszystko daje nam
site” A w innym miejscu: ,,Hospi-
cjum dato nam najwieksze mozliwe
wsparcie, codziennie kto$ u nas byt
I wlasnie na tym polega opieka pa-
liatywna - na obecnosci przy cier-
piacych ludziach. Trzeba pamietad,
ze nasza obecno$¢ nie usuwa cier-
pienia, sprawia jednak, ze znosimy je
razem. Wlasnie wtedy nie jeste$Smy
bezduszni. Przynajmniej takg mam
nadzieje.

Tomasz Dangel

Przypisy:
! Chrostowski W. Ksztalcenie
lekarzy jako proces przekazy-
wania warto$ci. YouTube 2018.
Pilch I i wsp. Polska adaptacja
skali TriPM do badania psycho-
patii w ujeciu triarchicznym.
Psychologia Spoteczna 2016.
> Wilczek-Ruzyczka E. Wypalenie
zawodowe pracownikéw medycz-
nych. Wolters Kulwer SA 2014.
Yoo BG i wsp. Fundoplication
in Neonates and Infants with
Primary Gastroesophageal
Reflux. Pediatr Gastroenterol
Hepatol Nutr 2014; 17: 93-97.
> Baum D. Stowo wstepne. Za-
niechanie i wycofywanie si¢ z
leczenia podtrzymujacego zycie
u dzieci. Royal College of Paedia-
trics and Child Health 1997.
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Mgdj tata byl lekarzem. Zajmowal si¢ chorobami zakaznymi, ktore czesto
prowadzily do $mierci pacjentow. Z tego powodu nasze zycie rodzinne bylo
swego rodzaju emocjonalng hustawka. Kiedy tacie umieral pacjent, atmosfe-
ra w domu gestniala i przez jaki$ czas trzeba bylo ,,chodzi¢ na palcach” Za
kazdym razem, kiedy tata kogos uratowal, aura robila sie¢ jasna i swigteczna

- tata-lekarz odniosl zwyciestwo!

d najmlodszych lat, najpierw

przeczuwalam, a potem wie-
dziatam, ze kazdy lekarz ma okrut-
nego i zacieklego wroga, a temu
wrogowi na imie $mieré. To z nig
moj ojciec toczyl nieustanne boje.
Czasem jg przeklinal, czasem prze-
chytrzal, wyrywal z jej rak kolejne,
niedoszle ofiary. Nigdy nie byl z nia
pogodzony. Tej walce po$wiecal ca-
ta swoja wiedze, ogromna energie,
swoje wlasne zdrowie.

Przez wiele lat bylam przekonana,
ze dla lekarza to jedyne wyjscie -
niezgoda na $mier¢ jako gwarancja
walki do upadtego, by ona nie zwy-
ciezyla. Jeszcze nie teraz. Nie tym
razem. Tak myslalam. Pewnego dnia
moje zyciowe $ciezki poprowadzity
mnie do hospicjum - konkretnie

do Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, ktorego zalozycielem jest
mdj przyjaciel i dawny druh oraz
komendant z czaséw harcerskich -
dr Tomasz Dangel.

Nagle, jako osoba juz mocno doj-
rzala, pojetam, Zze moje spojrzenie
na medycyne bylo jednowymia-
rowe. Istnieja lekarze, ktorzy nie
moga walczy¢ ze $miercig. Co wie-
cej, muszg ja zaakceptowal - po to,
by ja niejako obtaskawi¢. Sprawi¢,
by - cho¢ nieuchronna - stata sie
tagodna. Tym wlasnie zajmuje sie
medycyna paliatywna. Kto$ spy-
ta — jesli wlasciwie nie leczy, skoro
godzi si¢ na $mier¢, to czy nadal
jest to medycyna? Owszem. Ci
lekarze majg innego wroga - tez
okrutnego i zacietego, ktoéremu

na imie cierpienie. To z nim tocza
bdj, w ktorym stawka jest spokojne
i godne odchodzenie z tego $wiata.

A $mier¢? Coz, w tej walce $mierc
czasem, calkiem nieoczekiwanie,
staje si¢ sprzymierzencem.

Beata Bialy
Czlonek Rady Fundacji WHD

Beata Biaty




Otwarcie Centrum

Naukowo-Szkoleniowego

im. Tadeusza Dabrowskiego

»Mieszkasz w Polsce i w Kanadzie. Duzo podrdzujesz. Zacznij pisa¢” - rzekl
do mnie, kolejny juz raz, Profesor Florian Smieja. Z Profesorem Iaczy mnie
wieloletnia przyjazn i mitos¢ do jezyka hiszpanskiego. Temat - cho¢ nie ,,hisz-
panski” - pojawil sie w oka mgnieniu. Wlasnie lecieli$émy do Warszawy z mo-
im mezem Markiem. Tym razem chodzilo o uroczystos¢ otwarcia budynku
szkoleniowego Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

adeusz Dabrowski, stryj mojego

Poza niesieniem opieki . "
meza, przeznaczyl znaczng czesé

paliatywnej i perinatalnej, swego spadku na cele charytatywne.

Fundacia WHD prowadzi Wykonawca testamentu uczynit swe-
go bratanka. Dal mu jednocze$nie

o ) wolng reke co do wyboru organizacji.
LCTANNETETACICLIVERVE I | wybor padt na Fundacje Warszaw-
Tadeusza Dabrowskiego skie Hospicjum dla Dzieci.

umozliwit zakup nierucho-

rowniez dziatalnos¢ edu-

. i L. Hospicjum zajmuje si¢ domowg
mosci w poblizu siedzi- opiekg paliatywna  nieuleczalnie
b\, Fundacii_ Dzieki temu chorych dzieci. Zatozyl je dr Tomasz

mogto zosta¢ stworzone Dangel w roku 1994. W .zespole
WHD s3 lekarze anestezjolodzy,

Centrum Naukowo-5zko- pediatra, pielegniarki, psycholodzy,
leniowe w zakresie opieki pracownicy socjalni, fizjoterapeuci,

. . kapelan i wolontariusze. W ramach
paliatywnej dla lekarzy, Fundacji WHD dziala réwniez

pielegniarek i studentéw hospicjum perinatalne pod kie-
medycyny. runkiem prof. Joanny Szymbkie-
wicz-Dangel. Ta wspaniata lekarz

diagnozujeileczy dzieciwlonie matki.
Gdy 22 wrze$nia 2018 r. przyjechali-
$my na ulice Agatowa, zobaczylismy
ukoniczony budynek szkoleniowy.
Dom tadnie wkomponowany w ota-
czajaca go rodlinno$¢, ktéra mimo
jesiennej pory nadal mienila sie roz-
nymi odcieniami zieleni. W $rodku,
zaproszeni go$cie zajmowali miejsca
w obszernej, przeszklonej sali wy-
ktadowej. Wkrotce mialy si¢ rozpo-
czaé przemowienia biorgcych udziat
w uroczystosci cztonkéw Zarzadu
Fundacji, jego prezesa, lekarzy, pra-
cownikow uniwersyteckich, ksiezy
oraz rodzin pacjentéw. Jednym z naj-
ciekawszych byl odczyt ,,Ksztalcenie
lekarzy jako proces przekazywania
wartoéci” autorstwa ks. prof. Wal-
demara Chrostowskiego. Nawigzu-
jac do Psalmu 147 wspomnial on
0 wzruszajacym poréwnaniu lekarza
do Boga.

Na koniec wystgpita Patrycja Pie-
kutowska, stynna  skrzypaczka
i organizatorka koncertéw ,Otwar-
te Serca - Mistrzowie Muzyki,

Artur Januszaniec, prof. tukasz Szumowski

(minister zdrowia) i ks. infutat Lucjan Swieszkowski

centrum szkoleniowe
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Patrycja Piekutowska

Biznesu i Kardiochirurgii - Dzie-
ciom”. Zagrala pieknie - z wirtuoze-
rig, fantazja i wielkim wyczuciem
muzycznym. Ale Patrycja Pieku-
towska to nie tylko wielka artystka.
Jest takze wspanialg i dzielng mama.

Bedac w 6smym miesigcu cigzy do-
wiedziata si¢ o chorym serduszku
swego synka. W przerwach miedzy
utworami opowiedziata o pierw-
szym spotkaniu z prof. Joanng
Szymkiewicz-Dangel, o nadziei na

uratowanie dziecka, profesjona-
lizmie lekarki i o wdzigcznosci, jaka
czuje za uratowane zycie, pomoc
i wsparcie.

Kiedy pod koniec dnia wracali$my
z mezem do domu, nasze serca by-
ty pelne radosci. To niezwykle bu-
dujace, ze na $wiecie jest tak wielu
ludzi dobrej woli. Tylu wspaniatych
ludzi, ktérzy poswiecaja swoj czas,
wysitek, talent i umiejetnosci na ra-
towanie innych. Na pomoc innym,
na wsparcie i towarzyszenie im
w nieszczesciu. Ludzi, ktérzy dajg
nadzieje. Takich wiasnie czlonkéw
ma zesp6t Fundacji WHD. Dlatego
warto o nich pisa¢. Dlatego warto im
pomagac.

Monika Dabrowska

Od lewej: Artur Januszaniec, Joanna Szymkiewicz-Dangel, Ewa Grzegorczyk z synkiem




Podczas uroczystosci otwarcia Centrum Naukowo-Szkoleniowego imienia jego stryja

tadystaw Bartoszewski cudem

tylko ocalal z tragedii obozu
w Auschwitz. Zo, ktére tam zoba-
czyl i cierpienia, ktérych doznal, nie
dawaly mu spokoju. Z pomocg przy-
szedl ks. Jan Zieja. Powiedzial: ,,Bég
chcial, zeby$ przezyt nie po to, by sie
nad sobg litowal, ale po to, aby$ byt
$wiadkiem prawdy. Sa wokdt nas lu-
dzie nieszczesliwi, cierpigcy. Trzeba
im pomoc. Rozejrzyj sie wokél. Czy
wiesz, co dzieje sie w Getcie?”.

Nie kazdy staje wobec decyzji wy-
magajacej heroizmu. Ale kazdy mo-
ze pomoéc drugiemu czlowiekowi
w roznych sytuacjach zyciowych.
Rozejrzyjmy si¢. Sa wokot nas ludzie
nieszczesliwi, cierpigcy, potrzebujacy
pomocy. Mozemy wyciagna¢ reke.

Tadeusz Dagbrowski, mdj stryj, po-
magal. Sciggnat do Kanady wielu
Polakéw. Inni dostali u niego swoja
pierwszg prace. Stryj bardzo pomoégt
tez moim rodzicom, siostrze i mnie,

gdy w 1973 r. uciekliémy z Polski.

Tadeusz byl zwolennikiem ,,zimnego
chowu cielat”. Mnie - osiemnastolet-
niemu wowczas chlopakowi, ktory
dopiero co stanal na ziemi kanadyj-
skiej — wreczyt kluczyki do samocho-
du i polecit poszuka¢ sobie szkoly.
Stryj uwazal, ze przyjmujacy pomoc
muszg przede wszystkim nauczy¢ sie
pomaga¢ samym sobie. Wyznawat za-
sade, ze lepiej da¢ wedke, a nie rybe.

Mo;j stryj uciekt z Polski Ludowej pod
koniec lat szes¢dziesiatych. Uciekl, bo
nie lubil komunizmu. Byt czlowie-
kiem z natury przedsigbiorczym. Nie
mogt znies¢ glupoty i absurdu tamte-
go ustroju. Do Kanady przybyt w wie-
ku lat pie¢dziesieciu. Praktycznie bez
pieniedzy i bez znajomosci jezyka an-
gielskiego. Dzigki pracy, wytrwatosci,
duzej intuicji biznesowej i madrym
decyzjom, stat sie czlowiekiem za-
moznym. Pracowal prawie do konca
swych dni - a przeciez umart, gdy

miat 97 lat. Ciagle szukal nowych wy-
zwan. We mnie widzial chyba bratnig
dusze. Nieustannie ,zarzucal” mnie
coraz to nowymi propozycjami biz-
nesowymi (nie do odrzucenia, w jego
mniemaniu).

Mimo ze dysponowal duzym majat-
kiem, Tadeusz zyl bardzo skromnie.
Dzigki temu po $mierci przekazal
pokazng sume pieniedzy, ktérg roz-
dzielit pomiedzy rodzine i organi-
zacje charytatywne. Stryj mianowal
mnie wykonawca testamentu. Dal mi
wolng reke w kwestii wyboru instytu-
¢ji dobroczynnych. Chciat jednak, by
fundusze skierowane byly na pomoc
dzieciom.

Kilka lat wczesniej, dzieki przyjazni
z Pawlem Danglem, poznatem brata
Pawla, dr. Tomasza Dangla - tworce
Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Pdzniej poznatem tez je-
go zone, prof. Joanne Szymkiewicz-
Dangel oraz innych, wspanialych
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ludzi pracujacych w Fundacji. Uzna-
tem, ze wlasnie ta Fundacja — symbol
»Madrej Dobroci i Dobrej Madrosci”
- bedzie najbardziej odpowiednim

beneficjentem testamentu  Stryja.
Idea pomocy dzieciom - szczegolnie
chorym i cierpigcym - ktéra przy-
$wiecata mojemu Stryjowi, jest i mnie
bardzo bliska.

W latach dziewie¢dziesigtych ubie-
glego wieku, wraz z moja Zong Mo-
nika zebraliémy w Kanadzie fundusze

Uroczyste
otwarcie

22 wrze$nia 2018 r. miala miejsce
bardzo istotna uroczystos¢ na ma-
pie medycznej Europy. Otwarcie
Centrum Naukowo-Szkoleniowego
Fundacji WHD stalo si¢ faktem.

Na uroczyste otwarcie zostalo zapro-
szonych wielu znakomitych gosci.
Nie mozna nie wspomnie¢ o takich
postaciach jak fundator Marek Da-
browski, ks. prof. Waldemar Chro-
stowski, Minister Zdrowia prof.
Lukasz Szumowski, Dyrektor Cen-
trum Medycznego Ksztalcenia Po-
dyplomowego prof. Ryszard Gellert,
czy w koncu Prorektor Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego prof.
Wojciech Braksator.

Wszyscy zaproszeni mieli okazje
zabra¢ glos i wszyscy wymienieni
goscie skorzystali z tego przywile-
ju. Byly jednak wystapienia, ktore
W sposdb szczegdlny powinny zostaé
zapamigtane. Takim szczegdlnym
wystapieniem byt wyktad ,Ksztal-
cenie lekarzy jako proces przekazy-
wania warto$ci” ks. prof. Waldemara
Chrostowskiego. Caly wyklad jest
oczywiscie do obejrzenia w Interne-
cie. Zatem nie o$miele sie go stresz-
czaé czy podsumowywaé, powiem
tylko, ze jest niezwykle interesujacy
i bardzo na czasie.

Byly réwniez inne wystapienia, ale
pozwole sobie skomentowaé tylko
trzy z nich. O budowaniu Cen-
trum Naukowo-Szkoleniowego,
o napotkanych problemach oraz

na zakup inkubatoréw dla szpitala
w Lodzi. Zainspirowat nas do tego
réwniez lekarz - zalozyciel Funda-
cji Male Serca w Zdrowym Swie-
cie — obecny tu dzi§ wéréd nas prof.
Andrzej Piotrowski, moj serdeczny
przyjaciel szkolny.

Konczac, chcialbym wyrazi¢ swa
ogromng rados¢ z faktu, ze fundusze
z testamentu mego Stryja zostaly uzy-
te na zakup i rozbudowe budynku na
cele szkoleniowe Fundacji. Tadeusz

o ich umiejetnym rozwigzaniu mo-
wit prezes Zarzadu Fundacji WHD
Artur Januszaniec. Jego wystapienie
mialo charakter prezentacji zdje¢, za
pomoca ktéorych poznaliémy chro-
nologie prac budowlanych. Bo prze-
ciez, aby cokolwiek moglo fizycznie
powstaé, potrzebny jest na co dzien
ktos, kto to wszystko ogarnie swoja
wyobraznig i talentem organizacyj-
nym. Nie moglo réwniez zabrakna¢
wystapienia prof. Joanny Szymbkie-
wicz-Dangel, ktéra w sposéb cieply
i niezwykle rzeczowy opowiadata
o swoim doswiadczeniu zwigzanym
z dziatalnoscig hospicjum i kardio-
logii perinatalnej. W kazdym zda-
niu, ktére wypowiadata, dalo sie
wyczu¢ oddanie sprawie i ogromne
serce. Ma sie wrazenie, Ze W jej pra-
cy nie ma ani odrobiny przypadku.
Ostatnim wystgpieniem, o ktérym
chcialem wspomnie¢, byta prezen-
tacja dr. Tomasza Dangla. Po raz

byl przedsiebiorca w dawnym stylu.
Zakup nieruchomosci na cele pu-
bliczne wpisuje si¢ idealnie w jego
wizje pomocy. Wierze, ze Fundacja
bedzie pomyslnie rozwija¢ swoja
dzialalno$¢. Wierze tez, ze nigdy nie
zabraknie ludzi dobrej woli, ktérzy
beda ja wspierac.

Marek Dabrowski
22.09.2018

kolejny z jego ust padly argumenty
nie do podwazenia. Konsekwen-
cja, praca u podstaw, pragmatyczne
i catkowicie pozbawione roszczen
postepowanie, to cechy jakie mozna
przypisa¢ dr. Danglowi.

Calg uroczysto$¢ zakonczyl uroczy-
sty i bardzo emocjonalny koncert
Patrycji Piekutowskiej, bedacej jed-
nocze$nie wybitng polska skrzypacz-
ka oraz prywatnie mamg chlopca
z wadg serca, diagnozowana przez
prof. Joanne Szymkiewicz-Dangel.

Jestem niezwykle dumny, ze miafem
okazje uczestniczy¢ w tak niezwy-
ktym przedsiewzieciu i prowadzié te
uroczystosc.

Pawel Jakubowski
Wolontariusz WHD

Prof. Ryszard Gellert, dyrektor CMKP
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=y Warszawe Haspicjum
wdla DziecilR
inspiracija dla Stowaql

JesteSmy Ana i Jolanka - lekarz i pielegniarka ze stowackiego hospicjum
dzieciecego ,Svetielko nadeje” z siedzibg w miejscowosci Banska Bystrica.
W listopadzie 2018 r. przyjechalysmy do Warszawy. Pragnelysmy zdoby¢ no-
we inspiracje, przygladajac si¢ pracy Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.

Nasze hospicjum ,,Svetielko
nadeje”  zostalo  utworzone
z uwzglednieniem standardéw opieki
paliatywnej Fundacji WHD. Stalo sie
to po tym, jak doktor Pavel Bician -
nasz gtéwny lekarz - odwiedzit WHD.
Oczywiscie automatyczne skopiowa-
nie wszystkich praktyk i rozwigzan
»Na obcym gruncie” i w zupelnie in-
nych warunkach nie jest mozliwe. Po-
siadajace wieloletnie doswiadczenie
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
stanowi jednak doskonaly przyktad
opieki nad dzie¢mi cierpigcymi z po-
wodu nieuleczalnych choréb ograni-
czajacych diugoéé zycia.

Nasztrwajacy 10 dnistazminatbardzo
szybko. W trakcie pobytu dolaczaly-
$my do zespotéw wyjazdowych WHD
podczas wizyt u pacjentéw. Do$wiad-
czaly$émybardzomitego,cieplegoprzy-
jecia przez rodziny podopiecznych.

Choroby zdiagnozowane u odwie-
dzanych przez nas dzieci byly bar-
dzo podobne do tych rozpoznanych

u naszych pacjentéw w Stowacji. To
przede wszystkim mdzgowe poraze-
nie dzieciece, zespdt Edwardsa, cho-
roby metaboliczne, wady genetyczne
i patologie okoloporodowe. To tak-
ze choroby neurologiczne, takie jak
rdzeniowy zanik miesni czy dystrofia
miesniowa. Réwniez radosci i zmar-
twienia rodzin byly bardzo podobne
do tych, ktére obserwujemy na co
dzien w Stowacji.
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WHD - inaczej niz na-

sze hospicja dzieciece,

w ktérych mozemy za-
pewni¢ opieke dzieciom

do ukoriczenia 18 go roku
2ycia - obejmuje opieka
takze dorostych pacjentéw,
u ktérych choroba rozpo-
czeta sie w dziecinstwie.

e 000000 0000000000000 00 ®

® e e 0000000000000 00 0 00

.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.

Polska jest ,,daleko przed nami” takze
jesli chodzi o podstawe prawna pedia-
trycznej opieki paliatywnej. W Polsce

duzo prostsze i tatwiej dostepne jest
ponadto wsparcie dzialalnoéci ze
srodkéw publicznych. Wiemy, ze
swoj wazny wklad ma w tym zakresie
WHD.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
skupia si¢ réwniez na edukowaniu
kolejnych pokolen - lekarzy, piele-
gniarek, opiekunéw. Przyktadem jest
nowo wybudowany oérodek edu-
kacyjny. Placowka ta jest doskonale
przygotowana do tego, aby sprosta¢
potrzebie szerzenia pomystow i idei
pediatrycznej opieki paliatywne;.

Bardzo cenimy sobie fakt, ze chociaz
przez krotki czas moglySmy staé sie
czescig zespotu WHD. Spotkaly$my
sie z ogromng gotowoscig pracow-
nikéw do dzielenia sie swojg wiedza
i do$wiadczeniem. Zaznalysmy takze
ich przyjaznego i ludzkiego podej-
$cia. Chcialyby$my podziekowa¢ dr.
Tomaszowi Danglowi za goscine.
Jeste$Smy tez wdzigczne calemu ze-
spotowi WHD - jak i Pani Ali, ktéra
z miloécia przygotowywala dla nas
pyszne polskie dania.

Ana Suitkova i Jolanka Jancov
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dla rodzicow chorych dzieci

Kardiologia prenatalng zainteresowalam si¢ w 1985 r., bedac na stypendium  ze mlodego lekarza, jakim woéwczas
w Wielkiej Brytanii w Guy’s Hospital, obecnie Evelina London Childrens’ Hospital.  bylam, zafascynowat obraz serca plo-

du na ekranie aparatu USG, a takze
Spotkalam tam pionierke kardiologii a wigkszo$¢ wrodzonych wad ser-  zobaczenie i zrozumienie, ze kazda
prenatalnej, dr. Lindsey Allan. Byt ca rozpoznawaliémy podczas in-  cze$¢ ukladu krazenia moze by¢ do-
to czas, w ktérym w Polsce echokar- ~ wazyjnego  cewnikowania serca  kladnie oceniona. Byly to poczatki
diografia  dopiero  ,raczkowala’,  iangiografii. Trudno wiec si¢ dziwi¢,  fascynujacej przygody z kardiologia
prenatalna.

Wiele lat poswiecitam uczeniu sie,
w jaki sposdéb wykonywaé badanie
echokardiograficzne ptodu, aby nie
popetnia¢ bledéw diagnostycznych.
Byla to jednak - jak sie okazuje - naj-
tatwiejsza czes¢ kardiologii prenatal-
nej. Dzigki temu, ze przez wiele lat
prowadzilam zaréwno ja, jak i inni
specjalisci, szkolenia lekarzy potozni-
kéw w prawidlowej ocenie serca plo-
du podczas rutynowych badan, liczba
prenatalnie wykrywanych patologii
ukladu krgzenia bardzo wzrosta.

Po kazdym specjalistycznym badaniu
echokardiograficznym konieczna jest
konsultacja. Rodzicom musze prze-
kaza¢ informacje o zlozonym pro-
blemie kardiologicznym, ktéry moze

Dr Tomasz Dangel podczas wyktadu




nie by¢ zrozumialy dla wielu lekarzy.
Z pierwszego spotkania rodzice naj-
czesciej wychodza z potwierdzong in-
formacja, ze ,moje dziecko ma wade
serca’. I na poczatku nie jest dla nich
istotne, co to jest za wada. Dopiero po
oswojeniu si¢ z ta straszng dla nich
wiadomoscia, zaczynaja konkretnie
rozmawia¢ o mozliwosciach i wyni-
kach leczenia.

Dopiero pdzniej pojawia sie¢ pytanie:
co si¢ stanie z moim dzieckiem? Czy
bede z nim w jedne;j sali po porodzie?
Czy bede mogta karmi¢? Jakie ubran-
ka mam kupi¢? Jest wiele rodzin,
ktore mieszkaja poza Warszawa, wiec
muszg przygotowaé sie do okresu
okoloporodowego, wynaja¢ miesz-
kanie, chcg wiedzie¢ na jak dlugo.
Czesto jest to pierwsze dziecko. Wiec
pojawiaja si¢ watpliwosci. Gdzie ro-
dzi¢? Jak rodzi¢? Czy cesarskie ciecie
bedzie bezpieczniejsze niz pordd sita-
mi natury?

Nie czulam i nie czuje sie przygoto-
wana do odpowiedzi na te wszystkie
pytania. Niektérzy rodzice wspomi-
nali, Ze planujg uczestniczy¢ w Szkole

Rodzenia, bo przeciez musza przygo-
towad si¢ do porodu.

Woéwczas przyszta mi do glowy re-
fleksja, ze rodzicom oczekujacym na
pordd chorego dziecka, musi by¢ bar-
dzo trudno uczestniczy¢ w zajeciach
razem z rodzicami zdrowych dzieci.

. No i pomyst
sam przyszedt :
- do gtowy: nalezy :
- zorganizowac

- Gzkote Rodzenia

 dla rodzicow chorych
dzieci.

Zaréwno tych, ktére bede przeka-
zane do specjalistycznego szpitala
i tam spedza kilka pierwszych ty-
godni swego zycia, jak i tych, ktd-
rych zycie z powodu nieuleczalnej
choroby bedzie bardzo krotkie.
Dzieki wielu rozmowom z zespotem

.

Od lewej: Urszula Tataj-Puzyna, Joanna Szymkiewicz-Dangel,
Tomasz Dangel, Monika Sdjka, Agnieszka Chmiel-Baranowska

Warszawskiego  Hospicjum  Peri-
natalnego, szczegélnie z Agnieszka
Chmiel-Baranowska, i spotkaniu
z doswiadczong polozng Urszulg
Puzyna, postanowitam zorganizowaé
pierwsza w Polsce Szkole Rodzenia
dla rodzicéw oczekujacych na porod
chorego dziecka. Szkola nazwana
zostala ,,Szkola Rodzicielstwa” Ro-
dzicielstwa - poniewaz prowadzace
ja osoby maja za zadanie przygotowa-
nie przysztych rodzicéw zaréwno do
urodzenia, jak i opieki nad dzieckiem
z wadg rozwojowa.

Krétkie spotkanie z rodzicami
podczas odbywajacych sie zajeé
utwierdzitlo mnie w przekonaniu, ze
inicjatywa byla potrzebna. Potwier-
dzili to rodzice, ktérzy w kolejnych
dniach byli na kontrolnej wizycie
w Poradni USG Agatowa. Mam na-
dzieje, ze jest to poczatek nowator-
skiego programu wsparcia dla rodzin
oczekujacych przyjscia na $wiat cho-
rego dziecka.

Prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel

..S5zkota
Rodzicielstwa”
przy Agatowej
w Warszawie

W Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci w listopadzie 2018 r. roz-
poczela sie realizacja nowego projek-
tu dla rodzicéw, spodziewajacych sie
narodzin chorego dziecka.

Cho¢ inicjatywa przygotowania ro-
dziny do porodu chorego dziecka,
takze dziecka z wadami letalnymi,
byla juz wczesniej przez nas reali-
zowana w formie indywidualnych
spotkan z potozng i psychologiem,
w listopadzie ruszyla po raz pierwszy,
z udzialem 11 par rodzicéw, ,,Szkota
Rodzicielstwa”

W zwigzku z postepem w zakresie
technik diagnostycznych, coraz cze-
$ciej, juz we wczesnej cigzy rodzice
dowiadujg si¢ o chorobie dziecka,
a ich marzenia i wyobrazenia
o szczeSliwym rodzicielstwie zostaja

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (86) Grudzier: 2018 r.



Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 4 (86) Grudzieri 2018 r.

zburzone. W tej dramatycznej sytu-
acji poszukuja pomocy w réznych
miejscach. Oczekujg potwierdzenia
diagnozy, rzetelnej informacji me-
dycznej, ale przede wszystkim towa-
rzyszenia im w trudnym i bolesnym
doswiadczeniu bycia rodzicem dziec-
ka chorego, ktory nierzadko musi
przezy¢ i zaakceptowa¢ $mier¢ swo-
jego dziecka. Ci rodzice szczegélnie
potrzebuja wszechstronnej opieki
medycznej, psychologicznej i ducho-
wej, aby przygotowac si¢ do trudnego
rodzicielstwa.

- Macierzyrstwo
- jest dla kobiety
© doswiadczeniem,

ktore buduje w niej
- obraz siebie :
- jako matki. :

To w jaki sposéb kobieta bedzie po-
strzegal siebie jako matke, w duzej
mierze zalezy od os6b, ktore jej towa-
rzysza. Kobieta, ktéra spodziewa sie
narodzin dziecka chorego, potrzebuje
pomocy w przezywaniu trudnych
emocji oraz potwierdzenia, ze jest do-
bra matka bez wzgledu na to, jaka jest
perspektywa dalszego rozwoju i zycia
dziecka. Od os6b towarzyszacych za-
lezy takze, czy w przyszlosci kobieta
zechce podja¢ kolejne wyzwania ma-
cierzynstwa.

Zespél  ,Szkoly  Rodzicielstwa”
w skladzie: potozna, psycholog,
fizjoterapeuta, lekarz neonatolog
i lekarz dietetyk — staral sie wyjs¢
naprzeciw oczekiwaniom rodzicow,
ktorzy potrzebuja pomocy i wsparcia.
Gléwnym celem zespolu przygoto-
wujgcego program, bylo dostosowa-
nie go do fizycznych, emocjonalnych
i duchowych potrzeb rodziny ocze-
kujacej na przyjscie na $wiat chorego
dziecka. Program zaje¢ obejmowal:
« przygotowanie do poro-

du fizjologicznego;
« przygotowanie do cie-

cia cesarskiego;
« psychologiczne aspekty porodu;
« spotkanie z lekarzem
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Uczestnicy Szkoty Rodzicielstwa stuchajg wyktadu Katarzyny Kozery
neonatologiem;
odpowiedzialni. Rodzice szukaja

» spotkanie z doradcg laktacyjnym;

« kapiel i pielegnacja noworodka;

« spotkanie z fizjoterapeutg - ¢wi-
czenia w cigzy i w potogu;

« jak pomdc dziecku dobrze
poczuc¢ sie we wlasnym ciele
(problemy ze snem, kolki, lek
separacyjny u dziecka);

« zZywienie niskoweglowodano-
we i suplementacja w cigzy;

« fizjologia potogu;

« postepowanie z dzieckiem wy-
magajacym leczenia wady serca
iz nieuleczalnie chorym;

« psychologiczne aspekty poto-
gu matki chorego dziecka;

» wymiana doswiadczen
z innymi rodzicami.

O ile leczenie bolu i innych dolegli-
wosci somatycznych staje si¢ coraz
bardziej dostepne i skuteczne, o tyle
ukojenie cierpienia psychicznego
i zaspokojenia potrzeb psychospo-
tecznych i duchowych rodzicow,
oczekujacych na narodziny chorego
dziecka, stanowi problem wymagaja-
cy nowych rozwigzan systemowych.

Rodzice w sytuacji niekorzystnej dia-
gnozy prenatalnej najbardziej potrze-
buja wsparcia rodziny i przyjaciot,
ktorzy pozwolg im dostrzec, ze ich
towarzyszenie choremu dziecku

(do jego naturalnej $mierci) ma sens
iktorzy wraz z nimi uznaja dziecko za
oczekiwanego i ukochanego czfonka
rodziny, za ktérego sa szczegolnie

potwierdzenia, ze w tym dziataniu
przejawia si¢ istotna warto$¢ dobrze
przezytego zycia ludzkiego. Chca by¢
pewni, ze ich mito$¢ rodzicielska do
nieuleczalnie chorego dziecka nie jest
ani daremna, ani zmarnowana.

Przez takg postawe, rodzice uswiada-
miajg sobie warto$¢ swojego rodzi-
cielstwa. W ten sposob tworza wlasng
samoocene oparta o dobrze przezyte,
cho¢ niekiedy bardzo krétkie rodzi-
cielstwo.

Wzajemne wsparcie uczestniczacych
w zajeciach matek i ojcéw, doswiad-
czajacych podobnych probleméw,
moze pomo6c w uswiadomieniu sobie,
ze chore dziecko jest trudnym darem,
ktorego przyjecie moze rozwing¢ ich
czlowieczenstwo.

Dr Urszula Tataj-Puzyna

Szkota
Rodzicielstwa

W dniach 24-25.11.2018 r. odbylo
sie pierwsze spotkanie ,,Szkoly Ro-
dzicielstwa” dla rodzicéw, u ktorych
nienarodzonych dzieci stwierdzono
wady (m.in. wady serca i wady gene-
tyczne). W spotkaniu poprowadzo-
nym przez 6 wykladowcow wzielo
udzial 11 par rodzicéw. Szkola jest
odpowiedzia na potrzeby rodzicow,



ktorzy sa objeci opieka Warszawskie-
go Hospicjum Perinatalnego i zara-
zem pierwsza taka inicjatywa.

Na poczatku zaje¢ przedstawiliSmy
sie i kazdy opowiedzial o sobie. Spo-
$ro6d obecnych osob, dwie panie byty
juz wczeéniej mamami, a pozostali
uczestnicy spotkania zostali rodzica-
mi po raz pierwszy. Moim zdaniem
wowczas ujawnito sie najwiecej nie-
pokoju. Wraz z kolejnymi opowie-
$ciami, emocje slably. Rodzice dzieci
z konkretnymi rozpoznaniami od-
szukiwali si¢ nawzajem.
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Podczas spotkania
panowata atmosfera
bezpieczeristwa

i wspdlnoty.
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Program obejmowal zajecia teo-
retyczne i praktyczne. Poruszono
zagadnienia takie jak: pordd, poldg,
opieka nad dzieckiem przed i po
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operacjach, dbanie o laktacje i za-
hamowanie jej, ¢wiczenia dla kobiet
w ciazy i potogu, masaz nowo naro-
dzonego dziecka oraz zywienie ni-
skoweglowodanowe i suplementacje
W Cigzy w powigzaniu z przyczynami
powstawania wad serca. Rozmawia-
liSmy roéwniez o dzieciach z wadami
letalnymi, ktére w przysztosci moga
znalez¢ sie pod opieka Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci.

Duzo czasu poswieciliSmy aspektom
psychologicznym opieki nad chorym
dzieckiem, takim jak: przygotowa-
nie do sytuacji, kiedy dziecko po
porodzie bedzie wymagalo inter-
wencji medycznej, a mama bedzie
wtedy bez dziecka, poldg w czasie
hospitalizacji dziecka i towarzy-
szenie mu na oddziale szpitalnym,
wlaczanie w opieke nad dzieckiem
bliskich o0séb, sposoby radzenia so-
bie z ,baby bluesem” (smutek po-
porodowy) i stresem zwigzanym
z oczekiwaniem na rezultaty zabie-
gow diagnostycznych lub leczniczych.

Prowadzenie zaje¢ bylo dla nas
przyjemnoscia ze wzgledu na

zaangazowanie uczestnikow, a takze
jasno wyrazone oczekiwania co do
problematyki. Szkota rodzicielstwa
nie odbytaby si¢, gdyby nie zaan-
gazowanie wielu oséb: dr. Urszuli
Tataj-Puzyny — poloznej, Agaty Woj-
cik-Sep - neonatologa i doradcy
laktacyjnego, mgr Katarzyny Koze-
ry - fizjoterapeuty, dr. hab. Tomasza
Dangla - autora ksigzki o zywieniu
i suplementacji w cigzy, mgr Moniki
Sojki - psychologa, mgr Agnieszki
Chmiel-Baranowskiej - psycholo-
ga, a przede wszystkim prof. Joan-
ny Szymkiewicz-Dangel - autorki
projektu, ktora zebrala grupe wy-
ktadowcoéw i razem z psychologami
Hospicjum Perinatalnego informo-
wala i zachecala rodzicow do udziatu.

Agnieszka Chmiel-Baranowska
Psycholog WHD

Od lewej: Agnieszka Chmiel-Baranowska, Urszula Tataj-Puzyna, Monika Séjka
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Zawod lekarza ma w sobie pewng doze romantyzmu. Nie moge by¢ kochankiem,
bede bohaterem (Adam Mickiewicz, Pan Tadeusz.). Nie moge by¢ bohaterem - zostane
lekarzem. Ten romantyzm jest pociagajacy. I mysle, zZe przepelnia wielu stu-

wielu z nas, dlatego kazdy staral
sie wezu¢ jak najglebiej w otrzy-
mang role - lekarza lub pacjenta.

dentdéw, rozpoczynajacych swoja przygode z medycyna.

koncu to zawdd, ktory ko-

jarzy si¢ przede wszystkim
z ratowaniem zycia. I czesto stusz-
nie. Taki obraz jest jednak niepelny.
W Hospicjum zrozumiatam, ze s3
sytuacje, w ktérych prawdziwym
bohaterstwem jest zda¢ sobie sprawe
z granic wlasnych mozliwoéci - po-
wiedzieé, ze wspdlczesna medycyna,
ze ja — te medycyne reprezentujaca
- nie potrafie uratowaé tego czlo-
wieka. Moge tylko zadbaé o to, by
jak najgodniej przezyt czas, ktory mu
pozostal. Trudne, bo nieoczywiste
bohaterstwo. Tak sprzeczne z potocz-
nym jego rozumieniem i utrwalonym
wzorcem.

Celem czterodniowych zaje¢ bylo
- zgodnie z sylabusem -, Przedsta-
wienie opieki paliatywnej jako al-
ternatywy wobec uporczywej terapii
oraz rozwigzan eugenicznych (euta-
nazja, aborcja)”. Pierwszego dnia za-
poznali$my sie z zalozeniami opieki
paliatywnej sformutowanymi przez
dr Cicely Saunders oraz obejrzelismy

film o eugenice. To wszystko miato
wprowadzi¢ nas do dyskusji, dla kto-
rej przyczynkiem staly sie fragmenty
korespondencji dr. Tomasza Dangla
z pewnym studentem WUM-u (nie-
obecnym na zajeciach), ktéry uwazat
przytoczone wyzej okredlenie celu fa-
kultetu za niedopuszczalne, poniewaz
»zajecia powinny przekazywaé wie-
dze (zgodnie z konsensusem $rodo-
wiska — w paradygmacie EBM), a nie
- stuzy¢ ideologicznej indoktrynacji”
Wywigzala si¢ bardzo ciekawa dysku-
sja — po pierwsze — na temat adekwat-
nosci uzycia okreslenia eugeniczny
dla stosowanej wspdlczesnie aborcji
i eutanazji, po drugie — bardziej nie-
oczekiwanie — o formie nauczania
na uniwersytecie przedmiotéw (np.
etyki), o metodologii innej niz meto-
dologia nauk przyrodniczych.

Nastgpnego dnia uczestniczylismy
w warsztatach z przekazywania
trudnych informacji. Lepiej zeby
ten pierwszy raz byt tutaj, niz kiedy$
naprawde - taka my$l przy$wiecala

»Ma pani przerzuty nowotworu do
koéci. Pani dziecko ma $miertelny
zespol genetyczny”. Niby to tylko
scenariusz - siedzaca naprzeciwko
kolezanka wcale nie ma dziecka, a ko-
lejna wecale nie jest chora. Na kilka-
nascie minut o tym zapominali$my.
I to zapominali$my naprawde — glosy
drzaly naprawde, naprawde trzesty
sie rece. Bylo to bardzo warto$ciowe
doswiadczenie. Dzigki niemu mogli-
$my sprobowad swoich sil, (a raczej
przekonal sie o swojej bezsilnosci)
w obliczu takiego wyzwania oraz wy-
stucha¢ opinii obserwatoréw - leka-
rza, psychologa i studentéw.

Warto bylo zobaczy¢, jak radza sobie
z tym inni - jak do$wiadczenia zy-
ciowe, leki i cechy osobowosci wply-
wajg na zachowanie podczas takiego
¢wiczenia. Dla wielu z nas bylo to
ogromnym przezyciem. W drodze
powrotnej do domu - po pieciu go-
dzinach uczestniczenia w warsztatach
jako lekarz, chory lub widz - uswia-
domitam sobie, ze inaczej patrze na
zwykle rozmowy. To co wczesniej



wydawalo mi sie trudne, teraz bled-
nie wobec rozméw, ktére muszg nie-
jednokrotnie przeprowadza¢ lekarze.

Z zajec¢ wyniostam
zatem nie tylko
doswiadczenie,

ktore moze

mi sie przydac kiedys,
gdy juz skoricze

. te studia.

- Wptynety takze na to,
- jak teraz postrzegam -
- zwykte,

© codzienne sprawy,.

Innym z niespodziewanych przemy-
$lent i wnioskow z zaje¢ jest postawa
wobec placzu. Problem ten powra-
cal wielokrotnie zaréwno podczas
warsztatow jak i szkolenia dla lekarzy.
Od poczatku studiéw uczy si¢ nas,
ze trzeba by¢ profesjonalnym - po-
wstrzymywac swoje emocje — nie pla-
ka¢ przy pacjencie. Tutaj dosztam do
przekonania, ze s3 wazniejsze rzeczy,
ktére nalezy wykorzenia¢ w posta-
wach lekarzy - brak kultury, szacun-
ku, delikatnosci — nie placz. Jest to
co$, o czym rzadko sie rozmawia.

Bardzo si¢ cieszg, Ze mialam oka-
zje poznac osoby, ktore nie boja sie
ludzi placzacych i same czasem pla-
cza. ,Jak kto§ placze przy mnie, to
znaczy, ze obdarza mnie zaufaniem
- bo przeciez méglby plakaé sam’
To mysl, ktéra po warsztatach bardzo
utkwila mi w pamieci - tym bardziej,
ze wyplywala z realnego do$wiadcze-
nia pracy w Hospicjum.

Na Agatowa wrdcilismy w piatek.
Cztery dni minely bardzo szybko
- w cieniu doswiadczen z niedzieli.
Tym razem mielismy okazje braé
udzial w szkoleniu dla lekarzy na te-
mat opieki paliatywnej w pediatrii.
Byla to niepowtarzalna okazja, by
w ramach fakultetu na studiach me-
dycznych méc uczestniczy¢ w dwu-
dniowym kursie przeznaczonym dla
0s6b, ktore juz nasza droge przeszly.

| przyznam,

- ze warto byto

- péjsc tego dnia

© na wagary

ze zwyktych zajec.

W pigtek mieliémy okazje wystucha¢
wielu wykladéw na tematy powiaza-
ne z opieky paliatywna, takie jak: le-
czenie bolu, sedacja, aspekty prawne
i praktyczne wypisu do hospicjum,
problem niewydolnosci oddechowe;j,
itp. W sobote zapoznali$my si¢ z za-
tozeniami hospicjum perinatalnego.
Moglismy tez poznaé liczne praw-
dziwe przypadki dzieci, ktére byly
pod opieka Hospicjum, co pozwolito
nam lepiej zrozumie¢ poruszane na
zajeciach zagadnienia. Mimo ze stu-
diuje medycyne dopiero od miesiaca,
wyniostam z tych wykladow wiele
cennych informacji.

Ogromnym atutem fakultetu byla
mozliwo$¢ rozmowy, wymiany spo-
strzezenn i niepokojow z lekarzami
i innymi studentami w trakcie lun-
chéw i przerw kawowych. Jak dotad
na studiach nie byto podobnej okazji.
Zajecia fakultatywne w Hospicjum
byly dla mnie wielkg lekcja huma-
nizmu. Wcigz jestem poruszona

podejsciem do czlowieka, ktdre prze-
jawia si¢ w zalozeniach opieki palia-
tywnej i w wypowiedziach, ktérych
wystuchalam.

W filmie o hospicjum perinatalnym
pada stwierdzenie, ze w wydaniu na
$wiat $miertelnie chorego dziecka,
rodzice mogg odnalez¢ niepowtarzal-
ng szans¢ na okazanie mitoéci temu
jedynemu w swoim rodzaju, kon-
kretnemu czlowiekowi. Ciesze sig, ze
moglam pozna¢ taki punkt widzenia.
Inne zdanie, ktére wcigz wybrzmiewa
w moich wspomnieniach, to wypo-
wiedz dr Cicely Saunders: ,,Nasza po-
stawa wobec umierajacego chorego
w znacznym stopniu odzwierciedla
nasza postawe w ogole wobec ludzi,
a takze — co jest oczywiste — nasz po-
glad na znaczenie zycia” (Zob. http://
www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Hi-
storia/CicelySaunders.pdf [dostep: 11.11.2018
r]) Przezte cztery dni doswiadczylam
bardzo wiele zyczliwosci i serdeczno-
$ci, za ktore pragne podzigkowa¢ Or-
ganizatorom i Pracownikom WHD.

Czy zatem fakultet byl ,,ideologicz-
ng indoktrynacjg” zgodnie z przy-
toczonym na poczatku zarzutem
pewnego studenta? Nie sadze. Byt na
pewno spotkaniem z ludzmi, ktérzy
maja swoje poglady i ich nie ukry-
waja. Dzieki temu byl inspirujacy. Na
pewno tez nie wymagano od nikogo
przejmowania tych pogladéw. Bylo
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wiele okazji do rozmowy - takiej na
forum grupy albo kuluarowej w trak-
cie przerw. Fakultet pozostawial wiele
pytan do przemyslenia - a to nie jest
cechg zadnej ideologii ani indok-
trynacji. Samo poznawanie réznych
stanowisk wobec problemu etyczne-
go jest jedng z metod nauki filozofii,
ktérej nie unikniemy w zawodzie
lekarza. Mieliémy bezcenng okazje,
by postucha¢ zdania ludzi, ktoérych
poglady zostaly uksztalttowane przez
diugoletnie doswiadczenie.

Zajecia pomagaly réwniez uswia-
domi¢ sobie, jak realny wpltyw na
zycie i prace lekarza ma filozofia i jak
wazne jest przyjecie jakiej$ postawy
etycznej wzgledem napotykanych
w medycynie probleméw. Ciesze sie,
ze moglam tu trafi¢ juz na poczatku
moich studiéw medycznych.

Liwia Rogalewicz,
studentka WUM

aki$ czas temu zastanawialam sie,
]jaki jest dalszy los matek, ktore
postanowily urodzi¢ swoje niepelno-
sprawne dzieci. Po trudnej diagnozie
i odwazinej decyzji musialy przeciez
zmierzy¢ si¢ z pytaniami ,,co dalej?”,
»CZy poradze sobie z opieka nad mo-
im dzieckiem?”. Bylam tez ciekawa,
na jaka pomoc moga liczy¢ takie ko-
biety ze strony panstwa, a z czym zo-
stang same. Chcialam wiedzie¢, czy sa
jakies inne organizacje oferujace swo-
ja pomoc - zwlaszcza nieodplatnie.

Na fakultet ,,Pediatryczna i perina-
talna medycyna paliatywna. Komu-
nikacja z pacjentem i jego rodzing”
zapisatam sie¢, chcac uzyska¢ odpo-
wiedzi przynajmniej na cze$¢ z mo-
ich pytan. Nie ukrywam, ze réwnie
istotna byla korzystna organizacja
zaje¢ z tego przedmiotu - w dwa
weekendy pazdziernika. Co takze
wazne, zaliczenie mozna bylo uzy-
ska¢ na podstawie obecno$ci.

Juz pierwszego dnia po przyjezdzie
na Agatowg urzekl mnie szacunek
0sob prowadzacych fakultet do stu-
dentéw. Dalo si¢ zauwazy¢ uwazne
wstuchiwanie sie  wyktadowcow
w poglady studentéw i w nasze ar-
gumenty w dyskusji. Swietna byta
dostepnos¢ wykladowcéw w czasie

przerw i po zajeciach. Imponowato
zaplecze techniczne. Bardzo mile
byto takze zapewnienie lekkiego po-
sitku w czasie przerw. Wszystko to
sprawialo wrazenie, ze student jest
tu szanowany i pozadany. To wazne.
Takie traktowanie o$miela, otwiera
i przenosi rozmowe na inny poziom
(dojrzalszy, partnerski). Dziekuje za to.

Tres¢ samego fakultetu pokry-
wala sie z sylabusem. Przedmiot
przedstawiany byl w réznorodnych
formatach:  dyskusji, wykladéw,
materiatéw filmowych, a takze pra-
cy na przypadkach konkretnych
dzieci. Bardzo warto$ciowa byla,
lubiana przeze mnie, forma warsz-
tatéw z psychologiem. Cenie takie
warsztaty szczegOlnie dlatego, ze
dopiero wcielajac sie w rdézne role
i omawiajac nastepnie — po odegra-
nej scence — wrazenia kazdej z oséb
na sali, mozna sobie u$wiadomi, ile
rozbieznosci jest w indywidualnym
postrzeganiu tej samej sytuacji. Po-
wstaje obraz ukazujacy, jak rézni sa
ludzie i jak mozna pomoéc drugiej
osobie. Sprawi¢, by poczuta si¢ kom-
fortowo. Zbudowa¢ zaufanie, ktdre
tak bardzo pomaga w prowadzeniu
leczenia pacjenta. Czasem zyczli-
wos¢ i wsparcie sg rownie wazne
jak leki. A skoro tak, to warto sobie
uswiadomié, jak taka zyczliwo$é
okaza¢. Dostrzec, czego w danej
sytuacji, w danej chwili potrzeba
drugiej osobie, nie tracgc przy tym
autorytetu i wlasnej odrebnosci.

Wrhadciwie nie otrzymalam wprost
odpowiedzi na moje wczedniej-
sze pytania. Jednak widzac sposéb
dziatania hospicjum, panujaca tam
atmosfere, a takze doczytujac o kwe-
stiach formalnych i organizacyjnych
(réwniez w ogélnodostepnym spra-
wozdaniu z dziatalnoéci rocznej)
- dowiedziatam si¢ tego, czego ocze-
kiwatam.

Hospicja perinatalne to organizacje
stosunkowo nowe. Dzialajag w for-
mie fundacji i stowarzyszen. Zatoga
hospicjum zapewnia nieodplatnie
chorym dzieciom pomoc medyczng
i potrzebne sprzety (np. 16zeczka,
ssaki). Oferuje tez ich rodzicom
i rodzenstwu pomoc psychologicz-
ng. Co wiecej, naswietla rodzinom
konsekwencje ich wyboréw, moéwi

o syndromie postaborcyjnym. Stuzy
wreszcie pomocg w przezywaniu za-
toby po stracie dziecka.

Sporym zaskoczeniem bylo dla
mnie odkrycie, ze okolo polowa
$rodkéw finansowych hospicjum
pochodzi z tzw. 1% podatku. Zawsze
myslatam, Ze mechanizm ten jest
tylko takim mitym dodatkiem do
finansowania dziatalnosci. Dopiero
tutaj uswiadomitam sobie, ile moze
zdziata¢ przystowiowe ,ziarnko do
ziarnka”

Nie spodziewatam sie
- odkryc, ze to wartosci -
- chrzescijariskie stojg -
© u podstawy powstania

hospicjum na Agatowe;.

Podobalo mi sie rozpoczecie zajeé
myéla filozoficzng - pochyleniem
sie nad zagadnieniem konfliktu
moralnego. Wazna byta prezentacja
i porzadkowanie réznych systeméw
moralnych  (m.in.  utylitaryzmu
i chrzescijanskiego spojrzenia na zy-
cie jako $wietoéci) oraz analiza, jak
wplywaja one na decyzje w sprawie
aborcji czy eutanazji. Pomoglo mi
to w uporzgdkowaniu i nazwaniu
wiasnych pogladéw. W koncu kazdy
z nas stanie przed wyborem. Warto
zastanowi¢ sie nad tym wczeénie;.

Cel fakultetu  (,przedstawienie
opieki paliatywnej jako alternatywy
wobec uporczywej terapii oraz roz-
wigzan eugenicznych - eutanazja,
aborcja”) okazal si¢ kontrowersyjny
dla pewnego studenta. Powodem
byto wuzycie przymiotnika ,euge-
niczny” przy definiowaniu aborcji
i eutanazji. Prowadzacy zajecia, dr
Tomasz Dangel, starajac sie poznaé
nasze zdanie na ten temat, zainicjo-
wal dyskusje. Pojawito sie wiele rdz-
nych stanowisk.

Moje przemyslenia sa takie, ze
znaczenie stowa ,eugenika’ dla
przecietnego Polaka nie jest juz ja-
sne. Przede wszystkim przywodzi
na my$l plan oczyszczenia ,rasy
niemieckiej, wprowadzony przez



Katarzyna Wascirska

pewnego dyktatora z czaséw II woj-
ny $wiatowej. Historycznie eugenika
zostala okreslona jako celowa kon-
trola prokreacji — tak, by uzyska¢
u potomstwa pozadane cechy (eu-
genika pozytywna) lub wyelimino-
waé cechy niepozadane (eugenika
negatywna). Natomiast okazuje sie,
ze okreslenie to funkcjonuje rowniez
wspolczesnie. Jan Pawel II - czlo-
wiek bez watpienia wyksztalcony
w dziedzinie etyki — eugeniczng na-
zywa selekcje przedporodows, czyli
aborcje powodowana chorobg dziec-
ka. ,Mentalnos¢ ta [eugeniczna]
przyjmuje zycie tylko pod pewnymi
warunkami, odrzucajagc kalectwo,
utomnos¢ i chorobe” (Encyklika
Evangelium vitae). Na podobnych
zasadach dziala ,eutanazja® zale-
galizowana w Holandii. Daje ona
mozliwo$¢ zabicia chorego nowo-
rodka, jesli spelnia on kryteria tzw.
Protokotu z Groningen. Poniewaz
definicja eugeniki zaklada selekcje
przymusowg, moze odnosi¢ si¢ wy-
lacznie do eutanazji niedobrowol-
nej. Jest to temat z pewnoscig trudny
i nieoczywisty. Patrzac pod katem
puryzmu jezykowego, stowo uzyte
jest poprawnie tylko wzgledem cze-
$ci przypadkéw aborcji i eutanazji.
W innych przypadkach uzycie go
jest dyskusyjne. Na pewno bezpiecz-
niej byloby zastgpi¢ je innym.

Podczas drugiego weekendu stu-
denci zostali zaproszeni do udzia-
tu w kursie doskonalacym CMKP

(Centrum Medyczne Ksztalcenia
Podyplomowego) dla lekarzy, pt.
~Opieka paliatywna w pediatrii”
Eksperci rozwijali temat od strony
genetycznej, kardiologii prenatalnej,
neonatologicznej, dietetycznej, psy-
chologicznej i farmakologicznej.

- W pamiec zapadto mi
szczegdlnie zdanie
wypowiedziane przez
prof. Joanne
Szymkiewicz-Dangel:
» 10, Ze nie mozemy
wyleczyc, nie znaczy,
Ze nie mozemy pomaoc”.
W moim odczuciu
idealnie streszcza ono

opieke nad nieuleczalnie
chorym pacjentem.

Ostatnim doswiadczeniem fakul-
tetu bylo przeniesienie teorii na
praktyke - czyli wizyta u chorego
w domu. Trafitam do 6-letniego
chlopca, walczacego od 4 lat z nowo-
tworem i dodatkowo obarczonego
wadami genetycznymi. Uderzajace
bylo realne zetknigcie si¢ z bdlem
rodzicow, ktorzy jeszcze dzien przed
naszym przyjazdem mieli nadzieje
na wyzdrowienie synka. Moge so-
bie jedynie wyobrazaé, jak trauma-
tycznym do$wiadczeniem musiata
by¢ nasza wizyta. Ale widze tez, ile
komfortu moze da¢ rodzicom przy-
jecie personelu hospicjum u siebie
w domu. Zwykle pierwsze spotkanie
z rodzicami odbywa si¢ w szpita-
lu. Wéwczas jednak kazdy rodzic
»patrzy na zegarek’, chcac szybko
opusci¢ miejsce, w ktérym tyle wy-
cierpialo jego dziecko, i w ktérym
zgasla nadzieja na wyzdrowienie.
Natomiast w domu istnieje ten
niewatpliwy komfort przyjmowa-
nia gosci ,na swoich warunkach”
Jest to miejsce, w ktérym ma sie
poczucie wiekszej kontroli. Gdzie
dziecko nie jest zdenerwowane, zna
otoczenie i osoby wokél. A rodzicom

tatwiej jest wple$¢ ,,medyczng rze-
czywisto$¢” w ich codzienne zycie.

Bardzo spodobaly mi si¢ stowa
wypowiedziane przez lekarza ho-
spicjum, ktéremu towarzyszylam
z wizyta. Powiedzial, ze ,,0 Was [ro-
dzicach i dziecku] ciagle ktos bedzie
mysélal. Bedziemy dzwoni¢ codzien-
nie rano i wieczorem, zeby spraw-
dzi¢, jak sobie radzicie. Jestesmy,
zeby Wam towarzyszy¢ i pomoc”
Dobrze, ze taka deklaracja pada.
Jest ona w moim odczuciu troche
jak most, zapasowa lina, albo czy-
jas reka, gdy zycie rodziny stoi nad
urwiskiem. Wida¢ byto tez, ze mama
potrzebowata wsparcia psychiczne-
go, bo sama poprosita nas o kontakt
z psychologiem. Innym, réwnie
dobrym i $wiadomym zabiegiem,
byt brak po$piechu podczas wizyty.
Wszystko przebiegalo bardzo natu-
ralnie. Mozna byto odczué, ze zesp6t
hospicjum jest tam dla nich.

Zauwazylam tez, ze tata chorego
dziecka byl troche speszony, niesmia-
ty. Nie dopytywal si¢ o wszystko, co
zapewne chcialby wiedzie¢. Dlatego
pod koniec spotkania pojawilo sie
wyrazne o$wiadczenie, ze wszystkie
pytania sg naturalne i pewnie wie-
le z nich zrodzi si¢ w pdzniejszym
czasie. Co wazne, padlo réwniez za-
pewnienie, ze je$li rodzice czego$ nie
zapamietali, zawsze moga zadzwonié
i dopyta¢ dyzurujacy personel.

Uwazam, ze dokonalam dobrego,
cho¢ niepopularnego wéréd moich
kolegow, wyboru fakultetu. Nie za-
tuje czasu spedzonego na zajeciach.
Dziekuje wszystkim dbajacym o nas,
studentéw. Przede wszystkim dzie-
kuje jednak wspierajacym dzieci
w ich ostatnich chwilach.

Katarzyna Wascinska
studentka WUM
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v 7‘ /Relikwie btogostawionej
! Hanny Chrzanowskiej

w WHD

W dniach 21-24.10.2018 r. w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
przebywaly relikwie bl. Hanny Chrzanowskiej. W niedziel¢ o godz. 16 reli-
kwie zostaly przewiezione do Hospicjum. Pierwszej nocy trafity do domu dr.
Tomasza Dangla. Po porannej odprawie pracownicy zapoznali si¢ z Zyciory-
sem bl. Hanny. Po wspdlnej modlitwie kapelan WHD pojechal z relikwiami do
rodzin chorych dzieci.

Nastgpny wieczdr i noc relikwie
przebywaly u  pielegniarki
WHD Malgorzaty Murawskiej. We
wtorek zostala odprawiona uroczy-
sta Eucharystia z nabozenstwem do
bl. Hanny Chrzanowskiej, po ktorej
odbylo si¢ uszanowanie relikwii.
W ciaggu dnia kapelan WHD udat

sie z relikwiami do podopiecznych
Hospicjum.

Wieczorem podczas spotkania wo-
lontariuszy odbyla si¢ uroczysta
modlitwa z uszanowaniem relikwii
oraz przedstawienie postaci bl
Hanny Chrzanowskiej. W §rode
relikwie opuscily siedzibe Funda-
¢ji WHD i zostaly przewiezione do
Legionowa.

Ks. Dariusz Zajac
kapelan WHD

Bt. Hanna Chrzanowska

Miejsce przechowywania relikwii
w kaplicy WHD



Msza Swieta

Do naszej tradycji nalezy msza §w. sprawowana w intencji zmarlych dzieci,
ktére byly pod opieka Fundacji WHD. Jest to niezwykly czas, kiedy wspolnie
wspominamy ich imiona i laczymy sie w modlitwie. Uroczysta liturgie cele-
browalo trzech ksi¢zy - ks. Dariusz Zajac, obecny kapelan Fundacji Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci oraz ks. Wojciech Gawryluk i ks. Robert Szewczyk,
ktérzy w przeszlosci byli naszymi kapelanami. Ponizej zamieszczamy tekst
kazania wygloszonego przez ks. Dariusz Zajaca.

Drodzy Bracia i Siostry. Kolejny
raz gromadzimy sie, aby wspdl-
nie wspomina¢ i pomodli¢ si¢ za
nasze bliskie i ukochane potomstwo.
Za jednych modlimy sie, innych pro-
simy o wstawiennictwo.

Jan Pawel II w swoim testamencie
napisal: ,W miare, jak zbliza si¢ kres
mego ziemskiego Zycia, wracam pa-
miecig do jego poczatku, do moich
Rodzicéw, Brata i Siostry, ktdrej nie
znalem, bo zmarta przed moim na-
rodzenien”.

Stara zydowska opowie$¢ mowi
o pewnym malzenstwie, ktére miato
jedyne dziecko - piecioletnig dziew-
czynke o imieniu Lucja. Rodzice
bardzo kochali swojg coreczke i mieli
z niej wielka rado$¢. Ojciec rodziny

byl rabinem w synagodze. Byl zawsze
wierny Bogu i probowat zy¢ wedltug
Jego przykazan. Codziennie rano
wychodzil, aby si¢ modli¢, pdzniej
pomagal ubogim, odwiedzal tych,
ktorzy potrzebowali pocieszenia i do
domu wracal dopiero péznym po-
poludniem, aby przynajmniej reszte
dnia spedzi¢ ze swoja rodzing. Jego
malzonka byta prosta kobieta, ktéra
caly dzien zajmowala si¢ obowiazka-
mi domowymi.

Pewnego razu ojciec musial wyje-
cha¢ na kilka tygodni do dalekiego
kraju, aby zalatwi¢ jaka$ bardzo waz-
ng sprawe. Po kilku dniach nieobec-
noéci jego coérka niespodziewanie
zachorowala, a poniewaz choroba
byla bardzo powazna i nie byto na
nig lekarstwa, Lucja po kilku dniach

aktualnosci

zmarla. Niespodziewana $mier¢
dziewczynki byla wstrzgsem dla
wszystkich, ktorzy ja znali. Ojciec
o $mierci swojej coreczki nic nie
wiedzial. Byly to bowiem czasy,
w ktdrych nie bylo jeszcze telefondw
komoérkowych ani poczty e-mailo-
wej. Dlatego, gdy wrécil do domu,
niecierpliwie dopytywal sie, gdzie
jest Lucja. Zauwazyl jednak, ze jego
malzonka jest zmartwiona, zatroska-
ny wiec zapytat, co sie stato.

~Wiesz, méj mezu’, zaczela nie§mia-
fo méwic, ,jestem smutna, bo mam
pewien dylemat. Kilka lat temu
przejezdzal naszym miastem pewien
bogaty mezczyzna. Mial ze sobg du-
zy majatek. Mowil, ze jedzie na jaki$
czas do bardzo niebezpiecznych
miejsc i ze ma u siebie jedna bardzo
drogocenng perle, ktora boi sie tam
zabral. Powiedzial, iz styszal od lu-
dzi, ze jeste$émy rodzing, ktérej moze
ufa¢, dlatego postanowit, ze ja zosta-
wi u nas. Miatam sie o nig troszczy¢
i pilnowac jej. Ta perla byla bardzo
cenna i pigkna. Nigdy nie widzialam
niczego, co by mi sprawilo wiecej
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Ks. Wojciech Gawryluk, ks. Dariusz Zajac i ks. Robert Szewczyk

radosci. Dlatego bardzo ja polubitam
i wrecz zyczylam sobie, aby juz na
zawsze nalezata do nas. Tydzien te-
mu jednak 6w kupiec wrocit i zabrat
ja z powrotem. Bardzo trudno byto
mi jag odda¢ i cho¢ to uczynilam,
teraz bardzo za nig tesknie i chce ja
z powrotem. Co myslisz, jak powin-
nam postgpi¢”?

Maz zostal przez chwile zdziwiony,
bo nie spodziewal sie, ze jego zona
ma jakie$§ tajemnice, o ktérych mu
nie powiedziala. Zastanowil sie wiec,
prébujac jak najlepiej zrozumie¢ po-
stepowanie swojej zony, pogtaskal
reka swoja czarng gesta brode, po-
tem spojrzal Zonie w oczy i powie-
dzial: ,Przeciez ty wiesz, ze ta perta
nie nalezy do ciebie, przyzwyczailas
sie do niej, lecz ona nie jest twoja
wlasnoécig. Miata$ sie o nig tylko
zatroszczy¢ i znajac cie - na pewno
to robilas jak najlepiej umiesz. Teraz
jednak przyjmij to, ze ta perla zosta-
ta ci zabrana z powrotem. Bo chociaz
ona byta przez kilka lat u ciebie i ty
przyzwyczaitas sie do niej i polubitas
ja, to jednak caly czas nie nalezata do
ciebie, lecz nalezata tylko i wylacznie
do wiasciciela”. Zona wtedy spojrza-
ta swojemu mezowi gleboko w oczy
i powiedziata: ,Myslatam, Ze tak
powiesz i masz racje, bo tak trzeba
postapié. Lecz jest mi bardzo trudno
to przyjaé, bo tym wlascicielem jest

sam Bdg, a tg drogocenna perly jest
nasza coreczka Lucja” Maz wtedy
wszystko zrozumial, wpadl w ra-
miona swojej zony i razem gorzko
rozplakali sie.

- To co mamy,

- to zycie,

- to czas pomiedzy
- dniem narodzin
‘a smierciq.

To co mamy, to Zycie, to czas pomie-
dzy dniem narodzin a $miercig.

Porzadek tego $wiata jest inny. To nie
rodzice powinni chowa¢ swoje dzie-
ci. To dzieciom pozostaje obowia-
zek godnego pochowania rodzicow.
Jednak niech w tym wszystkim to-
warzyszy nam $wiadomos¢, ze wasz
syn, corka, brat, siostra przyjaciel,
przyjaciolka, jest teraz w objeciach
Boga, ktory ukochal ich mitoscig
doskonatg.

Wracajac myslami do Ewangelii, do-
strzezemy, ze Maryja towarzyszyla
swemu Synowi w drodze krzyzo-
wej, byla $wiadkiem Jego $mierci.

Mozemy tylko wyobraza¢ sobie, co
wtedy czula Ona patrzac, jak umie-
ra jej dziecko. Sens meki i $mierci
Chrystusa poznata dopiero pdzniej,
po Zmartwychwstaniu. Mysle, ze to
doswiadczenie sprawia, Ze moze by¢
ona bliska tym matkom, ktére tracg
dzieci, placzacym, poszukujacym
sensu, probujacym si¢ odnalezé po
trudnym doswiadczeniu, majacym
nadzieje, ze kiedys$ spotkajg sie z nimi.

Czas, jaki otrzymujemy na ziemi,
aby cieszy¢ sie zyciem, jest darem,
zadaniem i wielkg tajemnicg - bo
nikt z nas nie wybral sobie czasu,
w ktérym przyszlo mu przyjs¢ na
$wiat, czy zy¢ na tym $wiecie i nikt
z nas nie zna dnia, w ktérym umrze.
Przez cale zycie uczymy sie uktadaé
nasz czas w taki sposdb, aby nie za-
wstydzi¢ si¢ przed Bogiem w godzi-
nie, kiedy wezwie nas do siebie.

Przepetniajmy nasze postawy mo-
dlitws, czynmy wszystko, by zy¢
w stanie faski uswiecajacej, to znaczy
bez grzechu, w pojednaniu z Panem
Bogiem i drugim czlowiekiem. To
one dodaja nam odwagi i sity. Osoba
zyjaca w lasce u$wigcajacej posiada
odrodzong i u$wigcong dusze, jest
to Bozy dar, ktory otrzymaé mozna
tylko w konfesjonale, gdy szczerze
wyznamy swoje grzechy i postano-
wimy postawe poprawy — zerwania



Agnieszka Chmiel-Baranowska, Wojciech Marciniak

z grzechem. Ten fakt wiacza nas
w niewystowiong przyjazi z Bogiem,
ktory tak jak plongca pochodnia da-
je $wiatlo naszym uczynkom. Aby
w ciemnosci grzechu nie przegapi¢
przychodzacego Pana - potrzeba
nam Jego $wiatla. Czas, jaki jest
przed nami, zna tylko Bog, ale my
mozemy wyj$¢ Mu naprzeciw po-
przez nasze czuwanie w modlitwie
i fasce. Na uczte w krolestwie niebie-
skim kazdy z nas jest zaproszony, ale
to od nas zalezy, czy bedziemy w niej
uczestniczy¢ - bo tylko od nas zale-
zy, czy bedziemy przygotowani.

Dla Boga

- twoje 2ycie jest wielkg,
* niepowtarzalng
wartosciq.

Podczas tej Eucharystii mamy okazje
zatrzymac si¢ na moment i zasta-
nowi¢ takze nad wlasnym zyciem,
zadajac sobie pytanie: z czym ja
stanagtbym dzi$§ przed Bogiem, gdy-
by nadszedl méj moment $mierci?
Nie chodzi o wzbudzanie strachu,
ale refleksje nad wilasnym zyciem,
ktore jest wielkim skarbem otrzy-
manym od dobrego Boga. Kazdy
z nas bedzie musiat zda¢ Bogu rela-
¢j¢ z zarzadzania wlasnym zyciem.
Poki trwa nasze zycie ziemskie,
trzeba nieustannie zapraszaé do
naszego serca Chrystusa, bo tylko
z Nim jestesmy w stanie wlasciwie je

przezywac. Jezus jak artysta potrafi
nadawa¢ naszemu zyciu wlasciwy,
niepowtarzalny ksztatt.

Rzezbiarz z Florencji Agostino
d’Antonio obrabial duzy kawalek
marmuru. W koncu zniechecony
stwierdzil: — Nie potrafie nic z tego
zrobi¢. Inni rzezbiarze réwniez proé-
bowali, ale i oni zrezygnowali. Ka-
mien lezal czterdziesci lat na stosie
gruzu. Pewnego dnia podczas prze-
chadzki dostrzegt go Michal Aniot
i kazal przenies$¢ do swojej pracow-
ni. Zaczal w nim rzezbi¢ - i z tego
wydawaloby sie bezwarto$ciowego
kamienia wyrzezbil jedno z najwy-
bitniejszych dziel sztuki - posag Da-
wida. Spdjrz bracie i siostro na swoje
zycie. Bog pragnie takze z twojego
zycia zrobi¢ prawdziwe arcydzielo,
jesli Mu tylko na to pozwolisz, jesli
tylko zaprosisz Go do swojej co-
dziennosci, aby on cie prowadzit.

Psalm spiewa Anna Maliszewska

Chrystus méwi dzi§ do nas: Ja je-
stem zmartwychwstanie i zycie, kto
wierzy we Mnie nie umrze na wieki.
Wierzysz w to? Bracie i siostro, we-
dréwka naszego zycia na spotkanie
z Bogiem jeszcze si¢ nie zakonczyta.
Dopoki trwa, masz wplyw na to,
czy wybierasz dla siebie wiecznos¢
szczesliwg z Bogiem, czy wiecznosé
nieszczesliwg bez Boga. Wybor na-
lezy do ciebie. Co wybierasz?

Chciatbym zakonczy¢ stowami ks.
Malinskiego, ktore zamiescit w mo-
dlitewniku: ,Wtedy, gdy pada deszcz
bez konca i dzien za dniem wstaje
zaplakany, tongcy w wodzie i blocie
- musisz wierzy¢, ze wreszcie kie-
dy$ deszcz ustanie. Wtedy, gdy trwa
niepogoda, jest wietrznie, ponuro,
chociaz od rana do wieczora widzisz
$wiat w tych samych kamiennych
barwach i cho¢ twoj wzrok natrafia
na ten sam szary sufit chmur - mu-
sisz wierzy¢, ze wreszcie kiedy$ wyj-
dzie stonice. Wtedy, gdy wszystko
oblepia mgla i mozesz widzie¢ tylko
na odleglos¢ kilku krokéw — musisz
wierzy¢, ze ona wreszcie kiedys pod-
niesie si¢ lub opadnie i zobaczysz
dalekie perspektywy. Wtedy, gdy
tkwisz w ciemnoéci, gdy minuty
wloka sie beznadziejnie i zdaje ci sie,
ze noc nigdy si¢ nie skonczy - mu-
sisz wierzy¢, ze wstanie dzien. I tak
bedzie, i doczekasz sie, i znowu be-
dziesz chodzil w stoncu, cieple i ko-
lorach; otworzy ci si¢ $wiat w calej
wspanialosci - jesli uwierzysz”

Ks. Dariusz Zajac
kapelan WHD
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Wspélnota

serc

W dniach 12-14.10.2018 r. cztonkowie Grupy Wsparcia dla Rodzicéw w Zalo-
bie wybrali si¢ na wspolny wyjazd do Suprasla. Niejednokrotnie goscilismy na
Podlasiu, poniewaz jest to region stynacy ze wspanialej przyrody i goscinnosci.

ak zawsze towarzyszyli nam
]opiekunowie grupy - lekarz na-
szych dusz, nieoceniona psycholog
Agnieszka, kapelan WHD ks. Darek
oraz Irek, ktory jak zwykle w spo-
sob profesjonalny zajal sie strong
organizacyjng naszego wyjazdu. Po
przyjezdzie na miejsce okazalo sie,
ze bedziemy mieszka¢ w prawo-
stawnym monasterze meskim, ktory
jest tez siedzibg Akademii Supra-
skiej. Wybdr okazat si¢ niezwykle
trafny, poniewaz zakwaterowanie
stwarzalo warunki do tego, by by¢
wspolnie, a jednoczeé$nie wyci-
szy¢ sie i uspokoi¢ serce i dusze.

Suprasl przywitat
- nas pieknq

- jesienng aurq.

Na miejscu byliSmy wieczorem. Po
przyjezdzie zjedliémy przepyszna
obiadokolacje, po ktoérej wiekszosé
z nas udala sie na odpoczynek lub na
kameralne spotkania w niewielkim
gronie. W sobote wybraliSmy sie
do Kruszynian, gdzie zwiedziliémy

Wnetrze meczetu w Kruszynianach

meczet i mizar, czyli muzulman-
ski cmentarz. O historii polskich
Tataréw zamieszkujacych w Kru-
szynianach, Bohonikach i innych
miejscowosciach z dozg humoru
opowiadal nam pan Dzemil Gem-
bicki, ktéry jest mieszkancem Kru-
szynian, a zarazem przewodnikiem.
Podlasie to doskonaly przykiad na
to, ze mozliwe jest pokojowe wspot-
istnienie wielu réznorodnych kultur

Monastyr i dom pielgrzyma w Suprastu




i religii. Przekonalismy si¢ o tym,
zwiedzajac Bialystok.

Nasza wedrowke po Bialymstoku
rozpoczeliémy na dziedzincu Patacu
Branickich. Byliémy pod wrazeniem
pieknych komnat i barokowych
ogrodéw wokot patacu, ktére naleza
do jednych z najpiekniejszych w Pol-
sce. Miejsce to bywa nazywane Wer-
salem Podlaskim. W chwili obecnej
Palac Branickich jest budynkiem
uzyteczno$ci publicznej, poniewaz
swoja siedzibe ma tu Uniwersytet
Medyczny.

Zwiedzilismy réwniez  Cerkiew
Swietego Ducha, a na Rynku w licz-
nych restauracjach mogliémy spré-
bowac regionalnych przysmakéw. Po
powrocie do Suprasla skorzystalismy
z pieknej stonecznej pogody i wybra-
lismy si¢ na spacer bulwarami nad
rzekg Suprasl.

e0 0000000000000 0000000 000
. .
.

- Wieczorem odbyto sie
spotkanie naszej

. Grupy Wsparcia, :
na ktore wszyscy

e oo o0

- bardzo czekalismy.

.
e e 0000000000000 000000 00

Podczas spotkania mieliSmy kolej-
ng mozliwoé¢, by wspominaé nasze
kochane dzieci, ktére poprzedzily
nas w wedréwce do domu naszego
Ojca w niebie. Wszyscy z ogrom-
ng uwaga i empatig stuchaliémy
historii kazdej z obecnych osdb.
Wspdlnie przezywalismy opowiesci
o chorobie i odchodzeniu naszych
dzieci. Dzieliliémy si¢ do$wiadcze-
niami w przezywaniu zaloby i réw-
niez wspoélnie tuliliémy do serca tych
rodzicow, ktorzy sa na poczatku tej
najtrudniejszej drogi. W tym miej-
scu i chwili byli$my jedna, wspdlng
rodzing. Rodzing szczegoélna, choé
niepowigzang wiezami krwi. Pola-
czyto nas wszystkich co§ mocniej-
szego. To wspolny bol, cierpienie
i ogromna tesknota po odejsciu na-
szych dzieci. Kazdy z obecnych czut
sie potrzebny, pozadany, zrozumia-
ny i akceptowany. Kazda rada czy
uwaga plynela z glebi naszych serc.
Cho¢ spotkanie bylo bardzo trudne,

czuli$my ogromng wiez i wspdlnote
serc. Nie obylo sie bez tez, ale byty to
tzy, ktére przyniosty pewien rodzaj
ukojenia i spokoju. Nie ma nic piek-
niejszego niz 1zy milosci i tesknoty
oraz poczucie wspdlnoty, ktéra daje
sife i zrozumienie.

W niedziele rano wzigliémy udziat
we Mszy $wietej w miejscowym ko-
$ciele, gdzie zostaliémy bardzo cie-
plo przyjeci przez ksiezy i parafian.
Kolejnym punktem naszego pobytu
w Supraslu bylo zwiedzanie Muzeum
Ikon, ktére znajduje si¢ w budynku
monasteru. Byliémy pod wrazeniem
iloéci, réznorodnoéci i piekna ikon.
Po zakoniczeniu zwiedzania, jeszcze
raz ale juz w matych grupkach, spo-
tkaliSmy si¢ na kawie lub spacerze
nad rzeks. Po obiedzie wyruszyli-
$my w droge powrotng do domu.
Wyjazd byt niezwyktym darowanym

czasem, by$my jeszcze raz mogli po-
czu¢ wspolnote serc, poby¢ razem
i nabra¢ sit do zmagania si¢ z rze-
czywistoscia. Bycie razem w Grupie
Wsparcia, a zycie codzienne - to
dwa rézne $wiaty. Zyjemy w $wiecie,
w ktérym trwa nieustanna pogon za
luksusem i karierg. Nie ma w nim
miejsca na cierpienie i tzy. Dzigki
Grupie Wsparcia w Zalobie uczymy
sie jak zy¢, by nasza postawa poka-
zywad, co jest w Zyciu najwazniejsze.

Agata Zakrzewska
Grupa Wsparcia
dla Rodzicéw w Zalobie

Park przy patacu Branickich w Biatymstoku
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Z marka Pinio wspoélpracuje, odkad zaczelam swojg przygode z macierzyn- I -

stwem. Mebelki tej wlasnie firmy wspaniale stworzyly przytulny ,klimat”
pierwszego pokoju mojego Leonarda. Od tego czasu jestem tez w stalym kon-
takcie z osobami, ktore pracujg w firmie Pinio

iedy Leo mial 5 lat widzia-

tam, ze jest to czas, w ktorym
z dzidziusia szybko robi sie chlopiec.
Metamorfoze musial przejs¢ zatem
takze jego pokdj. Wtedy wlasnie
zapadla decyzja o zmianie. Patrzac
na pickne mebelki, ktore towarzy-
szyly nam przez te 5 lat, chcialam,
aby nadal komu$ stuzyly. Komus,
kto - tak jak ja - bardzo chcialby,
aby jego dziecko moglo si¢ cieszy¢
picknym i przytulnym otoczeniem
- swoim ,Miejscem Na Ziemi”

Wspdlnie z markg Pinio
wpadlismy na pomyst,
aby przekazac¢ mebelki
Fundacji WHD.

- Teraz mogq one stuzyc
- dziewczynce, ktéra

- moze sie z nich cieszyc
tak samo jak Leo.

Bylam na spotkaniu i rozmawiatam
z zalozycielem Fundacji. Wiem, ze
podopiecznych, ktorzy cieszyliby
sie z tak malego gestu, jest bardzo
wielu. Dlatego wierze, Ze niejedna
osoba w przysztosci zrobi podobnie.
To taki drobny gest. I taki potrzebny.
Naprawde warto!

Tak po prostu - od serca, dla serca.

Dorota Czaja

(5]

Dorota Czaja

Elzbieta Tokarska, Dorota Czaja i Ireneusz Kalisiak




Kurs doskonalacy CMKP

w ramach ksztatcenia ustawicznego lekarzy

30.03.2019 -31.03.2019

Zapraszamy do udziatu
w kolejnej edycji kursu

Opieka paliatywna

w pediatrii

Kurs bezptatny
organizator pokrywa koszty w ramach
dziatalnosci statutowej
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Tematy wyktadow:

1.

N

—2VENOUV AW

0.
1.

12.
13.
14.
15.
16.

Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci -
wytyczne Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego

Kwalifikacja pacjenta do opieki paliatywnej przez lekarza prowadzacego w szpitalu lub konsylium,
podejmowanie decyzji

Czy mozna prowadzi¢ opieke paliatywna na oddziale intensywnej terapii?

Opieka paliatywna nad dzieckiem z choroba nowotworowg na oddziale onkologii dzieciecej
Farmakologia wybranych lekéw przeciwboélowych (paracetamol, tramadol, morfina, metadon)
Leczenie bélu nowotworowego u dzieci

Zastosowanie toksyny botulinowej

Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa

Metody diagnostyczne w niewydolnosci oddechowej w opiece paliatywnej

Rehabilitacja oddechowa w pediatrycznej opiece paliatywnej

Przyjecie dziecka — zasady i dokumentacja medyczna Wskazania i przeciwwskazania

do domowej opieki paliatywnej (omoéwienie przypadkow: przyjecie i wypis z hospicjum)
Hospicjum perinatalne

Podejmowanie decyzji w okresie prenatalnym

Letalne wady rozwojowe - problemy okresu perinatalnego

Opieka paliatywna w neonatologii

Przekazywanie informacji rodzicom przez lekarza

Organizator: Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, OPP
Miejsce: Centrum Naukowo-Szkoleniowe im. Tadeusza Dabrowskiego, ul. Agatowa 1, 03-680 Warszawa
Wiecej informagji nt. kursu: http://www.hospicjum.waw.pl/kurs

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa, Fundacja o

tel. 22 678 16 11, fax 22 678 99 32 Warszawskie Ej
www.hospicjum.waw.pl, poczta@hospicjum.waw.pl Hospicjum == dla Dzieci

KRS 0000097123 The Warsaw Hospice for Children Foundation




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

&

* Kardiologia prenatalna
- ECHO ptodu: osrodek referencyjny
* Potoznictwo i ginekologia - USG 2D, 3D, 4D
» Kardiologia dziecieca: ECHO, EKG
(wady serca, zaburzenia rytmu serca)
* Kardiochirurgia dziecieca
* Kardiologia dorostych; ECHO
(szczeg6lnie wady wrodzone serca u dorostych)
* USG - peten zakres badan dzieci i dorostych

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
udziela bezptatnych
konsultacji psychologicznych
kobietom ciezarnym, ktore dowiedzialy sie
o chorobie swojego dziecka.

Rodzice moga skorzystac z konsultacji psychologicznej
oraz grupy wsparcia w zalobie.

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

pod numerem tel.: 509 797 324
lub e-mal: psycholog@hospicjum.waw.pl

Wiecej informacji znajduje sie na stronie:
www.perinatalne.pl

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

, W
USMIECH MALUCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci

A

zdrowo,
bezpiecznie

i bezboles$nie

Poradnia stomatologiczna ,,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
Strona internetowa: www.stomatologiadzieci.pl
email: usmiechmalucha@stomatologiadzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00

Kontakt:

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel: 22 678 16 11,678 17 11

fax: 22 678 99 32

email: poczta@hospicjum.waw.pl
www.hospicjum.waw.pl
www.facebook.com/FundacjaWHD

Konta bankowe:

Pekao S.A.

VI/0Oddz. - Warszawa
33124010821111000004282080

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Korzona 111, 03-571 Warszawa

NIP
524-24-18-504

KRS
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