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od redakdji

Pottora szczescia .

W jezyku polskim liczebnik ulamkowy ,,péltora” ma pecha. Jedyny
utrwalony zwigzek frazeologiczny, w ktorym sie¢ zadomowil, brzmi
»wygladac jak poltora nieszczescia”...

Spis tresci

. T . 0d Redakcji
W powietrzu wyraznie czuje si¢ juz wiosne. Pierwszy kwartat 2025 Péttora szczeécia <tr. 3
roku zbliza sie do konica. Wkraczali$my w niego z dtugg lista pacjentow
i nadzieja, ze zadne dziejowe czy gospodarcze zawirowania nie prze- Wspomnienie
szkodzg nam w wypelnianiu zadania, ktérego podjelismy si¢ juz ponad Zostata nam mitoéé str. 4

30 lat temu. Gwoli podsumowania roku ubieglego, pod tym tekstem
publikujemy kilka liczb, w ktérych - jak w soczewce — odbija sie 366
dni naszej pracy w 2024 roku. Hospicjum perinatalne

Hospicjum, ktére str. 9

Ale cho¢ liczby s3 wymowne, jednak nie méwia wszystkiego. Dlatego wyznacza standardy
proponuje Panistwu kilka artykuléw, ktére powiedza wiecej. Na pocza-

tek polecam wzruszajace wspomnienie o zmarlej pacjentce, Amelce. Swiatowy Dzien Chorego

Zapraszam tez do przeczytania wywiadu z doktorem Pawlem Wila- (F):aegczilsezigpleza str. 11
sienka, genetykiem pracujacym w Poradni USG Agatowa i hospicjum L
perinatalnym. Z tego numeru mogga sie Pafistwo tez dowiedzie¢, co sie Choroby z definicji str. 13

ostatnio dzialo w naszych hospicyjnych grupach wsparcia. nieuleczalne

Grupy wsparcia

Zanim jednak zaprosze Panstwa do przewrdcenia strony, skorzystam . .
J proszg P v v Spotkanie w Warszawie  str.16

jeszcze z okazji, by przypomnied, ze pierwszy kwartatl to czas rozliczen
z fiskusem. Do 30 kwietnia kazdy z nas moze podja¢ decyzje o wsparciu

. . e . Verba volant,
czgstka swojego podatku wybranej organizacji pozytku publicznego. scripta manent
Mam nadzieje, ze zechcg Panstwo te czastke przekaza¢ wlasnie fun- Gdzie lezy prawda str. 18

dacji WHD.

W jezyku polskim liczebnik utamkowy ,péitora” ma pecha. Jedyny
utrwalony zwigzek frazeologiczny, w ktorym sie zadomowil, brzmi
~wygladac¢ jak pottora nieszczescia”. Ale poltora procent podatku te ztg
passe przelamuje. Bo péttora procent podatku, podarowane na przy-
kfad naszym pacjentom, to nie tylko szczescie - to az pottora szczesdcial
A nawet znacznie wiecej.

Beata Biaty,
redaktor naczelna

Rok 2024 w liczbach

5 6 Liczba pacjentow
Hospi ciu m hospicjum domowego
domowe Liczba
372 070 przejechanych
kilometrow
Liczba konsultacji
o 41 9 psychologicznych
Hospicjum
perinatalne 2 0 7 Liczba pacjentek
hospicjum perinatalnego
Zapisz si¢ do naszego Newslettera!
Wejdz na strone
Liczba prowadzonych www.hospicjum.waw.pl/newsletter
2 kurséw dla lekarzy Zarejestruj sie, a informacje
CELGY 8 3 Liczba lekarzy N Fundflc" ! WHD . X
uczestniczacych w kursach wyladuja w Twojej skrzynce e-mail.
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Zostata

nam mitos¢

5 stycznia 2025 r. Dzien, ktoéry zapamietamy na cale zycie. O godzinie 12.20
ziemia stracila ksiezniczke, niebo zyskalo aniola. Historia, ktora opowiemy,
ma dwa rozne zakonczenia - tragiczne i radosne. To z jednej strony histo-
ria choroby i §mierci, z drugiej - pieknego zycia, ogromnej milosci i - mimo

wszystko - nadziei.

Amelka odeszta w wieku zaledwie
15 lat i 8 miesiecy. Choroba po raz
pierwszy dala zna¢ o sobie w kwietniu
2021 roku, w Wielki Czwartek. Nagte
omdlenie, krwawe wymioty, karetka
pogotowia,

szpital w  Wyszkowie.

Amelia z mama i siostrami

Cala doba wypetniona badaniami -
stwierdzona silna  niedokrwisto$¢.
Powdd nieznany. W naszych sercach
strach, Ze zaczyna sie co$§ potwornego,
z czym bedziemy musieli si¢ zmierzy¢.
I pytanie: co dalej? Zapada decyzja.

Wieziemy Amelke do Warszawy, do
szpitala. WUM, gdzie nasza coreczka
trafia na oddzial gastrologii. Swieta
Wielkanocne nasza rodzina bedzie
musiala spedzi¢ rozdzielona.

Kolejne badania i decyzja o przenie-
sieniu na onkologie. Jeszcze wigkszy
strach, coraz wiecej pytan. A jednocze-
$nie kurczowo trzymamy si¢ nadziei.
Przeciez Bog nas kocha. Musi by¢
dobrze, nic nam nie grozi. W domu
dwie siostry Amelii - Julia i Zosia, pod
moim sercem kolejne dziecigtko. Mobi-
lizujemy wszystkie sity - teraz musimy
by¢ razem i dziala¢. Damy rade!

Choroba atakuje

W szpitalu trwaja przygotowania do
chemioterapii ukierunkowanej na bia-
taczke. Nagle przychodzg wyniki -
wszystko wskazuje na nowotwor tkanek
miekkich - GIST [Nowotwory podscie-
liskowe przewodu pokarmowego GIST
- ang. gastrointestinal stromal tumors,
s3 nowotworami przewodu pokarmo-
wego — przyp. red.]. Ten rodzaj nowo-
tworu rzadko wystepuje u dzieci. Przez
chwile czujemy ulge, wydaje nam sie,
ze bialaczka to najgorsze, co mogtoby



Amelia z tatg

nam sie przytrafi¢. Lekarze uznajg, ze
ze wzgledu na poézne wykrycie i sto-
pien rozwoju nowotworu, nie mozna
go operowal. Dostajemy lek doustny
i wypis ze szpitala. Amelka wraca do
domu na tydzien przed swoimi urodzi-
nami. Hurra! Bedziemy je $wietowali
WsZyscy razem.

Dwa dni po urodzinach (mndstwo
i zyczen - zdrowia, szcze$cia itd.)
w $rodku nocy znéw pojawiaja sie
wymioty z duzg ilo$cig krwi. Wracamy
do szpitala. Lekarze diugo walcza
o zatrzymanie krwotoku i ustabilizo-
wanie stanu Amelki. W sumie trwa to
wszystko 77 dni. To czas pelen leku,
tesknoty za rodzing i przyjacidtmi.
Wreszcie powrét do domu. Jest sam
$rodek letnich wakacji. Amelia decy-
duje za nas wszystkich - jutro jedziemy
nad morze! Przezywamy razem piekny,
w miare spokojny czas.

Sielanka nie trwa jednak dtugo. Lecze-
nie nie przynosi efektu, guzy rosng.
Zmiana leku, znéw walka i strach.
Wizyty kontrolne i przetaczanie krwi.
Znéw porazka. Lekarze decyduja sie
wykona¢ biopsje guza. Muszg zyska¢
pewnos¢ co do kierunku leczenia. Roz-
wazajg tez zmiane szpitala. Traflamy
do Centrum Zdrowia Dziecka. Nowi
lekarze, nowe leczenie, nowa nadzieja.
Lekka poprawa, ktéra nie trwa dtugo.
Nastepuje gwaltowny spadek wagi -
Amelka wazy 35 kilo. Guzy w zotadku
powoduja niedozywienie. Lekarze pro-
ponuja zastosowanie jejunostomii -
zywienia dojelitowego z ominieciem
uszkodzonego zolagdka. Amelka sie
zgadza.

Wigilie spedzamy razem w domu, po
czym 26 grudnia Amelka wraca do
szpitala. Nastroje optymistyczne - jest
jaki$ plan, musi si¢ udaé. Jejunosto-
mia zalozona, sytuacja jest stabilna,
przechodzimy szkolenie, jak podawa¢
pokarm, wracamy do domu. Uczymy
sie nowego zycia. Cieszymy sie, Ze

Amelka podrézniczka

jestesmy razem, cho¢ ciezko obserwo-
wa¢ corke poruszajacy sie ze stojakiem
do pompy podajacej jedzenie. Poja-
wiajg si¢ 1zy i smutek. Choroba dalej
robi swoje — nowe ogniska, kolejna
biopsja, brak nowych pomystéw na
leczenie. Nowotwor atakuje, lekarze
rozkladaja rece.

Pojawia sie hospicjum

Wtedy po raz pierwszy pada stowo
hospicjum. Lekarze proponuja opieke
paliatywna z mozliwoécia dalszego
leczenia szpitalnego. Buntujemy sie.
Nasze dziecko w hospicjum?! Nie,
nie zgadzamy si¢! Ona bedzie zy¢!
W koncu dociera do nas, ze to rozwig-
zanie jest dobre dla Amelki i dla calej
rodziny. Zaczynamy szuka¢ wlasciwej
placéwki, pytamy znajomych, czytamy
opinie. Wybdr pada na Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Ostatecznie
zdecydowala rozmowa z rodzicami,
ktorzy temu wiasnie hospicjum
powierzyli opieke na swoimi dwiema
corkami. Juz pierwsze spotkanie,
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Amelia z rodzing

oméwienie zasad wspolpracy i pierw-
sze rady personelu utwierdzaja nas
w przekonaniu, ze decyzja byla stuszna
- Amelka jest w dobrych rekach.

Ale poczatki nie sg fatwe. Buntujemy
sie my, buntuje sie Amelka. Na szcze-
$cie pracownicy hospicjum cierpli-
wie ten bunt wygaszaja. Waznym dla
nas czlonkiem zespolu jest kapelan
- zawsze gotowy nie§¢ nam pomoc

Amelka w szpitalu

.r'-lrﬂu
S:EF“M.-D

duchows. Szybko zaprzyjazniamy
si¢ z pracownikami hospicjum, a oni
czgsto goszczg w naszym domu.
Zawsze usmiechnieci, pomagaja nam
nie tylko w kwestiach medycznych,
ale wspieraja psychicznie i material-
nie. Stuza zyczliwg rozmows, wnoszg
rado$¢ do naszej rodziny. Po pierw-
szym buncie Amelka tez zaprzyjaz-
nia sie z nimi, a oni spedzaja z nig
duzo czasu, stuchajg o jej marzeniach

A

i spetniajg je - az do ostatnich godzin
jej zycia. Dbaja o nig nawet juz po jej
$mierci. Ubierajg ja picknie, dbajac
o kazdy szczegdl, pamietajac, co
Amelka lubila, a czego nie. Wyraznie
czujemy, ze dla nich to nie jest zwykla
praca, ale prawdziwa misja.

Zycie przed choroba

Ale - jak napisaliémy na poczatku -
choroba i $mieré¢ Amelki to tylko czes¢
opowiesci. Jej historia zaczela si¢ duzo
wezesniej - 24 kwietnia 2009 roku.
Tego dnia na $wiat przyszlo nasze
pierwsze dziecko - malutka, prysz-
czata Amelka, ktéra czesto plakala, ale
i tak byta najpiekniejsza w $wiecie.

Byta dzieckiem cichym i troche
skrytym. Jednoczesnie byl w niej
glod swiata i ambicja. Kiedy szta do
zerowki, plakata, bo jeszcze nie umiata
liczy¢ do stu, nie znosita opuszczac
lekeji, bojac si¢, ze potem nie nad-
robi... Sport nie byl jej domeng, wolata
ksigzki i zglebianie nowych tematow.
Zyczliwa wobec kolezanek i kolegéw,
nigdy sie nie skarzyta, nawet jesli kto$
zrobil jej przykro$¢. Nasze malzen-
skie sprzeczki ucinala krotko: ,Prze-
stancie!” Jako starsza siostra Julii, Zosi
i Franka, pomagala im w lekcjach,
bawila si¢ z nimi. Uwielbiala spra-
wia¢ innym rado$¢ i dawaé prezenty.
Potrafila przez caly rok oszczedzal,
by pod choinkg polozy¢ upominki dla
najblizszych.

Nazywalismy ja ,Google”. Uwielbiala
poznawal $wiat, odwiedzal¢ nowe
miejsca i wyszukiwa¢ o nich informa-
cje. Te podroze byly dla niej bardzo
wazne, ale jesli z powodu jej choroby
nie moglismy pojecha¢ za zaplano-
wang wycieczke, martwita sie, ze to jej
wina. Byla przeszczesliwa, jedli nam,
rodzicom, udalo si¢ gdzie§ pojechat,
robila bardzo duzo, by$my mieli czas
dla siebie. Zapominata o sobie, myslac
0 nas.

Zycie mimo choroby

Czas choroby byl dla Amelki bardzo
trudny. Ale mimo wszystko starala
si¢ nie rezygnowac z marzen i planéw,
wciagz wytyczala sobie nowe cele, ktére
realizowala - nawet w wozku inwalidz-
kim. Ogromnie cieszyly ja rozne akcje
charytatywne organizowane z mysla



Amelia z siostrg w samolocie do Wroctawia

o niej - dzigki nim czula, Ze ma przy-
jaciol. Nie chodzilo tylko o kwestie
materialne, ale o wsparcie moralne,
zwykla ludzka zyczliwos¢. Nie odpusz-
czala nauki. Szkole érednia zaliczala
zdalnie, wigzata z nig wielkie nadzieje.

Juz pod koniec, gdy w jej zyciu poja-
wilo sie hospicjum, stalym punktem
programu byly wypady na lemoniade
i plotki z Mirkg i Agnieszka [Miro-
stawa Slazak, pielegniarka WHD,
Agnieszka Chmiel-Baranowska, psy-
cholog WHD - przyp. red], ktére
oddaly jej serce, czas i wiedze. Wpa-
daly tez razem do drogerii - kobieca
natura dawala o sobie znac.

Amelia, autoportret

Zyta troche wbrew chorobie. Uwiel-
biata dobre jedzenie i cho¢ wigzalo sie
to z bolesnymi wymiotami, nie chciala
rezygnowal z ugotowanych przez
mame potraw czy odwiedzin w restau-
racji. Mawiala: ,Ja jem dla przyjemno-
$ci, nie po to, by sie najes¢”. Karkowka
w sosie pieczarkowym, ziemniaki,
surowka - i juz mamy u$miech od
ucha do ucha.

Zycie dla innych

Amelka nie pragneta litosci, wolata by¢
traktowana jak jej zdrowi réwiesnicy.
Zawsze starala sie oszczedzi¢ mamie
zmartwien i nie absorbowac jej swoja

chorobg. Nie chciala, by jej towarzy-
szyta podczas pobierania krwi, zeby
nie widziata jej bolu. Potrafila czekac
cala noc na srodek przeciwbdlowy,
zeby nie martwi¢ mamy i pozwoli¢ jej
sie¢ wyspa¢. Kochala nas wszystkich
i hojnie obdarowywala nas stowem
kocham.

Ale potrafifa tez powiedzie¢: ,wyjdz
stad”. Nie pozwalala, bysmy ptakali
czy rozczulali si¢ nad nig. Do ostat-
nich godzin Zycia powtarzala nam,
ze wszystko bedzie dobrze, ze mamy
si¢ nie martwi¢, ze nas kocha. To ona
pocieszata, to ona starala si¢ by¢ silna
- dla nas.

Ostatnie sSwieta

26 grudnia 2024 roku Amelia dowia-
duje sie, ze po raz pierwszy od sze-
$ciu lat tata spedzi Sylwestra w domu.
Czeka na ten dzien z u$miechem. My
czujemy lek, ze przed nami ostatni
wspolnie spedzony Nowy Rok. Posta-
nawiamy cieszy¢ sie kazda chwilg.
Pojawia sie tez niesmiala nadzieja -
Amelia nie krwawi. Wida¢, ze zbiera
wszystkie sity, by ten Sylwester byt jak
najlepszy.

I jest. Caly dzien spedzamy razem,
wieczorem idziemy do mieszkajacych
po sasiedzku krewnych. Nagle czar
pryska. Amelia musi wréci¢ do domu,
boli ja brzuch. Mama podaje jej leki

Kwartalnik Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(111) marzec 2025 r.
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i wraca z informacjg, ze w jejunosto-
mii pojawila si¢ krew. A w nas rodzi
sie przeczucie, ze to ostatnie chwile...
Ale Amelia lubi zaskakiwaé. Wraca ze
swoja poduszka pod pacha, u$miech-
nieta. I mowi, ze cos by zjadta. Wybiera
talerz wedlin, opréznia go do ostat-
niego plasterka. Do konca imprezy nie
przestaje sie u$miecha¢. Wkraczamy
w nowy rok, dzielgc sie noworocznymi
zyczeniami, nadziejg, planami...

Wszystko to rozsypuje sie w pyt
nastepnego dnia. Amelia nie ma juz
sity wsta¢ z 16zka. Wieczorem schodzi
do nas jeszcze na chwile, troche roz-
mawiamy, ale juz za moment wraca do
siebie. I tam zostaje.

Pozegnanie

W tych ostatnich dniach spedzamy
z nig tyle czasu, ile tylko sie da. Wiemy,
ze w kazdej chwili mozemy liczy¢ na
hospicjum. Przyjezdzaja codziennie
i pomagaja we wszystkim. Amelka nie
ma juz nawet sity sama i$¢ do toalety.
Buntuje sie, ale nie daje rady. Nam
pekaja serca.

-_‘_

USmiech mimo wszystko

Amelia na farmie

U pani Mirki zamawia ulubiong lemo-
niade i w sobotni wieczor wypija ja do
ostatniej kropli. Jeszcze znajduje site
na rozmowe z tatg o remoncie domu,
ktory obiecal mamie. Pyta o szpi-
tal, upewnia sie, ze juz tam nie poj-
dzie. Kiedy widzi fzy w oczach mamy,
moéwi stanowczo: ,Nie placzcie juz!
Wszystko jest dobrze.”

Ostatnig noc spedzamy na modli-
twie i czuwaniu. Amelka co chwila
traci $wiadomos¢. Czekamy na
pania doktor, pielegniarke i ksiedza
z hospicjum - juz do nas jada, jeste-
$my w stalym kontakcie telefonicz-
nym. Docieraja pare minut po $mierci
Amelki. O 12.20 nasza céreczka zasy-
pia - cicho i spokojnie. Pozegnalismy
Amelke wszyscy razem. Niebo wylalo
na nas morze mitosci. W tamtej chwili
wiedzielismy, ze - tak jak powiedziala
Amelka - juz jest dobrze.

Zostata nam mitosc¢

Zycie Amelki na ziemi dobiegto korica.
Zostala z nami milo$¢. Jej choroba
nauczylta nas by¢ blizej siebie, rozma-
wiac, wspierac si¢ wzajemnie. Dowie-
dzieliémy sie tez, jak wielu jest obok
nas ludzi dobrej woli, ktérzy pomagaja,
wspierajg. To byla prawdziwa lekcja
o dobru, ktére naprawde zwycieza
i zawsze powraca.

Zrozumieliémy, co znaczy zy¢ milo-
$cig i by¢ wdzigcznymi Bogu za nasze
dzieci. Nasza wiara pozwolifa nam
z ufnoécia powierzy¢ Amelke Ojcu
i zy¢ nadziejg, ze jeszcze sie spotkamy.
Zrobimy wszystko, zeby tak sie stalo.
Kochamy Cig, Céreczko!

Marcin Sakowski,

tata Amelki
P e omm e oem e oem o oem e 1
: Amelka urodzita sie 24 :
I kwietnia 2009r. 1
' Pod opieka WHD byta .
1 425dni. /l



Hospicjum, ktoke
Wwyznacza standardy

Praca psychologa to ciagle ksztalcenie si¢, poznawanie odmiennych sciezek
terapii, punktow widzenia. Dlatego ciesze si¢, Ze dano mi mozliwos¢ pozna-
nia od wewnatrz pracy psychologéw instytucji, ktora ma najwieksze doswiad-
czenie i wyznacza standardy perinatalnej opieki paliatywnej.

Wywiad z Urszula Dziekonska z Fundagji ,,Poméz Im”.

Beata Bialy: Niedawno spedzilas dwa
tygodnie w Warszawskim Hospicjum
Perinatalnym (WHP). Skad pomys},
by taki staz odby¢?

Urszula Dziekonska: Przyjazdy do
waszego hospicjum s3 dla mnie okazjg
do wymiany do$wiadczen, zdoby-
cia dodatkowej wiedzy i mozliwo-
$cig poznawania innej perspektywy.
W trakcie moich pobytéw w Fundacji
WHD dzielimy sie praktykami stoso-
wanymi w instytucjach podobnych,
a jednak czasem odmiennych. To
bardzo cenne.

Od 2021 roku jestem psychologiem
w Fundacji ,Poméz Im” na rzecz
Dzieci z Chorobami Nowotworowymi
i Hospicjum dla Dzieci. Opiekujemy
sie chorymi dzieémi oraz ich rodzi-
cami, prowadzimy réwniez hospicyjna
opieke perinatalng. Praca psychologa
to ciagle ksztalcenie sie, poznawanie

odmiennych $ciezek terapii, punktéw
widzenia. Dlatego ciesze sie, ze dano
mi mozliwo$¢ poznania od wewnatrz
pracy psychologéw instytucji, ktora
ma najwieksze doswiadczenie i wyzna-
cza standardy perinatalnej opieki
paliatywne;j.

Mialam niepowtarzalng okazje zapo-
znania si¢ z calg droga prowadzo-
nej w WHP opieki psychologicznej,
poczynajac od pierwszego spotkania
z pacjentky (czesto takze z jej part-
nerem/mezem), a konczac na grupie
wsparcia w zalobie po wczesnej stra-
cie dziecka. Przez ponad dwa tygodnie
bylam obecna podczas konsultacji psy-
chologicznych z rodzicami, ktérzy wia-
$nie otrzymali wiadomos¢, ze dziecko,
ktorego oczekuja, jest chore. Psycho-
log Dominika Maksiewicz [psycholog
Warszawskiego Hospicjum Perinatal-
nego - przyp. red.] w sposéb bardzo

merytoryczny i szczegolowy wprowa-
dzita mnie krok po kroku w caty proces
postepowania obowiazujacy w WHP.
Mogtam tez przyglada¢ sie badaniom
nienarodzonych dzieci prowadzonym
w poradni USG Agatowa przez zna-
komitych specjalistéw - prof. Joanne
Szymkiewicz-Dangel, dr.  Joanng
Kuran-Ohde, dr. Pawla Wtasienke,
lek. Pawta Swietlickiego. Dzieki temu,
oprocz  psychologicznych — aspektow
opieki perinatalnej, poznatam réwniez
medyczng strone catego procesu.

Czy podczas stazu w WHP co$
Cie szczegolnie zainteresowalo,
zaskoczylo?

Bardzo interesujace byty obecne w kon-
sultacjach psychologicznych kwestie
praktyczne. Rozmawiajac z rodzicami
bedacymi w tej niezwykle trudnej
sytuacji, trzeba mie¢ $wiadomosc,
Z€ rzZeczy z pozoru oczywiste w tym
momencie dla nich wcale takie nie s3.
Na przyklad pamietam rade udzielong
przyszlej mamie, by idac do szpitala,
zaopatrzyla si¢ w zwykla bawelniang
sukienke za kolano. Po porodzie, obo-
jetnie, czy drogami natury, czy przez
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ciecie cesarskie, mama musi wydo-
brze¢. Rana krocza lub brzucha musi
sie wygoi¢, musi mie¢ przewiew i swo-
bode oddychania. Wigkszo§¢ kobiet
zazwyczaj zabralaby ze sobg leginsy,
ktére beda ocieraly, uciskaly i nie
pozwalaly oddycha¢ skérze. Bawel-
niana sukienka zapewni jej komfort
i swobode. Takich rad podczas konsul-
tacji udziela si¢ bardzo wiele.

W WHP przekonatam sie takze,
jak wazna jest wspolpraca lekarza
i psychologa. Na pierwszym spotka-
niu rodzice otrzymujg bardzo wiele
nowych informacji, bedac zazwyczaj
jeszcze pod wplywem emocji spo-
wodowanych otrzymang diagnozg.

Urszula Dziekoriska

Dlatego tak cenna jest obecno$¢ psy-
chologa, ktory z calego nattoku infor-
macji pomoze wybra¢ te najwazniejsze
i wspolnie ustali¢ jaki$§ plan postepo-
wania. Psycholog ma jeszcze jedno
bardzo wazne zadanie: nazwanie
emocji, ktdre targaja przysztymi rodzi-
cami. Pomaga zrozumie¢, co sie obec-
nie dzieje. Co$, co jest nazwane lub
zidentyfikowanie, przestaje by¢ nie-
znane i przerazajace.

Bardzo wiele praktycznych porad
rodzice otrzymujg réwniez podczas
prowadzonej przez WHP Szkoly
Rodzicielstwa. Pozwala ona przygoto-
wac si¢ do nietypowego porodu i uro-
dzenia chorego dziecka. W trakcie tej

szkoly rodzice maja mozliwos¢ kon-
sultacji ze specjalistami z roznych
dziedzin medycyny okoloporodowe;.
Moga porozmawia¢ z lekarzem gine-
kologiem potoznikiem, potozng, neo-
natologiem, doradcg laktacyjnym,
lekarzem pediatra z Centrum Zdrowia
Dziecka, fizjoterapeuts, psychologiem.
Z relacji kobiet biorgcych udziat w tych
zajeciach dowiedzialam sie, ze choc¢
niektére rodzily juz kilkakrotnie, to
dopiero teraz dowiedzialy si¢ o bardzo
wielu aspektach porodu, na ktére majg
wplyw. O co moga prosi¢ i czego moga
si¢ spodziewal podczas pobytu na
oddziale polozniczym, patologii ciazy
czy pozniej na oddziale dziecigcym.

Gdybys miala poréwna¢ prace psy-
chologa w hospicjum domowym
i hospicjum perinatalnym, jakie
sa zasadnicze roznice? Czy ktores
z tych zadan wydaje ci si¢ wiekszym
wyzwaniem?

Kazda z nich jest wyzwaniem! Gléwna
réznica miedzy obiema rodzajami
opieki polega na tym, ze dziecko jest
na innym etapie zycia. Ale w obydwu
przypadkach psycholog styka sie z nie-
uleczalng choroba, a w dalszej per-
spektywie - ze $miercia, z trudnymi
emocjami towarzyszacymi rodzinom
chorych dzieci. Trzeba jednak podkre-
§li¢, ze rodzice przyjmowani do hospi-
cjum domowego po wczesniejszym
kontakcie z hospicjum perinatalnym
s3 bardziej pogodzeni z tym, co ich
czeka. Ta réznica polega na sposobie,
w jaki rozmawiajg na temat choroby,
oraz funkcjonuja w codziennosci.
Rodziny bedace pod opieka perina-
talna sa lepiej przygotowywane do
zycia z chorym dzieckiem. Nie spada
to na nich nagle i niespodziewanie.

Gdybys miala jednym zdaniem
podsumowa¢é swoj staz w WHP, to
brzmialoby ono...

Niestety jednym zdaniem nie jestem
w stanie go podsumowad! Natomiast
moge powiedzie¢ z cala stanowczo-
$cig, ze poznalam wybitnych specja-
listow w swojej dziedzinie. Pewne jest
réwniez to, ze staz w WHP inspiruje
do tego, by rozwiazania, ktdre si¢ tam
stosuje, przenosi¢ do innych hospicjow
perinatalnych. Ja réwniez z takimi
rozwigzaniami wrécitam do w Funda-
¢ji Pomdz Im. I wiem, Ze mnie i nasza
koordynator Opieki Perinatalnej czeka
jeszcze wiele pracy.



Orgdzie

Swiatowy Dziert Chorego

&

Ojca Swm,tego

Miejsca, w ktorych cierpimy, s3 czesto miejscami dzielenia sie, gdzie wzajem-
nie si¢ ubogacamy. Ilez razy, przy 16zku chorego uczymy si¢ nadziei! Ilez razy,
stojac blisko tych, ktorzy cierpia, uczymy sie wierzy¢! Ilez razy, pochylajac
si¢ nad potrzebujacymi, odkrywamy milo$¢! A wiec, uswiadamiamy sobie,
ze jeste$my ,,aniolami” nadziei, postancami Boga, jedni dla drugich, wszyscy
razem: chorzy, lekarze, pielegniarki, cztonkowie rodzin, przyjaciele, kaplani,
zakonnicy i zakonnice; tam gdzie jesteSmy: w rodzinach, przychodniach,
domach opieki, w szpitalach i w klinikach.

OREDZIE OJCA SWIETEGO FRAN-
CISZKA Z OKAZJI XXXIIT SWIA-
TOWEGO DNIA CHOREGO

(11 lutego 2025 r.)

Drodzy Bracia i Siostry!

Obchodzimy XXXIII Swiatowy Dzien
Chorego w Roku Jubileuszowym 2025,
w ktorym Kosciot zaprasza nas, abysmy
stali sie ,pielgrzymami nadziei”. Towa-
rzyszy nam w tym Stowo Boze, ktore
za posrednictwem Sw. Pawla przeka-
zuje nam przestanie wielkiej zachety:
»Nadzieja zawie$¢ nie moze” (Rz 5, 5),
co wiecej umacnia nas w ucisku.

Sa to stowa pocieszajace, ale moga
jednak rodzi¢ pewne pytania, zwlaszcza
wtym, kto cierpi. Na przyktad: jak pozo-
sta¢ mocnym, gdy jesteSmy dotknieci
powaznymi chorobami, powodujacymi

kalectwo, wymagajacymi by¢ moze
leczenia, ktorego koszty przekraczajg
nasze mozliwosci? Jak to uczynié, gdy
oprocz naszego cierpienia widzimy
cierpienie tego, kto nas kocha, i ktory
cho¢ jest blisko nas, czuje si¢ bezsilny,
aby nam pomdc? We wszystkich tych
okoliczno$ciach odczuwamy potrzebe
wsparcia wiekszego od nas: potrze-
bujemy pomocy Boga, Jego taski, Jego
Opatrznoéci, tej sily, ktora jest darem
Jego Ducha (por. Katechizm Kosciola
Katolickiego, n. 1808).

Zatrzymajmy si¢ wiec na chwile, aby
zastanowi¢ sie nad obecno$cig Boga
blisko tych, ktorzy cierpig, szczegélnie
w trzech aspektach, ktdre ja charakte-
ryzuja: spotkanie, dar i dzielenie sie.

1. Spotkanie. Kiedy Jezus wysyla sie-
demdziesieciu dwdch uczniéw na

misje (por. Lk 10, 1-9), zacheca ich,
aby mowili chorym: ,,Przyblizyto
sie do was krolestwo Boze” (w. 9).
To znaczy, prosi ich, aby pomogli
im znajdowa¢ nawet w stabosci,
jakkolwiek bolesnej i trudnej do
zrozumienia, szans¢ do spotkania
z Panem. Rzeczywiscie, w czasie
choroby, jesli z jednej strony
odczuwamy calg nasza krucho$é
stworzenia - fizyczng, psychiczng
i duchows - to z drugiej strony
doswiadczamy bliskosci i wspot-
czucia Boga, ktéry w Jezusie
podzielit nasze cierpienia. On nas
nie opuszcza i czesto zaskakuje nas
darem wytrwalosci, o ktérej nigdy
bySmy nie pomysleli, a ktorej
sami nigdy by$my nie zdobyli.

Choroba staje sie wiec okazja do
spotkania, ktére nas przemienia,
do odkrycia niewzruszonej skaly,
do ktérej mozemy sie zakotwi-
czy¢, aby stawi¢ czola burzom
zycia. Jest to do$wiadczenie, ktore
nawet w wyrzeczeniu czyni nas
silniejszymi, poniewaz jeste$my
bardziej swiadomi, Ze nie jeste-
$my sami. Z tego powodu moéwi
sie, ze cierpienie zawsze niesie
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3.

ze sobg tajemnice zbawienia,
poniewaz pozwala doswiadczy¢
bliskiego i realnego pociesze-
nia pochodzacego od Boga, az
do ,poznania pelni Ewangelii
ze wszystkimi jej obietnicami
i zyciem” (Sw. Jan Pawet I, Prze-
moéwienie do miodziezy, Nowy
Orlean, 12 wrzeénia 1987 r.).

I to prowadzi nas do drugiego
punktu refleksji: do daru. Istot-
nie, nigdy, tak bardzo jak w cier-
pieniu, nie u$wiadamiamy sobie,
ze wszelka nadzieja pochodzi
od Pana, a zatem jest przede
wszystkim darem, ktory nalezy
przyja¢ i pielegnowac, pozosta-
jac »wiernymi wiernosci Boga”,
wedlug  pieknego  wyrazenia
Madeleine Delbrél (por. La spe-
ranza ¢ una luce nella notte, Citta
del Vaticano 2024, Prefazione).

Ponadto, tylko w zmartwychwsta-
niu Chrystusa wszelki nasz los
znajduje swoje miejsce w nieskon-
czonym horyzoncie wiecznosci.
Jedynie z Jego Paschy pochodzi
pewnos¢, ze ,ani $mier¢, ani zycie,
ani aniolowie, ani Zwierzchno-
§ci, ani rzeczy terazniejsze, ani
przyszte, ani Moce, ani co [jest]
wysoko, ani co gleboko, ani jakie-
kolwiek inne stworzenie nie zdota
nas odlaczy¢ od mitosci Boga” (Rz
8, 38-39). A z tej ,wielkiej nadziei”
wyplywa kazdy inny promyk
$wiatla, dzieki ktéremu mozna
przezwyciezy¢  zyciowe proby
i przeszkody (por. Benedykt XVI,
Enc. Spe salvi, 27.31). Nie tylko to,
ale Zmartwychwstaly idzie takze
z nami, stajac si¢ naszym towa-
rzyszem podrozy, jak dla uczniow
zEmaus (por. £k 24,13-53). Podob-
nie jak oni, my réwniez mozemy
podzieli¢ sie z Nim naszym zagu-
bieniem, naszymi niepokojami
i naszymi rozczarowaniami,
mozemy stucha¢ Jego Stowa, ktore
nas o$wieca i rozpala nasze serce,
irozpozna¢ Go obecnego w tama-
niu Chleba, dostrzegajac w Jego
przebywaniu z nami - pomimo
granic terazniejszosci - owo
»ponad”, ktore stajac sie bliskie,
przywraca nam odwage i ufnos¢.

I tak dochodzimy do trzeciego
aspektu - do dzielenia sie. Miejsca,

w ktorych cierpimy, s3g czegsto
miejscami dzielenia si¢, gdzie
wzajemnie si¢ ubogacamy. Ilez
razy, przy 16zku chorego uczymy
si¢ nadziei! Ilez razy, stojac blisko
tych, ktérzy cierpia, uczymy sie
wierzy¢! Ilez razy, pochylajac sie
nad potrzebujacymi, odkrywamy
milo$é! A wiec, uswiadamiamy
sobie, ze jesteSmy ,aniotami”
nadziei, postancami Boga, jedni
dla drugich, wszyscy razem:
chorzy, lekarze, pielegniarki,
cztonkowie rodzin, przyjaciele,
kaptani, zakonnicy i zakonnice;
tam gdzie jeste$my: w rodzinach,
przychodniach, domach opieki,
w szpitalach i w klinikach.

I wazne jest, aby$my potrafili uchwyci¢
piekno i znaczenie tych spotkan faski
i nauczyli si¢ zapisywaé je w duszy,
aby o nich nie zapomnie¢: aby zacho-
wac w sercu zyczliwy u$émiech pracow-
nika stuzby zdrowia, wdzigczne i ufne
spojrzenie  pacjenta, ~wyrozumialg
i troskliwg twarz lekarza lub wolonta-
riusza, pelng oczekiwania i zatroska-
nia twarz matzonka, dziecka, wnuka
lub drogiego przyjaciela. To wszystko
sg $wiatla, ktére warto docenié, ktore
nawet w ciemnosciach proby nie tylko
dajg sile, ale ucza prawdziwego smaku
zycia, w milosci i w bliskosci (por. Lk
10, 25-37).

Drodzy chorzy, drodzy bracia i siostry,
ktorzy stuzycie pomocg cierpiacym,
w tym Roku Jubileuszowym odgry-
wacie bardziej niz kiedykolwiek szcze-
golng role. Wasze podazanie razem

Papiez Franciszek btogostawi wiernych

jest bowiem znakiem dla wszystkich,
yhymnem na cze$¢ ludzkiej godno-
$ci, piesnig nadziei” (Bulla Spes non
confundit, 11), ktérej glos wykracza
daleko poza sale i 16zka miejsc opieki,
w ktorych sie znajdujecie, pobudzajac
i zachecajac do mitosci ,,zgodny chor
calego spoleczenistwa” (tamze), w har-
monii niekiedy trudnej do osiagniecia,
ale wlasnie dlatego najbardziej stodkiej
i mocnej, zdolnej wnies¢ $wiatlo i ser-
deczno$¢ tam, gdzie ich najbardziej
potrzeba.

Caly Koscidl dzigkuje wam za to! Ja
réwniez to czynie i modle si¢ za was,
powierzajac was Maryi, Uzdrowieniu
Chorych, poprzez stowa, z ktérymi
wielu braci i sidstr zwracalo sie do Niej
w potrzebie:

Pod Twoja obrone uciekamy sie, Swieta
Boza Rodzicielko,

naszymi prosbami racz nie gar-
dzi¢ w potrzebach naszych, ale od
wszelakich zlych przygéd racz nas
zawsze wybawia¢, Panno chwalebna
i blogostawiona.

Blogostawi¢ was wraz z waszymi
rodzinami i bliskimi i prosze, abyscie
nie zapomnieli modli¢ si¢ za mnie.

Rzym, u Swietego Jana na Lateranie,
dnia 14 stycznia 2025 1.

FRANCISZEK
Copyright © Dicastero per la

Comunicazione - Libreria Editrice
Vaticana




Choroby z definicji
nieuleczalne

11 lutego obchodzony jest Swiatowy Dzieri Chorego, a 28 lutego - Swiatowy
Dzien Choréb Rzadkich. O tym, jakie miejsce wsrod choréb rzadkich zajmuja
choroby genetyczne, jak si¢ je diagnozuje i czy mozna je leczy¢, opowiada spe-
cjalista genetyki klinicznej, dr n. med. Pawel Wlasienko.

Beata Bialy: W naszych obu hospi-
cjach - perinatalnym i domowym,
z chorobami genetycznymi stykamy
sie praktycznie na co dzien, a z rzad-
kimi - paradoksalnie - dosy¢ czesto.
Dlatego pomyslalam, ze warto
o tym porozmawia¢ ze specjalista.
Zacznijmy moze od wyjasnienia pod-
stawowej kwestii: czy mozna zary-
zykowac stwierdzenie, ze wickszos¢
chordb jest uwarunkowana genetycz-
nie? I co to s3 choroby rzadkie?

Dr Pawel Wlasienko: Duzo latwiej jest
odpowiedzie¢ na drugie pytanie. Jesli
chodzi o choroby rzadkie, tu definicja
jest Scista — to choroby, ktore wystepuja
u mniej niz 5 oséb na 10 tysiecy. To co
moze by¢ zaskakujace i z czego czesto
nie zdajemy sobie sprawy, to ze ich cze-
sto$¢ wystepowania jest stosunkowo
duza - chorobami rzadkimi dotknie-
tych jest ok. 6-8% populacji.

Zastanawiajac si¢ nad odpowiedzig na
pierwsze pytanie - dla genetyka prawie
kazda choroba ma podtoze genetyczne.

W czesci przypadkéw to sg pewne
podatnosci, predyspozycje czy w konicu
mutacje patogenne w pojedynczych
genach. Pamietajmy jednak, ze nie we
wszystkich chorobach poznalismy ich
konkretng przyczyne i nie mamy moz-
liwosci zlecenia pojedynczego testu
diagnostycznego.

Czyli w gruncie rzeczy choroby rzad-
kie wcale nie sg takie rzadkie?

Patrzac na to z punktu widzenia czesto-
éci ich wystepowania - nie s3. Zeby to
sobie lepiej wyobrazi¢, powiedzmy, ze
w Unii Europejskiej na choroby rzad-
kie moze chorowa¢ ok. 30 mln osdb,
a w Polsce: 2-3 miliony. Przy czym
oczywiscie nie kazda choroba miesz-
czgca sie w definicji chordb rzadkich,
jest chorobg bezposrednio zagraza-
jaca zyciu czy prowadzaca do szybkiej
$mierci. Duza cze$¢ tych choréb to
choroby przewlekle. Ale i te mogg mie¢
przebieg ciezki, czesto z niepetno-
sprawnoscig fizyczng czy intelektualng.

Ich rozpoznawanie nastrecza leka-
rzom duzo trudnosci?

Obecnie uwazamy, ze w okolo 80%
przypadkéw chordb rzadkich podloze
choroby jest genetyczne. Ale rozpozna-
nie jest bardzo trudne i prawidfowa dia-
gnoza jest stawiana stosunkowo po6zno.
Diagnostyka odbywa si¢ zwykle w tzw.
osrodkach referencyjnych czy cen-
trach eksperckich i sa to czesto kosz-
towne badania. Na szczeécie, od tego
roku centra powinny sie rozwijac coraz
dynamiczniej, bo w Zycie wchodzg
nowe programy dofinansowane przez
Narodowy Fundusz Zdrowia i Mini-
sterstwo Zdrowia. Mam nadzieje, ze
dzieki nim poszerzymy nie tylko moz-
liwosci diagnostyki, ale takze leczenia.

Leczenia? Czy to znaczy, ze choroba
genetyczna nie musi by¢ nieuleczalna?
To nie jest takie proste. Choroba gene-
tyczna z definicji jest nieuleczalna.
Niezaleznie od tego, czy wywolana
jest uszkodzeniem chromosomu czy
genu, nasza dzisiejsza wiedza nie
pozwala nam calkowicie naprawi¢ tego
typu uszkodzenie. Natomiast dzieki
tzw. terapii genowej mozemy wspo-
moc prace uszkodzonego genu, czesto
bedac w stanie wyprodukowa¢ biatko
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niezbedne do prawidlowego funkcjo-
nowania organizmu.

Czyli istnieja choroby genetyczne,
w ktérych mozemy pomoc pacjen-
towi na tyle, by moégl normalnie
funkcjonowac?

Tak. Na przyklad w niektérych uwa-
runkowanych genetycznie chorobach
metabolicznych  mozemy  skutecz-
nie pomaga¢ pacjentom. Jedng z nich
jest fenyloketonuria. W przypad-
ku szybkiego wprowadzenia diety eli-
minacyjnej jesteSmy w stanie zapo-
biec uszkodzeniu tkanki nerwowej
u dziecka. Diete kontynuujemy przez
cale zycie. Na szczescie takie choroby
w Polsce wykrywane s3 w ramach

powszechnego programu badan prze-
siewowych u noworodkéw, a specja-
listyczng opieke prowadza specjalisci
choréb metabolicznych. Natomiast sg
réwniez takie choroby metaboliczne,
w ktorych uszkodzenie konkretnego
enzymu jest na tyle powazne, ze pro-
wadzi do przyspieszonej $mierci i nie
mamy obecnie skutecznej metody
leczenia.

Cofnijmy si¢ na chwile do etapu,
gdy choroba zostaje rozpoznana.
W jaki sposob diagnozuje sie choroby
genetyczne?

Diagnostyka choréb genetycznych
jest bardzo trudna. Statystki poda-
wane przez niedawno uruchomiony

Dr Pawet Wtasienko w poradni USG Agatowa

serwis rzadowy wskazuja, ze zanim
postawiona zostanie konkretna dia-
gnoza, pacjent ma za sobg $rednio
osiem konsultacji specjalistycznych,
a te nie prowadzg jeszcze do ostatecz-
nego rozpoznania. Zeby byto ono moz-
liwe, czesto trzeba prowadzi¢ badania
w  zespolach interdyscyplinarnych.
To samo zreszta dotyczy poézniejszej
opieki nad pacjentem — musi ona obej-
mowac¢ konsultacje wielu specjalistow.

Oczywiscie szczegllnie trudne w dia-
gnozowaniu choréb rzadkich, jest
fakt, ze sg... rzadkie. Jesli mamy do
czynienia z choroba, ktéra wystepuje
u - powiedzmy - dwdch oséb w skali
kraju, to po prostu nie ma lekarzy,
ktérzy mieliby doswiadczenie w jej
rozpoznawaniu. Caly czas nie jeste-
$my wystarczajaco uwrazliwieni na
problematyke choréb rzadkich. Jest to
szczegolnie trudne na poziomie lokal-
nych o$rodkéw, ale nawet tam lekarz
powinien skierowaé np. pacjentke ze
ztozong wada wrodzong obu dloni na
dalszg diagnostyke genetyczng. W nie-
ktérych przypadkach takie wady moga
by¢ losowe, ale czesto podloze jest
znane, a ryzyko przekazania takiej
choroby dziecku - wysokie.

Ciezko jest sie dosta¢ na konsultacje
u specjalisty genetyki?

Ciezko. Specjalizacja jest trudna i nie
ma wielu specjalistow genetyki klinicz-
nej. Poradnie genetyczne sa najczesciej
w duzych osrodkach akademickich
oraz instytutach naukowych. Czyli
zazwyczaj w miastach wojewddzkich.

A jakie miejsce w diagnostyce choréb
genetycznych zajmuja badania ultra-
sonograficzne? Pytam, bo jeste$ nie
tylko specjalista genetyki klinicznej,
ale i wykonujesz badania echokardio-
graficzne plodu...

W Polsce mamy bardzo dobrze roz-
winiety  program  przesiewowych
badan prenatalnych. Od zeszlego roku
zostata wprowadzona pelna refun-
dacja badan przesiewowych wyko-
nywanych w pierwszym i drugim
trymestrze. Diagnostyka prenatalna
moze by¢ kontynuowana w referen-
cyjnych osrodkach echokardiografii
plodowej oraz w badaniach rezonansu
magnetycznego plodu. Obserwujemy
tez szybki rozwoj technik neurosono-
grafii (obrazowania rozwoju osrodko-
wego ukladu nerwowego). Stosujemy



takze w okresie prenatalnym diagno-
styke molekularng i cytogenetyczng
choréb genetycznych plodu. Wszyst-
kie pacjentki, u ktérych w badaniu
USG pojawia si¢ podejrzenie wady
genetycznej, majg zapewniong konsul-
tacje u lekarza — specjalisty genetyki
kliniczne;j.

Czes¢ chordb genetycznych rozpo-
znajemy w okresie prenatalnym.
Najczestszymi z nich sg aberracje chro-
mosomowe, a wérdd nich - trisomie.
Jedna z nich - trisomia chromosomu
18, czyli zespot Edwardsa, zaliczana
do choréb rzadkich, jest jednocze$nie
jedna z tzw. wad letalnych.

Uzyle$ sformulowania ,,wada
letalna”. Co to znaczy?

Opartbym sie na definicji tzw. ,life
limiting conditions”. Sa to schorzenia
nieuleczalne o jednoznacznie zlym
rokowaniu i nieodwracalnym charak-
terze, prowadzgce nieuchronnie do
przedwczesnej $mierci.

Genetyka kojarzy sie z dziedzicze-
niem. Czy choroby genetyczne sa
zawsze dziedziczne?

Nie zawsze. Cze$¢ chordb moze by¢
dziedziczona po rodzicach, ktérzy sa
nosicielami mutacji, w tych przypad-
kach istnieje wysokie ryzyko, ze cho-
roba powtorzy sie u kolejnego dziecka.
Natomiast czesto zdarzaja si¢ tzw.
mutacje spontaniczne. Nazywamy

je mutacjami de novo, co znaczy, ze
w danej rodzinie pojawiajg si¢ po raz
pierwszy. Rodzice s mlodzi, zdrowi,
bez obcigzonego wywiadu rodzin-
nego, a dziecko rodzi si¢ wlasnie z taka
rzadkg wada.

Czy wiesz ze...

W przypadku choréb w ogdle czesto
wskazuje sie na to, jak wazna jest
profilaktyka. Czy w kontekscie
choréb genetycznych mozina méwic¢
o profilaktyce?

Powszechnym dziataniem profilak-
tycznym u wszystkich pacjentek pla-
nujacych cigze jest suplementacja
kwasem foliowym - ktéra powinna sie
zaczg¢ co najmniej 3 miesigce przed
planowaniem cigzy. W przypadku
rodzin, w ktérych wystapily wady
rozwojowe takie jak rozszczep krego-
stupa, modyfikujemy odpowiednio
dawke kwasu foliowego. Takie rodziny
oczywiscie przed planowaniem ciazy
powinny odby¢ konsultacje w poradni
genetycznej.

W przypadku choréb dziedzicz-
nych, gdzie poznany jest mechanizm
dziedziczenia, oraz  potwierdzili-
$my nosicielstwo uszkodzonego genu
u rodzicbw mozemy zaproponowaé
tzw. diagnostyke preimplantacyjng.
Wtedy nawet para z wysokim ryzy-
kiem choroby genetycznej moze mie¢
dziecko zdrowe. Badania te niestety
sg bardzo kosztowne i jak dotychczas
nie doczekaly sie refundacji. Istnieje
tez bardzo wiele chordb, w ktérych nie
istnieje obecnie zadna skuteczna pro-
filaktyka. Naleza do nich na przyklad
czesto wystepujace wérod dzieci wady
serca.

Ale nie wszystkie wady serca, nawet
te zdiagnozowane prenatalnie, sa
letalne, prawda?

Tak, zdecydowang wiekszo$¢ tych
wad mozna skutecznie operowac,
w niektorych przypadkach istnieje
nawet mozliwo$¢ wykonania zabie-
gow interwencyjnych przed narodzi-
nami dziecka. Te terapie prenatalne
dotycza w chwili obecnej tylko naj-
ciezszych typow wad serca i wymagaja

kazdorazowo konsultacji w o$rodkach
wyspecjalizowanych w terapii ptodu.

To jeszcze na koniec pytanie o staty-
styke. Czyliczba choréb genetycznych
w populacji ulega jakiej$ ewolucji?
Na chwile obecna wydaje sie, ze jest
ona stala. Przyjmuje si¢, zZe w popu-
lacji ogolnej nie przekracza ona 5%
dla populacji dzieciecej. Natomiast
w przypadku chordb przewlektych, ten
wskaznik jest wyzszy. Roznica jest tez
taka, Ze ta druga grupa choréb moze
dawa¢ objawy w pozniejszym okresie
zycia. Oznacza to, ze prenatalnie lub
po urodzeniu dziecka taka choroba
w ogole nie jest rozpoznana. Dopiero,
gdy pojawig sie objawy, lekarze moga
zacza¢ podejrzewaé, ze mamy do
czynienia z taka czy inng chorobg
genetyczng. Zeby skoficzy¢ jakims$
akcentem optymistycznym, powiem,
ze jest coraz wiecej prob wdrazania
terapii — na tym etapie mozemy je
nazywaé wylacznie terapiami ekspe-
rymentalnymi - ktére majg poprawi¢
zycie pacjentéw. Wierze, ze w miare
dostepnosci $rodkéw finansowych na
badania, liczba chordb, ktére w ten
sposob bedziemy leczy¢, bedzie rosta.

Dr Pawet Wlasienko - asystent
w Zaktadzie Kardiologii Perinatalnej
i Wad Wrodzonych CMKP w Warsza-
wie. W Poradni USG Agatowa Fun-
dacji WHD wykonuje badania echa
serca plodu oraz udziela konsultacji
genetycznych. Posiada certyfikat prze-
siewowego badania serca plodu Sekcji
Echokardiografii i Kardiologii Prena-
talnej Polskiego Towarzystwa Ultra-
sonograficznego. W latach 2013-2016
brat udzial w pracach Fetal Cardiology
Working Group, Europejskiego Towa-
rzystwa Kardiologii Dziecigcej (AEPC,
Junior Member).

Choroby rzadkie, mimo wielkiej r6znorodnosci, majqg wiele cech wspélnych:
majq zazwyczaj przewlekty lub ciezki przebieg;
czesto towarzyszy im niepetnosprawnosé intelektualna i/lub fizyczna;
dtugos¢ zycia chorych jest czesto skrécona w stosunku do przecietnego okresu zycia popu-
lacji, w ktérej chory mieszka;
w wiekszosci sg uwarunkowane genetycznie (80%), co wigze sie ze zwiekszonym ryzykiem
wystgpienia choroby u innych oséb w rodzinie;
ustalenie rozpoznania jest czesto op6Znione;
koszt ich diagnostyki i leczenia jest z reguty wysoki;
leczenie ich jest obecnie dostepne dla niewielkiego odsetka chorych (5%).

Na podstawie strony chorobyrzadkie.gov.pl
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Spotkanie

-

w Warszawie

W ostatni weekend ferii zimowych odbylo sie spotkanie Dziecigcej Grupy
Woparcia w Zalobie. Czlonkowie naszej grupy wsparcia w wiekszosci pocho-
dza z malych miejscowosci. Dlatego uznali$my, ze warto pokazaé dzieciom

stolice.

Jednym z punktéw programu bylto
zwiedzanie Centrum Pienigdza w NBP
im. Stawomira S. Skrzypka. Mielismy
szczescie trafi¢ na doskonalego prze-
wodnika, ktéry w bardzo ciekawy,

Wizyta w Centrum Pienigdza

a jednoczesnie przystepny sposob opo-
wiedzial dzieciom historie réznych
srodkéw platniczych, przeprowadzit
przez bankowy skarbiec i zapoznal
z nowymi technologiami stuzacymi

dokonywaniu réznych transakeji. Naj-
wieksze zainteresowanie wérdd uczest-
nikoéw wzbudzita sztabka zlota, ktdrej
mozna dotkna¢ i zrobi¢ zdjecie. Proby

wyjecia sztabki z zabezpieczonej
gabloty spelzty, rzecz jasna, na niczym.
Ale $miechu bylo co niemiara.

Po zwiedzaniu warszawskiej Staréwki,
przyszed! czas na rozruszanie komérek
moézgowych. Udalismy sie do pobli-
skiego Escape Roomu. Dzieci zostaly
podzielone na grupy, a kazda z nich
musiala wydosta¢ sie z pokoju zaga-
dek. Tematyka gry byta zréznicowana,
wiec nietrudno bylo znalez¢ dla siebie
co$ intrygujacego. Do wyboru mieli-
$my zagadki: Spisek Kardynala, Olimp
i Interaktive. Postawione przed zespo-
tami zadania zmusity uczestnikéw do
mobilizacji i efektywnej wspotpracy,
aby osiggnac cel - wyjscie z pokoju.
Wszystkim sie udato!

Ale atrakcje proponowane naszym
dzieciakom s3 tylko dodatkiem do
prawdziwego celu spotkan. Grupa to
przede wszystkim obecno$¢ drugiej
osoby, ktéra przezyla strate rodzen-
stwa, borykala si¢ lub nadal boryka
trudnymi  wspomnieniami, Zalem
i smutkiem. Wieczorne rozmowy sg dla
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Michat

nas, opiekunéw, zawsze bardzo wzru-
szajace. Jestesmy pelni podziwu, do
jakiego stopnia dzieci potrafia mowié
wprost o swoich uczuciach.

Z satysfakcja obserwujemy, jak nawet
bardzo zamkniete w sobie osoby
stopniowo sie otwieraja i pozwalajg
innym przenikna¢ do ich wewnetrz-
nego $wiata. Ogromnie cieszymy sie,
jesli te spotkania sg pierwszym kro-
kiem do nawigzania blizszych znajo-
mosci lub nawet przyjazni. Wlasnie
taka przyjazn narodzila sie miedzy
Michalem i Antkiem, ktérzy od kilku
lat sa uczestnikami kazdego naszego
wyjazdu i spotkania. Chlopcy zgodzili

sie krétko napisaé o tym doswiadcze-
niu - ich tekst publikujemy ponizej.

Dorota Licau,
opiekunka grupy

0d zatoby do przyjazni

Ludzie sg rézni. Niektorzy otwierajg
si¢ tatwiej na nowe znajomosci, innym
przychodzi to trudniej. Fundamen-
tem naszej przyjazni staly sie wspolne
chwile wérod osdb szukajacych wspar-
cia w zalobie po stracie rodzenstwa.

Kiedy si¢ poznali$émy, Antek byl ener-

giczny, przyjacielski i zabawny. Ja -
przeciwnie - bylem raczej nie$mialy

Michat i Antek w Centrum Pinigdza

i wcale nie chcialem integrowac sie
z grupg. Dlatego na poczatku obaj
podchodzilismy do siebie z dystan-
sem. Pomogla nam panujgca w grupie
wsparcia atmosfera wzajemnego sza-
cunku i zrozumienia. Nikt nikogo do
niczego nie zmuszal, nikt nie wywierat
presji.

Ten szacunek, zrozumienie oraz nasz
mtlody wiek sprzyjaja otwieraniu si¢ na
siebie wzajemnie. Dzieki temu pare lat
temu zrodzita si¢ nasza przyjazn, ktora
trwa do dzi. Z wyjazdu na wyjazd
postrzegalem Antka bardziej jak brata
niz przyjaciela. Z nim bylo tak samo,
by¢ moze dlatego, ze obaj straciliémy
rodzenstwo.

W grupie nauczyliémy sie cieszyé
obecnoscig drugiej osoby, otwieraé
si¢ na innych i uwierzy¢, Ze nawet
w najtrudniejszych momentach zycia
nie jesteSmy sami i mozemy znalezé
bratnie dusze. Teraz widujemy si¢ nie
tylko podczas spotkan grupy wsparcia.
Ten tekst tez napisaliémy razem. Wie-
rzymy, ze nasza przyjazn, cho¢ zro-
dzita sie z zaloby, bedzie trwala bardzo
dtugo.

Antek i Michat,
Dziecigca Grupa Wsparcia
w Zalobie
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Gdzie

lezy prawd

Ludowa madro$¢ ma dla kazdego oferte ful wypas. Przypomina dlugg karte
dan w niezbyt wyrafinowanej restauracji, z ktorej to karty kazdy wybiera, na
co ma ochote, a jesli nawet w trakcie positku wybrane danie przestaje smako-
wac, bardzo szybko mozna dokona¢ podmianki, bo oferta przebogata.

Juz dawno zauwazylam, ze madro$¢
ludowa polega migdzy innymi na tym, iz
obejmuje cale spektrum rzeczywistosci
i przygotowana jest na kazdy mozliwy
wariant. Jak to madros¢! Stad wiele przy-
stow i porzekadel ma swoje lustrzane
odbicie - przystowie lub porzekadto,
ktére mowi cos dokladnie przeciwnego.
Co za duzo, to niezdrowo, ale przeciez
od przybytku glowa nie boli.

Niektére z tych sprzecznoéci sg
doprawdy zastanawiajace. Dajmy na to,
czlowiek sie zakocha. Natychmiast ten
i 6w poczestuje go madrodcig, ze mitos¢
jest $lepa. Ale kiedy zakochany péjdzie
o krok dalej, stworzy tak zwane stadto
i pozali sie, ze jego druga potéwka nie-
spodziewanie przeszla dziwng meta-
morfoze i juz tak nie zachwyca jak
w miesigcu miodowym, niechybnie
uslyszy, ze przeciez widzialy galy, co
braly.

Ciagnac ten watek, bohater naszej
przypowiastki moze sie pocieszaé, ze
niepozadane zmiany w ukochanym

jeszcze mogg si¢ cofnac lub przedzierz-
gnaé w cos$ dobrego - przeciez nadzieja
umiera ostatnia! Z drugiej strony jednak
ta sama nadzieja, mimo swej diugo-
wiecznoéci, jest — jak powszechnie wia-
domo - matkg glupich, wiec pociecha
okazuje si¢ marna, bo zadna to frajda
wyjs¢ na gtupca. I tak dalej, i tak dalej...

Wyzej opisana regula sprzecznych
madroéci zyciowych sprawdza sie tez
doskonale w przypadku tak zwanych
dobrych checi. Z jednej strony, podobno
liczg si¢ intencje. Czyli nawet jak na-
broisz, ale ,,chciale$ dobrze”, to powinno
by¢ ci wybaczone. Ba, moglbys nawet
zebra¢ pochwaly! Z drugiej strony,
powiadaja, Ze dobrymi checiami wybru-
kowane jest pieklo. Czyli liczg sie twarde
fakty i owoce (,,po nich ich poznacie”),
a nie szlachetne zamierzenia. Nawarzy-
tes piwa, to je teraz wypij.

Przekonalam si¢ o tym niejednokrotnie,
czasem bardzo dotkliwie. W skrajnych
przypadkach moje najlepsze (sic!) inten-
cje odczytywane byly jako kompletny

brak dobrych checi. Przelykajac uraze,
zastanawialam sie, jak to si¢ moglo
sta¢, ze chcialam dobrze, a wyszlo jak
zwykle. Podejrzewam, Ze jedng z przy-
czyn moglo by¢ to, iz moje dobre checi
zwyczajnie nie dorastaty do oczekiwan.
Tlumaczenie adresatowi moich dziatan,
ze checi byly skrojone na mojg miare,
oczywiscie jest bezcelowe. Zaintereso-
wany wie swoje. Liczyl na co§ wiecej,
zaoferowano mu mniej. Rozczarowanie
jest zrozumiale. A po moich dobrych
checiach przechadza sie stado piekielne
i $mieje sie w kulak.

Podsumowujac, ludowa madro$¢ ma dla
kazdego oferte ful wypas. Ja moge sie
pocieszad, ze liczg si¢ intencje. Zaintere-
sowany moze mnie do woli przeklinag,
czestujgc powiedzonkiem o checiach
i piekle. Kazdy stawia na swoim, a jako
koronny argument wytacza armate
w postaci przystowia, ktére - jak wszy-
scy wiemy - jest madroscig narodéw.

Gdzie lezy prawda? Pewnie, jak zwykle,
gdzie$ posrodku. Lezy i... w oczy kole.

Beata Bialy
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Kardiologia prenatalna

- ECHO ptodu: osrodek referencyjny
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Kardiologia dorostych; ECHO o
(szczegdlnie wady wrodzone serca u dorostych) o

USG - pelen zakres badan dzieci i dorostych

ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa

e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl
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Poradnia stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
stomatologiadladzieci.pl
usmiechmalucha@stomatologiadladzieci.pl
telefon: 22 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00
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