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W moim 2zyciu ciggle dzieje
sie co$ niezwykiego. Nie tylko jestem
zaskakiwana przez nieoczekiwane
ztamania reki, nogi «czy tez
obojczyka. Przyznaje,
najwiekszym przeciwnikiem jest bol.
Czesto daje mi sie we znaki.
Czasami zmuszona jestem po prostu
‘zaprzyjaznié sie" z nim. Najgorsze
sa diugie, bezsenne noce. Wtedy
rozmawiam z Bogiem, ze soba
Iz moim przeciwnikiem. Wtedy
stanowimy Jakby Jedno. A |a staczam
kolejny boj, w kiérym pomagaja mi
leki przeciwbolowe, Kiedy juz jest po
wszystkim, czuje sie wspaniale.
Znowu chce mi sie zyé. Swiat jest
wtedy Wtedy pisze,
wysytam e-maile, puszczam SMS-y
i $dciskam mocno md| telefon
komdrkowy, | czekam. Czekam na
odglosy dochodzgce ze $wiata.

ze moim

cudowny,

Ostatnio dostatam taje-
mniczy telefon z... propozycja.
Wiecie pewnie, 2ze Iubie nie-

spodzianki. Ale ta przewyzsza
wszystkie, |akie mi sie przytrafity.
Wyobrazcie sobie: za oknem minus
20 stopnl, wszedzie biato, nawet
drzewa ubraly sle w od$wietng biel,
ludzie siedzg w domach i grzejg sie
przy kominkach, nawet moj pies Max
zrezygnowat z budy | zaprosit sie do
domu. A tu... dzwonek do furtki.
Wygladam przez okno. Tlum ludzi
przed moja brama.

Nie chciatam wierzy¢. Ja przyjetam
propozycje, a oni moje zaproszenie,
Ten tajemniczy telefon byt od pani
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Katarzyny Gleby, ktora, jak mysle,
lest szczesliwg wychowawczynig
trzecie| klasy Liceum im. Generata
Sowliriskiego w Warszawie, Je| klasa
ma szczegdlne hobby. Uczniowie sg
nie tylko mill, ale tez niezwykle
zdolni. Majg swietne pomysly, piszg
scenariusze, rezyserujg | wystawiajg
swoje sztuki. Motorem tego pomysiu
jest Ania Wawra, kitdra pigknie
splewa | gra na gitarze.

Tego jeszcze nie przezytam.
Teatr w domu. Aktorzy. Stroje.
Rekwizyty. Oprocz tego 17 ubran
i 17 par butéw do zagospo-
darowania. Szkoda, ze tata nie kupit
plastikowych kubeczkow, bo zabrakio
nawet szklanek do herbaty. "Moi"
aktorzy byli zmarznieci, ale na
szczescie peinl zapatu. Nie wiadomo
kiedy poprzebierali sie w stroje
| nagle cata sceneria zmienita sle.
Ania zaczeta $piewacé kolede. Do
pokoju weszta Maria z Jozefern, Mgj
duzy pokoj zmienit sie w Betlejem,
a pod regatem rozegrata sie scena
ze stajenkl. Scena sprzed 2000 lat,
kiéra wszyscy bardzo dobrze znaja,
tym bardzie], ze nie tak dawno
Swigtowalismy narodzenie Dziecigtka
Jezus. Aktorzy grall z takim
wyczuciem | tak realnie, ze nie wiem,
kiedy siegnetam po chusteczke, aby
otrze¢ tzy. Szczegdlnie podobata mi
sie Maria, ktérg zagrata Jagoda
Maston.
A Jozef (choé jeszcze tak miody,
trzecioklasista Lukasz Szatkowski)

byt tak opiekuriczy | dobry, Zze
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Bogusia Siedlecka

od dwdch lol pocjentka Warszowskiego Hospicjum dlo Dzieci

wzbudzat najwiekszy podziw.

Jasetka w wykonaniu calej
grupy staty na wysokim poziomie,
Dowiedziatam sie, ze nie byt to
Jedyny ich spektakl, poniewaz grupa
wczesnie| wystawita go dla matych
pacjentéw w Instytucie Matki
i Dziecka przy ul. Kasprzaka.
W sekrecie dowledziatam sie
rowniez, ze reszta klasy ma
normalnie lekcje... Nie ma jak by¢
artystg!

Tak trzymac¢, moi kochani.
Sprawiliscie mi  ogromng nie-
spodzianke | przyjemnos¢. Chciata-
bym kiedys chodzi¢ do takie| klasy.
Mam wrazenie, ze Swiat |eszcze
o Was ustyszy, a Anie Wawre
czeka zapewne znakomita kariera
aktorska. Sama zresztg marze, aby
dpiewaé na scenie. Miatam $wietng
okazje, by podpatrze¢ mojg starszg
kolezanke.

Bogusia Siedlecka |ml]|



Wigilie
Wraz ze $mierciq dziecka rodzi sig rozpacz i nadzieja nagle znika.
Wigilijny wieczdr potrafi zbudzi¢ jg ponownie.

14 grudnia w budynku
Hospicjum przy ul. Agatowej 10
miata miejsce Wigilia dla rodzin w
zatobie po zmartym dziecku. Ten
wieczor zgromadzit wiele oséb:
przybyty rodziny, ktore w wyniku
choroby utracity dzleci, obecni byli
pracownicy Hospicjum oraz inne
zyczliwe nam osoby, dla ktérych
dziatalnosé hospicyjna jest bliska.

Wigilia rozpoczeta sie Msza
Sw., ktérg celebrowat kapelan WHD
0. Benedykt Mika. Na te wyjgtkowa
uroczystos¢ kapelan zapraszat,
pieknymi stowami, wszystkle zmarte
dzieci, ktore znajdowaty sie pod
opiekg Hospicjum. Biale delikatne
lampiony, ktérych blask rozswietlat
oltarz, symbolizowaly czyste przy-
jazne dusze tych podopiecznych,
ktorzy |uz od nas odeszli.

Po Mszy sw. dzielillsmy sie
optatkiem. Gteboka wymowe miat
dZzwiek przeka-zywanych soble
wzajemnie zyczen. Na wielu twarzach
pojawit sie smutek | tesknota, oczy
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Miodziez z grupy wsparcio

‘0 swolch uczuciach, &

wypetnity sie tzami.
Cicha muzyka, ply-
nacych z piyty koled,
uspokajata 1 niosta
pokaj,
Wkrétce wszyscy za-
siedli do wigilijnego
stotu, na ktéry tra-
dycyjne potrawy przy-
gotowaty rodziny zma-
riych dziecl. Tego szczegdlnego
wieczoru nie zabrakio tez prezentéw
dla najmtodszych. Mikota] przybyt
w znakomitym nastroju | chetnie
obdarowywat upominkami wszystkie
dziecl: mniejsze, wieksze a nawet
dorostych. Wraz z Mikotajem pojawity
sie radosé, zadowolenie na twarzach
i szczery glosny $miech. W spotkaniu
wzieta wudziat pani Magdalena
Krzeptowska, autorka ksigzki "Moja
droga od rozpaczy do nadziei'. Pani
Magdalena byla swiadkiem tragicznej
gmierci dwdjki swoich dzieci - jej
ksigzka jest opisem przezyé zwig-
ych z tym wstrzg
lem. Rodzinom riych
Mq@lena Krzeptowska opov
obie | o p

baczeniu. .
 Wigilia jest dniem szg
golnym yelu wazn

ludzkic
wanle
"! 3! p :*

ten, kogo kog

0. Benedykt Mika (w $rodku)
z rodzicami z grupy wsparcio

waznym znakiem przynaleznosci do
grupy o0s6b, znajdujgcych sie
w rownie ciezkie] sytuacji. Po smierci
dziecka Hospicjum nadal istnieje dla
tych ludzi, by ich jednoczy¢,
przybliza¢ do tych, ktorzy czujg
podobnie.

Wraz ze smiercig dziecka rodzi s

rozpacz | nadzieja nagle znikad
Wigilijny wieczor potrafi zbudzié g
ponownie. Kazdego dnia, w tym’
takze w okresie oczekiwania na Boze |
Narodzenie, Hospicjum nie pozwala ;
na samotnosé¢ | pozostaje bliska
ludzi, ktérzy musza zy¢ dalej, g
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Zespot "Mumhy’s Fomily" poderos wystepu

20 grudnia w Hospfc]um!
przy ul. Agatowej 10 odbyia s|e|
uroczysta Wigilia dla gosci | zespotu ‘
WHD, Przybyto wiele os6b, wsrod
nich minister zdrowia Marlusz
Lapinski, przedstawiciele Mazo- |
wieckie] | Branzowe| Kasy Chorych,
Biura Zarzgdu Miasta | Wydziatu
Zdrowia Miasta Stotecznego
Warszawy oraz wiele zyczliwych nam
osob, wsrod kitorych znalazia sie:
delegacja z Domu Pomocy
Spoteczne] w Katach wraz z milg
dziewczynka na wozku inwalidzkim.

Wigilia rozpoczeta sig
uroczystym powitaniem gosci przez
prezesa Hospicjum dr. Artura
Januszanca | wiceprezesa dr.
Tomasza Dangla, kiory jako plerwszy
przetamat sig z gosémi wigilijnym
optatkiem.  Wszyscy wzajemnie
sktadall soble zyczenia, byly usciski |
i wiele dobrych stow.

Whkrotce nastgpita czes¢ artystyczna,
wystapit dzieciecy zespot Michaela
Murphy "Murphy's Family’. Wsp6lnie
Spiewalismy koledy w jezyku polskim
i angielskim. Po koledach nadszedt

czas na wigiljne potrawy. Za-|

siedlismy przy swigtecznie nakrytym |
stole. Rozmawialismy diugo | ser-

decznie, .
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il
tukasz

t ukaszek Wojcik

urodzit sie 2-go pazdziernika 1987 roku

Byt naszym pierwszym dzieckiem, na
ktdre czekalismy z wielkq radoscig.

Gdy miat pig¢ lat, zostaly potwierdzone
wyniki badar — tukaszek byt chory na
dystrofie miesniowq. Po uptywie roku
przestat chodzic i zdany byt na pomoc
drugiej osoby.

Mimo tej okrutnej choroby, nasz synek
byt pogodnym, usmiechnigtym chtopcem.
Naprawde dobrze radzit sobie z naukg,
byt wzorowym uczniem, z kidrego byliSmy
bardzo dumni.




Choroba szybko poste-
powata, ale |akos radzilismy sobie
sami | staralismy sie jak najlepig]
oplekowac kukaszkiem.

Rok temu zachorowai na
zapalenie ptuc — w tego typu
chorobach miesni kazda infekcja jest
wyjatkowo niebezpieczna. kukasz
zostat karetkg przewleziony do
szpitala, gdzie z powodu nie-
wydolnosci oddechowe] zostal
podigczony do respiratora. Caty
miesigc zyt z respiratorem, ktory
przysporzyt mu jednak dodatkowych
cierpien. Respirator wigzat sie
z wielkim dyskomfortem nie tylko
flzycznym, ale réwniez psychicznym.
Widzielismy, jak nasz synek meczyt
sie | Jak szybko powstawaly trudne
do wygojenia odlezyny. Jako rodzice
swiadomi bylismy tego, ze
pozostawienie dziecka pod res-
piratorem nie wiazatoby sie z mo-
zliwoscig wyzdrowienia naszego
synka. Byloby to przedtuzaniem
zycla, ktore stawatoby sie dla
tukaszka coraz bardzie] ucigzliwym.
Nie chcieliémy patrze¢ na to, jak
stopniowo zanikajg kolejne funkcje
organizmu, Jak tracimy kontakt
z naszym synkiem. Dzieki maszynie
zytby  zbyt trudnym  zyciem.
Wiedzielismy, jak bardzo chciat
wréei¢ do domu. Prosit, by odigczyé
go od respiratora. Razem wybralismy
Zycle w naszym rozumieniu pet-
niejsze, chociaz by¢é moze krotsze.

Wkrotice lekarze poinfor-
mowali nas o War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci
(WHD). WHD podarowato naszemu
synkowi kolejny, dobry rok: bardzo

istnieniu

troskliwg opiekg, duzo clepta
i serdecznosci. Przy pomocy
Hospicjum latem kukasz mdégt

wyjecha¢ na turnus rehabilitacyjny
do Polariczyka.

tukaszek odszedt od nas
do Pana Boga 8-go grudnia 2002 r.
Przezyt 15 lat i dwa miesigce.

Z catego serca pragniemy po-
dziekowaé WHD za opieke nad
naszym wspaniatym
tukaszkiem.

Wszyscy lekarze Hospicjum

synkiem

Mralft

il i

odwiedzali kukaszka w domu:
dr Tomasz Dangel, dr Atrur Janu-
szaniec, dr Marek Karwackl. Dzie-
kujemy im za opieke, cierpliwos¢, za
podniesienie komfortu zycia naszemu
synkowi, za zrozumienie...
Szczegdlne wyrazy wdziecznosci
sktadamy dr rehabilitacjl Pawlowi
Zaplatce za zyczliwosc | wsparcie,
jakie miat dla nas | dla naszych
dziecl,
Dziekujemy wszystkim pielegniarkom
Hospicjum, ktére odwiedzajgc
tukaszka, wnosity do naszego domu
duzo usmiechu, optymizmu i ciepta.
Jestesmy bardzo wdzigczni Grazynce
Zarzyckie], ki6éra opiekowata sle
naszym synkiem oraz Kasi Sos-
nowskie] | dr Arturowi Januszaricow
za ogromng pomoc | wsparcie
w ostatnich godzinach 2zycla
bukaszka. Dzlekujemy pracownikom
socjalnym Hospicjum za ich pomoc.
Bog zapta¢ o. Benkowi za wsparcie
duchowe,

W imieniu tukaszka i catej
nasze| rodziny jeszcze raz dzle-

kujemy =za wielkie serce, za

doskonatg opieke i za to, ze nadal
jestescie z nami. Dla nas pozo-
staniecie wspaniali i wyjgtkowi.

Rodzice tukaszka Wojcika .

tukosz Wejcik byl pacjentem WHD od
30.11.2001 1.
Imorl 08.12.2002 1.

tukasz miat wiele za-
interesowan. Mysle, ze ciekawym
wydawal mu sie caly swiat, mimo ze
tak niewielki widziat jego skrawek.
Nauka nie sprawiata mu trudnosei,
lubit czyta¢. Jego pasjg byl komputer
| przy nim spedzat chyba najwiecej
czasu. Pamietam sylwetke jego ciata,
ktére zmienita choroba. Pamigtam
bukasza siedzacego w i6zku, kidre
specjalnie  przystosowane, nie
blokowato mu dosiepu do komputera.
Tak doktadnie pamietam jego twarz,
jego dyskretny usmiech, na ktéry
czekatam, pamietam
wymowny wyraz jego oczu... Takiego

tukasza pamietam i nie zapomne...

Zawszie

Grazyna Zarzycka
pielegniarka WHD, ktéra oplekowala sie

tukaszem Wodjcikiem przez ostatnle miesigce

lego Zycia. .
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Kole

pracy

8.00
budynek Warszawskiego Hospicjum

rano, Agatowa 10,
dla Dzieci. W srodku przestrzenny
salon w cieplych kolorach. Centrainie
kominek z ptongcym ogniem. Wokaot
kilka kanap, na nich siedzacy ludzie:
lekarze, pielegnlarkl, pracownicy
socjalni, rehabilitant, psycholog,
kapelan. W kilku dtoniach kubki.
Aromat pospiesznie zaparzonej kawy.

Rozpoczyna sie odprawa
pracownikéw, Teraz musze sie skupicé
i uwaznie stucha¢. Od zespolu
dowiaduje sie, co
wydarzyto sig u naszych pacjentéw
w ciggu ostatnlego popotudnia
i nocy. Dyzur pielegniarki i lekarza
trwa bowiem cafg dobe. Na odprawie
zapadaja wszystkie decyzje do-
tyczgce nasze| pracy. Rano ustalamy,
co jest tego dnia do wykonania | po
odprawie juz wiem, do ktérych
pacientdéw dzisla] pojade i co jeszcze

dyzurnego

informoter bazplotny

Tok procujemy

Y. SEie

powinnam zrobic.
Kazda pielegniarka
ma pod opiekg 3-4
pacjentow, ktérym
towarzyszy od chwili
przylecia pod opieke
WHD. O nich i o Ich
rodziny troszczy sie
w sposob komple-
ksowy. Lekarzom
zgtasza zaobserwowane objawy
i dolegliwosci pacjenta. Jezell kto$
w danej rodzinie chce albo powinien
spotkac sie z psychologiem Iub
kapelanem, przekazuje kolegom te
wiadomosé. Jesli sytuacja socjalna
rodziny wymaga interwencii,
przekazuje to pracownikowl so-
cjalnemu.

Po odprawie zostaje jeszcze
jakié czas w budynku Hospicjum, by
zadzwonié¢ do wszystkich moich
paclentow i ustalic godzing wizyty
u rodzin, do kiorych sie wybieram.
Z magazynu zabieram materiaty
opatrunkowe oraz potrzebny mi
sprzet medyczny | wiedy juz moge
wyruszyc¢. Po drodze czesto mam
jeszcze cos do zatatwienia. Za-
zZwyczaj musze wstgpl¢ do apteki
| prowadze inne dziatania na rzecz
Hospicjum,

W ciagu dnia pielegniarka
odwiedza od Jedne| do trzech rodzin.
Liczba wizyt uzalezniona jest od

stanu pacjenta oraz od odlegtosci,

laka dziell domy pacjentow od
budynku WHD. Czas trwania jedng|
wizyty to $rednio dwie godziny.
Dzisia] |ade do moje] 16-
letniej pacjentki Kasi. Po drodze
jeszcze stacja benzynowa | mam do
pokonania okoto 60 km. Ta odleglosc
to dia mnie dobry czas, by znalez¢
w sobie zrozumienie | optymizm,
ktory pozwoli troche rozjasnic ten
mrok, jaki narasta wokdt nieuleczalnie
chorego dziecka.
godzina podrozy
i jestem na miejscu. Kasia jest dzisiaj

Mija niemal

w dobre| formie, z przyjemnoscia
patrze na je| rozeSmiang twarz.

Przekazuje Kasi [ jejf mamie nowe
ustalenia dotyczgce dawkowania
lekow | zapisuje zmiany w do-
kumentac]i, jJaka znajduje sie tez
w domu pacjenta. Kasia mowi
o swoich objawach, o minionegj nocy,
o swoim boélu. Dzisia] jest termin
zmiany opatrunku na cewniku
Broviaka (cewnlk stuzy do podawania
zywienla dozylnego). Po zmianie
opatrunku wykonuje Kasi codzienny
podskorny zastrzyk.
dzielna - nawet nie zmarszczyta brwi.

Teraz przechodzimy do pompy PCA,

Kasia |]est

ktéra pozwala na podawanie lekdéw
przeciwbdlowych w chwili, gdy bdl
sie pojawia. Sprawdzam sposéb
zaprogramowania pompy, parametry
i zuzycie leku. Jesli pojawiajg sie
pytania | niejasnosci, staram sig je



wyjasniac.

Duzo rozmawiamy, bo z Kasig mozna
i trzeba rozmawiac. Kasia opowiada
o swoich sprawach, jak zawsze ma
sporo roznych pytan. Dzisiaj mozemy
sle smia¢, bo samopoczucie Kasi na
to pozwala.

Wielu naszych pacjentow z powodu
choroby nie jest w
wypowiedziec swoich mysli, Staram
sle bycé dla nich wyrozumiata
i delikatna, odgadywac¢ ich nie-

stanie

wypowiedziane potrzeby.
Zawsze musze znaleZ¢ czas dla
mamy Kasl. To bardzo wazna osoba,
na ktdrej spoczywa cata opieka nad
corkg w domu. Na poczatku
przekazywatam mamie informacije
dotyczace pielegnacji | leczenia Kasi,
uczytam wykonywania drobnych
zabiegow medycznych.
Dzisiaj, gdy mama dobrze
sobie ze wszystkim radzi,
kontroluje  jej prace
[ pomagam. Mama po-
siada duze doswiadczenie
w prowadzeniu zywienia
dozylnego.
Wkrotce znajdujemy czas
na wspélng herbate. Na
twarzy mamy Kasl do-
strzegam zmeczenie, ale
tez wdziecznosé za to, ze
mozemy  porozmawiac,
o wszystikim... Lubie jej
stucha¢, caly czas sie
ucze.
Zegnam sig | wyjezdzam,
by zdgzy¢é na po-
potudniowg odprawe na
godz. 15. Wczesnie| po-
winnam opisaé swoja
wizyte w komputerze.
Moja praca ma tez inny
wymiar. Zdarza sie, ze nawet po
kilku godzinach opuszczam dom,
w ktérym wtasnie skoriczyto sie
ziemskie zycie dziecka. Wiedy powoli
wsiadam do samochodu, swiat jakby
zatrzymuje sig na moment, kazda

chwila bardzo sie wydtuza i po
prostu jest mi cigzko. Zwyczajnie nie
czuje sie na sitach wracaé na
odprawe | opowiadaé te| historii
Potezne duchowe
cierplenie, ktéremu sie przyglgdam
i ktérego dotykam, kidre w pewnym
stopniu dotyka tez mnie... Nie Smiem
pyta¢, dlaczego ma miejsce.

jeszcze raz.

Lecz gdy umiera kolejne "moje"
dziecko i tuz po jego $mierci rodzic
mowi mi: "dziekuje ci, ze bytas
z nami, ze bytas obok, ze bytas
obecna’, to odczuwam wtedy
wdziecznosé | $le podziekowania
Losowi za to, ze w dane| chwili
znalaztam sie przy ludziach
potrzebujgcych drugiego cztowieka,
za to, ze podjetam wyzwanie pracy
w Hospicjum.

Kasio, piacientka WHD

Godzina 15,
Na popotudniowe] odprawie kazdy
relacjonuje kolejny dzieri swojej
pracy, przekazujemy aktualne
informacje o pacjentach. Odprawy
stanowig tez system monitoringu
dziatari pracownikow. Btedy, jakie sie

nam zdarzajg, omawiamy na
odprawach | szukamy najlepszych
rozwigzan dla wielu problemdw.
Zdarza sie, ze odprawy traktuje
niemal jak hartowanie stali — tu moge
poczu¢ sie naprawde matym
cztowiekiem, ktéremu przez chwilg
wydawato sig, ze jest wigkszy niz
w rzeczywistosci. Tutaj wystuchuje
stow krytyki, z ktorej majg szanse
zrodzi¢ sie rzeczy lepsze. Tutaj ucze
sie nie zraza¢ trudnosciami
i doskonali¢.

Mineta godz. 16. Koniec odprawy.
Pielegniarka i lekarz, wyposazeni
w pager i telefony pozostajg do
dyspozycji pacjentow, Reszta
pracownikéw ma wolne - do |jutra,
do godziny 8.

Grazyna Zarzycka, pielegniarka WHD
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Stomatologia
| Hospicjum

Usmiech Molucha®,
gabinet stomatalogiczny

Jestern matkg 27-letnie] Olesl,
kidra Jest chora
porazenie i porusza sie na wozku
inwalidzkim. Pochodzimy z Rosji, lecz
od kilku lat mieszkamy w Polsce. Moja
coérka, mimo choroby, nie poddaje sie
| prowadzi aktywny ftryb 2zycia.
Obecnie jest wielokrotng medalistkg
w tarcu na woézku inwalidzkim,
zaréwno w kategorii duo (dwie osoby
na wozkach), jak tez w kategorli
kombi (osoba na wozku | osoba
zdrowa).

na mozgowe

Gdy w grudniu 2002 r. po raz
pierwszy przybytam wraz z corkg
do poradni
"Usmiech Malucha', mieszczace]
sle w budynku Warszawskiego
Hospicjum dla Dziecl, zo-
baczytam przyjazne miejsce.
Zaproszono nas do srodka.
Odbyta
matologiczna Olesi, wyznaczono

stomatologicznej

sig konsultacja stfo-

nam termin zabiegu. Wszystko
przebiegato sie w przyjazne|
atmosferze, z szacunkiem dla
pacjenta.
Ponownie  przybytysmy do
Hospicjum w dniu wyznaczonego
zabiegu. Tutaj, przed godzing
9.00 statysmy sie swiadkami
odprawy personelu. Ustyszatysmy
rzeczowe ustalenia dotyczace
pracy w Hospicjum: kto, kiedy,
do kogo powinien Jechac
w Warszawie | w okolicy, co
powinien wykona¢ w domach
pacientéw. Ci saml ludzie, ktérzy
obcujg z ciezko chorymi dziecmi,
uwage poswiecalg tez dzieciom
niepetnosprawnym, kiére przyjezdzajg
na leczenie stomatologiczne.

Po zakoriczeniu odprawy pracownikow,
corka zostata zaproszona na zabieg
stomatologiczny. Trzygodzinny, bez-
ptainy (refundowany przez kase
chorych) zabieg wykonany w znie-
czuleniu ogdlnym pozwolit na kom-
pleksowe wyleczenie chorych zgbow.
W przypadku dziecka niepetno-
sprawnego okazuje sie to doskonatym
rozwigzaniem. Tuz po zabiegu po-
zwolono mi by¢ przy corce, dopoki

catkowicie sie nie obudzi. W ciggu
tego czasu kilka razy ustyszatam
skierowane do mnie pytanie: Jak
cérka sie czuje? Naprawde nie czesto
spotykam sie z tego typu zy-
czliwoscilg. Godzine po zakoriczonym
zabiegu moglysmy wréci¢ do domu,
Jeszcze tego samego wileczoru
zadzwoniono do nas z Hospicjum, by
zapyta¢ o samopoczucie Qlesi. Bylo
to dla nas bardzo milym
zaskoczeniem.

Byloby dobrze, gdyby stuzba
zdrowia dziatata wszedzie tak, jak
w tym miejscu, gdyby usmiech
i dobre stowo staly sie normag
i towarzyszyty lekarzom w kontaktach
z pacjentami. O ile tatwie| bytoby
pacjentomn | ich bliskim.

Tatiana Kornienko,

mama Olesi -

WHD m

pacjentki poradnl stomatologicznei

Olesia Komnienka,
pacientka gobinetu stomatologicznego



Sundru

Sanc

dra £ =.'}f«wr?|k byta pac
dla Dzie

i od 19 listopada

W naszym domu pojawita sie mata
urocza dziewczynka...

Chcemy podzielic sig z Wami
tragedia, jaka nas dotkneta — chorobg
naszej niespeina trzyleiniej coreczki
Sandrusi. Jej narodziny byty dla nas
zwiastunem szczescia. Do tej pory
bylismy rodzicami chtopcow | tak
bardzo cieszylismy sie, ze w naszym
domu pojawita sig mata urocza
dziewczynka...

7 stycznia ubiegtego roku
dowiedzielismy sie © powazne]
chorobie naszego dziecka: guz prawe|
potkuli mozgu. Do tej pory Sandra
miata wykonane dwie operacje gtowy.
Przez dziesiec miesiecy jezdzilismy
Z nig na chemioterapie, nie tracac
nadziei, ze kicregos dnia wyzdrowieje.
Najmniejsze oznaki poprawy jej
samopoczucia ogromnie nas cieszyly
| wzbudzaly w nas nadzieje, ze bedzie
dobrze. Jak wiele byto radosci, gdy
po pewnym czasie odzyskata sity
| ponownie zaczeta chodzi¢. 20
listopada stan zdrowia nasze] coreczki
znacznie sle pogorszyt - nie chodzita
I nie wstawata z tozka. Czuwaligmy
przy niej w dziert i w nocy, dbalismy
0 nig do korica. Checielismy, aby
nasza coreczka zyta wieki, by byta
z nami, bysmy mogli czu¢ bicie jej
matego serduszka. Nasza Sandrus
byta dla nas wielkim skarbem, jakim
tylko dziecko moze by¢ dla rodzicow,
byta jedyng siostrg swoich czterech
braci.

Z chwilg, gdy lekarze onkolodzy
zakoriczyll juz leczenie | przekazali
nasze dziecko pod opieke

cjentkg Warszawskiego Hospicjum
2002 r. do 4

stycznia 2003 r.

Warszawskiego Hospicjum dla Dziec,
tatwie] nam przyszto niesé ten olbrzymi
clezar nieuleczalnej choroby dziecka.
To zadziwiajace, ale weczesnie] nie
zdarzylo nam sie spotkac. takich ludzi.
Pracownicy Hospicjum to wspaniate
osoby o otwartych sercach. To oni
wniesli do naszego domu tak wiele
radosci. Dzieki
potrafilismy $miaé sie, nasz dom

nim, mimo tez,

wypetnita radosc, Jaka emanowali ci
ludzie.

Tak wiele zawdzigczamy pielegniarce
Matgorzacie Zawadce, ktéra opie-
kowata sie Sandra, jej
i troski nie da sie przeceni¢. Chcemy
przekazac szezegolne|
wdziecznosci dr.

usmiechu

wyrazy
Markowi Kar-
wackiemu za czulg opieke nad naszg
coreczka.

Sandrusia zmarta 4 stycznia
2003 roku. Odeszta od nas cicho

i spokojnie. Pozostat bdl tak wielki, ze

Sandro Zulawik (tok wyglgdets po uredzeniv)

nie sposob o nim pisaé. Dobrze, ze
i teraz mozemy liczy¢é na pomoc
pracownikéw WHD.

Catemu zespotowi Hospicjum
z catego serca dzigkujemy.

Rodzice Sandry — Jan | Romana
Zutawnik, babcia Janina, bracia Sandry
- Darek | Damian, Artur z 2ong
Agnieszkg, Jarek, Norbert z Joanna,
Rafat z Wioletta, Radek, Marta, clocia
Teresa z wujkiem, wujek Andrzej

Kopczyriski z Grazyna

Trzyletnig Sandre poznatam w chwili,
gdy trafita pod opleke Warszawskiego
Dzieci. Mimo
nieuleczalne] choroby | ograniczonego
kontaktu, dzlewczynka roztaczata
wokol siebie duzo mitoscl, ktora
jednoczyla calg rodzing, pochylong
nad jej tézeczkiem.

Sandra odeszta bardzo spokojnie, bez
cierpienia. Jak zawsze byta przy niej
mama, tata, babcia | bracia.

Hospicjum  dla

Matgorzata Zawadka
pielegniarka WHD, ktdra oplekowata sle Sandrg
Zutawnik

9 Hospicjum = intarmatar be

platny



10 Hespicjum

Basiulek

Historia nasze| coreczki Basi
zaczeta sie pewne] paZzdziernikowej
nocy. Poczgtek cigzy znositam
swietnie, cho¢ byt to bardzo trudny
okres w naszym zyciu - umierata
moja mama, a Ja jake lekarz bytam

bezsilna | bezradna. Ciezko
pracowatysmy z Basiulkiem, bo
w pracy ukrywatam fakt, ze jestem
w clgzy. Operacje, czasami 2
dziennie, dyzury, noce w szpitalu,
M6j wiek, a takze fakt bycia
w drugie| cigzy | posiadania juz
zdrowego dziecka pozwalaty mi
mysle¢ optymistycznie. Ksigzkowo
nie kwalifikowatam sie do grupy
ryzyka. Nie myslatam zupetnie
o badaniach genetycznych.

ntormator bezptatny

W styczniu zmarta moja mama.
Bytam bardzo szczupta, cigzy nie
byte wida¢. Pracowatam dalej,
intensywnie do marca. Od kwietnia
przesztam na urlop wychowawczy.
W ciggu dnia odbywatam staze
specjalizacyjne | bratam udziat
w kursach specjalizacyjnych, po-
potudniami pracowatam prywatnie,
W maju, bedac w 33 tygodniu cigzy,
zgtositam sig do mojego szpitala
podejrzewajac, ze odptywa mi plyn
owodniowy. Bytam hospitalizowana
na oddziale Patologii Cigzy. Plyn
owodniowy nie odpilywat, ale
w badaniu usg dziecko wydawato
sie mniejsze, niz wynikatoby to
z zatrzymania miesigczki. Wysztam
do domu, jednak =zalecono mi
kontrolne usg za 7dni. W kolejnym
usg naszego konsultanta zaniepokoit
obraz serca dziecka. Zostatam
skierowana na badanie echo-
kardiograficzne. Obawy potwierdzity
sie, u Basiulka stwierdzono wade
serca. Wstepnie wypytalam sig
0 dalszy przebieg cigzy, termin
| rodzaj porodu, a takze dalsze losy
dziecka po porodzie. Zachowatam
sie jak nlewlerny Tomasz,
a pamigtajgc z kursow usg
dr Joanny Dangel, postanowitam to
wszystko u niej sprawdzi¢. Bycie
lekarzem | pewna praktyka szpitalna
jakg przesztam wielokrotnie bedac
w sytuac]i pacjenta | osoby
towarzyszace] chorym rodzicom,
pomogty mi w uzyskaniu szybkiego
terminu badania. Diagnoze po-
twierdzono. Dr Joanny Dangel
skierowata mnie na badania ge-
netyczne, ktére wykonatam naty-

chmiast, dzieki uprzejmosci i wiel-
kiemu sercu dr Tomasza Rosz-
kowskiego. Odebranie  wyniku
wydawato mi sie formalnoscig. Miato
by¢ tak: poréd w terminie sitami
natury w miejscu najbezpiecz-
niejszym dla Basiulka. Uprzedzony
o wadzie serca pediaira zapewnia
najlepszg opieke. Diagnoza byta
jednoznaczna - zespot Edwardsa,
trisomia 13 pary chromosoméw.
Wynik osobigcie wreczyt mi Pan
profesor Jacek Zaremba, z krotkim
komentarzem, widocznie uznat, ze
jako lekarz wspaniale orientuje sie
w temacie. Byt szalenie zdziwiony,
ze wade wykryto tak péZno
| przekonany, ze cigza musiata
przebiegac nieprawidiowo. Obecng
(jak | pierwszg cigze) prowadzitam
u mojej ukochane] Pani doktor.
Staratam sig terminowo wykonywac
wszystkie podstawowe badania,
w tym usg w 12 | 22 tyg. cigzy,
u 0sob doswiadczonych w dia-
gnostyce usg. W jedne] kwesti
Profesor miat racje, Basiulek
w porownaniu ze starszym bratem
stabo sie poruszat | byt mniejszy, ale
ttumaczytam to picig - dzlewczynkl
sg na 0got spokojniejsze.i mniejsze.
Bytam =zrozpaczona, nie bardzo
wiedziatam co mam z tym wszystkim
robi¢. Zadzwonitam do mojego
ordynatora z prosba o rade, gdzie
mam w te] sytuacji rodzi¢? Po-
Jechatam tego samego dnia do
poleconego szpitala. Rozmawiatam
z lekarzem dyzurnym, to o czym
mowit | co proponowat bylo w mojej
sytuacji tak idiotyczne, ze zde-
cydowatam wybraé inne migjsce.



Powiedziat, iz ciaza |est za duza na
obecnej,
zaproponowat ciecie cesarskie Jako
najlepszy dla mnie sposob porodu.
Zadzwonitam do dr Joanny Dangel,
Umoéwitysmy sie na rozmowe . Do
dzig pamietam jgj stowa: PrzyjedZcie
paristwo porozmawiamy, zebyscie nie

terminacje w chwili

czuli sie samoini | opuszczeni w tgf
sytuacji”. W ten specséb do-
wiedziatam sle o istnieniu WHD. Tego
samego dnia pojechalismy na
plerwsze spotkanie do hospicjum.
Zwiedzilismy siedzibe, dowiedzielismy
sie o hospicjum.
Zaproponowano nam konkretng
pomoe. Od te] pory wiedziellsmy, ze
po plerwsze nie jestesmy sami, ze
mozemy liczy¢ na pomoc hospicjum

dziatalnesci

przed i po porodzie. Pojawita sie
wizja urodzenia dziecka sitami natury
| wzigcia go po porodzie do domu.
Umozliwiono nam kontakt z rodzicami
dziecl chorych genetycznie, ktorzy
pie-legnowali swoje dzleci w domu.
Nie skorzystalismy z tej mozliwoscl,
ale byt to nasz wybdr. Spotkalismy
sie natomiast z psychologiem, zeby
omowi¢ nasze cbawy dotyczace
zachowania | reakcji naszego synka
(2 lata) na pojawienie sie chorej
siostrzyczki w domu. Wybratam
szpital do porodu,
umodwitam sie z najlepszg potozna.
Odbytam przed porodem rozmowe
z Pania Ordynator oddziatu nowo-
rodkowego szpitala, w ktorym miatam
rodzi¢. | czekalam na poréd. Nasza
decyzja nie od razu byla za-

najlepszy

akceptowana w rodzinie. Przeszlismy
rozmowy i komentarze dotyczace
Zrodet choroby Basiulka. Wie-
dzielismy, ze mozemy nie zobaczy¢
Basiulka zywego lub by¢ z Nig
bardzo krétko. Poréd nastgpit 16 dni
po terminie. Batam sie, ze
podswiadomie blokuje skurcze
i wstrzymuje poréd w obawie, ze
przeciecie pepowiny bedzie dla Basi
zbyt ciezka prébg. Pordéd sitami

natury - 3 godziny, ochrona krocza.
Po porodzie na chwile potozono mi
Basle na brzuchu, potem od-
pepnienie (mo6] maz), chrzest
z wody | na oddziat noworodkowy.
Uprositam, zeby po porodzie
przewiezé mnie do Basi. Na
szczescie Basiulek radzit sobie
catkiem dobrze (tylko monitorowanie
| budka tlenowa). Przesiedzielismy
nad Basiulkiem kolejng godzing po
porodzie. Nasza cOrecZka wygladata
catkiem normalnie, byta tylko
drobniutka wazyta ok. 2500 g.
Skontaktowalismy sie z hospicjum,
Dostarczono nam koncentrator tlenu
do domu. W szpitalu poznatam
pielegniarke z hospicjum, ktora miata
nam pomagac w domowe| opiece
nad Basiulkiem. Zaoferowano nam
pomaoc socjalng | wsparcie duchowe.
W szpitalu odwiedzit nas rehabllitant
z hospicjum, ktéry pokazat jak
uktadac, przewija€ | ubierac Basie.
W szpitalu bylySmy tydzierl. Céreczka
nie wymagata specjalne terapil,
Karmienie jednak odbywalo sie przez
sonde, ktorg nauczytam sie zaktadac.
Pokarm odciggatam z piersi
laktatorem. Przy drugim dziecku
podstawowe czynnoscl pielegnacyjne
i karmienie nie stanowity problemu.
Dzigki dobremu porodowi, od pier-
wszych chwil mogtam zajmowac sie
dzieckiem. Podpatrywatam pie-
legniarki noworodkowe | pytatam Je
o wiele rzeczy. Wychodzitam do
domu ze szpltala ze $wiadomoscia,
ze sobie poradze, a jesli bedzie mi
trudno to mam wsparcie ze strony
hospicjum. Basia byta w domu
5 tygodni. W tym czasie poznata
swojego braciszka.

Nacleszyla sle stoficem w ogrodzie.
Nawet raz bylyémy razem na
zakupach w pobliskim sklepie. Lubita
kapiele, a przede wszystkim czesanie
po kapieli. W czasie pobytu w domu
byliémy pod opieka hospicjum.
Zaopatrzono nas w niezbedny sprzet

medyczny, rehabilitacyjny, Srodki
czystosci, leki. Codzienne telefony
o stan Basi, pytania czy trzeba
przyjecha¢, poméc. Odwiedzit nas
hospicyjny pracownlk socjalny.
Musze przyznaé¢, 2ze bylismy
zaskoczeni | nieco zazenowan|
oferowang pomoca. Rozmawialismy
z hospicyjnym pediatrg, ktory
przyjechal do Basl. Miatam w domu
wszystkie dziecl, nie musiatam tracic¢
czasu na dojazdy do szpitala
mogtam go poswieci¢ dzieciom.
Ztapatam sie na tym, ze w pewnym
momencie zaczeli$my traktowac
Basie i mysle¢ o nigj jak o zdrowym
dziecku. | znowu bytam niewiernym
Tomaszem, wychodzgc ze szpitala
po porodzie rozmawiatam z Panig
Ordynator oddziatu noworodkowego,
jak matka z lekarzem | poprositam
o kontakt z genetykiem i kar-
diochirurgiem dzieciecym. Bylismy
u profesora genetyki. Poszlismy po
nadzieje, ale kiedy jg nam odebrano,
zapytalismy ile mamy czasu. Nie
uzyskalismy odpowiedzi. Wydawato
sie nam, ze mamy go duzo.
Probowalismy zy¢ normalnie. Basia
odeszta od nas w nocy, w czasie
snu. Wydaje mi sig, ze nie cierpiata.
Mam nadzieje, ze podczas swojego
krétkiego 2zycla odczuta ciepto
i mitos¢, ktére chcielismy jej dac, bo
nie potrafilisSmy przywrécié |e|
zdrowia.

Serdecznie dziekule wszystkim,
ktérzy byli z nami w tych trudnych
chwilach, pomogli nam dokonac
wiasciwego wyboru | wsparli nas
w codziennych zmaganiach.

Mama Basi .

11 Hospicjum - Informotor bezplatny
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BASIULEK

problem widziany
oczami lekarza

Baslulka poznatam okoto 33
tygodnia cigzy — zobaczytam jg na
ekranie mojego aparatu ultra-
sonograficznego. Byta mniejsza niz
powinna by¢ w tym okresie cigzy
| miata wade serca, ktdra nadawata
sie do korekcjl chirurgicznej. Mama,
lekarka, wiedziata wiele o badaniach
prenatalnych | od razu zgodzita sie
na wykonanie kordocentezy, czyll
pobrania krwi z zyly pepowinowe|
w celu oznaczenia kariotypu
(badanie liczby i budowy chro-
mosoméw) Basiulka. |, jak sama
plsze odebranie wyniku wydawato
sie formalnoscia...

Pézniej, po ustaleniu roz-
poznania nieuleczalnej choroby
genetyczne|, nastgpito to co dzieje
sie w takich przypadkach — rozpacz
| zagublenie matki, potegowane
niekompetentnymi radami lekarzy,
ktérzy nie posiadajg przygotowania
do udzielania porad w tego radzaju
sytuacjach. Lekarz potoznik naj-
czesdcie] proponuje w podobnych
przypadkach przerwanie ciazy,
jednak nie w 33 tygodniu (polskie
prawo dopuszcza przerwanie cigzy
do 24 tygodnia ciazy). Opcja, jaka
stanowi opieka paliatywna - a wiec
urodzenie nieuleczalnie chorego
dziecka, nie stosowanie reanimacjl
| Innych agresywnych metod
ratujgcych zycle | ograniczenie sie
wytgcznie do metod zmniej-
szajgcych clerplenie — nie jest
zazwycza] proponowana. Na
wyktadach dotyczgcych prenatalne]
diagnostyki kardiologiczne] po-

infarmator hexplotny

wtarzam: jesli nie wiesz, co zrobi¢,
zadzwori do kolegi, ktéry ma wigksze
doswiadczenie, W te] sytuacj
najwiece| rozsadku 1 zimne] krwi,
wykazata mama Basiulka.

Jestem lekarzem pediatrg,
kardiologiem | perinatologiem (pe-
rinatologia jest dziatem medycyny,
ktéry zajmuje sle okresem przed
i bezposrednio po urodzeniu). Przez
wiele lat pracy nie zdawatam sobie
sprawy jak duzo naszych pacjentdw
moze potrzebowac opieki paliatywne]
| jak wazne jest to zaréwno dla nich,
jak i dla ich rodzin. Kio$ moze
pomysle¢ — kardiologla | pediatria,
a szczegdlnie perinatologia sg po 1o,
aby ratowac dzleci, gdzie tu miejsce
na opieke paliatywng? A jednak...

Pierwszym pacjentem, dzigki
ktéremu zrozumiatam Istote opleki
paliatywne| byt Artur, 18-letni, bardzo
inteligentny chiopak z nieuleczalng
chorobg metaboliczng (mukopo-
lisacharydozg), o wzroscie zaledwie
90 em | bardzo znieksztatconym
clele, nie poruszajacy sig o wtasnych
sitach, z clezka niewydolnoscig
krgzenia spowodowana uszko-
dzenlem zastawek serca. Znalismy
sig kilka lat. Na moje pytanie, czy
bedziemy pode/mowac prébe le-
czenia serca odpowiedziat: Pani
doktor, przeciez mojej choroby i tak
nie da sie wyleczyé, to po co mam
zostawad w szpitalu? Zrozumiatam,
skierowatam go pod opieke War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci,
odszedt w domu rodzinnym, wéréd

bliskich...

Potem zajetam sie gtownie
diagnostyka | terapig prenatalng.
Wierzytam (i wierze nadal), ze czgsto
mozemy pomoéc kobietom clezarnym
i ich dzieciom. Chociazby w przy-
padkach ztozonych wad serca,
ktdrych wczesne wykrycie umozliwia
poprowadzenie ciazy i zaplanowanie
porodu w poblizu osrodka, gdzie
wyniki leczenia chirurgicznego sa
najlepsze. Tak stato sie z pieciorgiem
dzieci z niedorozwojem lewego
serca, ktére urodzity sie w Krakowlie
i tam zostaly zoperowane. Wszystkie
zyjg po pierwszym etapie operacji,
oczekujgc na nastepne. Jedna
z mam, pani Dina Radziwittowa
opisata swoje przezycia w wywiadzie
opublikowanym w "Wysokich Ob-
casach" (dodatek Gazety Wyborczej
nr 6/202/ 8.02.2003, str. 26-29).
Podkresla w nim, Jak wazne bylo dla
niej to, ze wiedziata wczesnig]
o chorobie synka.

Niestety, nie zawsze jest tak, ze piéd
ma tylko wade serca. W niektérych
przypadkach wspoélistnieje ona z tzw.
aberracjami, czyll nieprawidio-
wosciami chromosomowymi, ktére
uniemozliwiaja zycie. Panie, ktére
przekroczyly 35 rok zycia nalezg do
grupy podwyzszonego ryzyka | po-
winny by¢ o tym poinformowane. Ale
najwiece| dziecli z wadami wro-
dzonymi, w tym rdéwniez z nie-
uleczalnymi chorobami, rodzg miode
zdrowe kobiety. Dlatego tak wazne
s3g tzw. metody przesiewowe czyli



rutynowo przeprowadzane badania
wszystkich plodéw w celu iden-
tyfikaciji tych, ktére mogg by¢ chore.
Do takich badari mozna zaliczyc
badania USG wykonywane miedzy
12 a 20 tygodniem cigzy. Pewne
objawy widoczne podczas tego
badania moga wskazywac¢ na
chorobe ptodu,

pacjentka powinna znalez¢ sie pod

Wowczas taka
opieka Osrodka Perinatologicznego
Il stopnia, w ktérym
mozliwos¢ rozszerzenia
diagnostycznych.

istnieje
badan

W Informatorze WHD z czer-
wca 2002 pani Elzbieta
Pawlicka, mama Asi z zespotem
Patau (aberracja chromosomalna)

roku

pisze. ,Nic nie wskazywalo na to, ze
urodzi sig chore dziecko. Trajka
naszych starszych dzieci jest zdrowa.
Posiadanie zdrowych dzieci, niestety,
nie ma zadnego znaczenia, gdy
kobieta przekracza 40 rok zycia’.
Pani Elzbieta porusza
problem badari prenatainych, piszac,

rowniez

ze lekarz prowadzacy cigze nie
moze sklerowa¢ na badania
genetyczne, bo sg bardzo drogie,
a kasy chorych nie pokrywajg
kosztéw tych badari. ,Na badania
prenatalne nie zgodzitabym sie,
poniewaz zazwycza] koriczg sie
infekcjami | poronieniami”. Jest
Inaczej. Lekarz prowadzgcy ma
obowigzek skierowania pacjentki
Z grupy ryzyka na badania
prenatalne, Natomiast od jej decyzji
zalezy, czy badania te wykona, czy
tez nie. Badania cytogenetyczne sg
refundowane przez kasy chorych.
Powiktania zwigzane z pobraniem
tych badan wyneszg mniej niz 1%,
a wigc sg zdecydowanie mniejsze
niz ryzyko poronienia samoistnego
w kazde] cigzy. Mysle, ze ta
informacija jest istoina dla wszystkich
kobiet, ktére beda chciaty poddac
sie badaniom prenatalnym. Macie

Panie prawo je wykonac.

sle nad motywami

Dina Radziwitowa w ww.
wywiadzie przedstawia informacije,

Pani

ktore uzyskujg kobiety po roz-
poznaniu patologii ptodu od lekarzy
ginekologdéw: ,0j, bedzie miata pani
spaparane zycie", ,z tym nic sie nie
da zrobi¢", ,mozna usunac cigze do
24 tygodnia, a za granicg - réwniez
bardzie] zaawansowang". Pani Dina
rodzita wiedzac. Zarowno ona, jak
| je] maz wierzyli w to, Zze mogg
zapewni¢ swojemu dziecku kom-
fortowe
Basiulka byta zupeinie inna. Ona nie

zycie. Sytuacja mamy
mogta zapewni¢ swojemu dziecka
diugiego zycia, ale data mu ciepto
i mitos¢ przez cate 9 miesigcy | 5
tygodni... Czy to malo? Jestem peina
podziwu dla wszystkich mam, kidre
przychodzg do mnie na badanie
echokardiograficzne ptodu, wierzac
w to, ze ich dziecko jest zdrowe, ze
poprzedni lekarze pomylili sie.
A potem 2z ogromng godnoscig
i wielka odpowiedzialnosciag za nie
urodzone |eszcze dziecko, szukajg
pomocy. Daja swoim dzieciom to co
najwazniejsze — wielkg, prawdziwg
mitosc.

Zajmujgc sie od lat diagno-
styka prenatalng czesto zastanawiam

rodzin, ktdre

decydujg © kontynuowaniu lub
przerwaniu clazy. Wydaje mi sig, ze
my, lekarze, nie rozumiemy problemu
perinataine] opieki paliatywne). Mysle,
ze tylko dzieki temu, ze mo] mgz
zatozyt Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, zrozumiatam, jak ta opcja
etyczna | lecznicza moze byc¢
przydatna w moje| codziennej pracy.
Zrozumiatam, ze dzigki diagnostyce
prenatalne] rodzinom mozna za-
oferowaé trzy opcje: (1) leczenie
w najlepszym osrodku, o ile takie
leczenie jest mozliwe, (2) opieke
paliatywnag — tak Jak to sie stato
w przypadku Basiulka, albo (3)
terminacje ciazy. Naszym zadaniem,
lako lekarzy, jest prawidtowe
postawienie diagnozy, na podstawie
wszystkich dostepnych badan pre-
natalnych, | przedstawienie rodzicom
wszystkich mozliwych opcji po-
stepowania. Ostateczna decyzja, jest
decyzjg rodzicow, a nie nasza,
lekarzy. Nie jestesmy powotani do
tego, aby ich osadzac, [ezell
podejmujg decyzje niezgodne
z naszymi oczekiwaniami.

Drn. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel
Adiunkt |l Katedry | Klinikl Poloznictwa
| Ginekologll Akademli Medyczne| w W-wie

Kierownik Poradni Perinatologil | Kardiologil

Perinatalne|
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Grupy wsparcio

8\aa

Grupa wsparcia dla rodzicow
w zatobie funkcjonuje w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci juz ponad
sledem lat. Jest forma pomocy
w przechodzeniu przez poszczegolne
etapy procesu, jakim Jest zatoba.
Grupa zostata utworzona dla rodzicow,
ktérych dzieci znajdowaty sie pod
opiekg Hospicjum. Jest jednak otwarta
na wszystkich rodzicow, rowniez spoza
Hospicjum.

Po émierci dziecka (zazwy-
cza] juz po pogrzebie) rodzice
otrzymuja zaproszenie na spotkanie.
Kolejne zaproszenia wysytamy nawet
w sytuacji, gdy rodzice nie ucze-
stnicza w nasze| grupie.
Doswiadczenie podpowiada, ze cza-
saml nawet po kilku tygodniach, nagle
pojawiajg sie na spotkaniu.
Spotkania grupy wsparcia odbywajg
sie co dwa tygodnie. Do ublegtego
roku miaty miejsce w czwartki, od
2008 - w czwartkl | soboty - by
pracujacym rodzicom tatwiej byto
zorganizowac sobie czas,
Zazwycza] dwa razy w roku
wyjezdzamy na weekendy za
Warszawe — wtedy znajdujemy czas,
by godzinami rozmawiaé, od-
poczywac, zwiedza¢ nowe migjsca.
To wszystko po to, by nies¢ pomoc
W zmaganiu sie z problemami, jakie
niesie zaloba po stracie dziecka.
Mozliwoseé spotkania z innymi ludzmi,
ktérzy znajdujg sle w podobnej
sytuacjl, Jest szansg na wglad w sie-
bie, na uzyskanie rady, pomocy.
Nasza grupa jest grupg samo-
pomocowa, a nie psychotera-
peutyczng, tzn. prowadzg jg sami
rodzice | to oni w duze] mierze
decydujg o tresci | przebiegu
spotkania. Nad przebiegiem spotkania
czuwajg psycholog | kapelan:

informator bazplatny

[O

WS

interweniujg, kiedy trzeba wyjasnic
nieporozumienia, ukazujg nieprawi-
dtowosci procesu zatoby, napro-

wadzajg rodzicéw na pytania .
I pomagajg znalezé na nie
odpowiedz.

Pojawiajg sie tutaj rodzice
bedacy tuz po $mierci dziecka, jak
tez ci, ktorych dzlecko zmarto kilka
lat wczesnie]. Taka sytuacja |est
bardzo korzystna dla czlonkdw grupy.
Dtugos¢ okresu uczestniczenia
w spotkaniach wyznaczajg sami
rodzice, my do niczego nie
naktaniamy, mozemy tylko pod-
powiada¢. Nie ma tu takze przymusu
wypowiadania sie, wielu osobom
wystarcza stuchanie innych. Dla wielu
spotkania grupy wsparcia sg jedyng
okazja porozmawiania o swoim
zmarlym dziecku. To niezwykle wazne.
Agnieszka Chmiel-Baranowska

Sag dni, ktérych nie zapomne nigdy. Sa
ludzie jakze mi bliscy, z ktérymi fgczy
mnie wieZ tak silna | gteboka, ze
stowami nie potrafig jej wyrazic. To
pracownicy | wolontariusze WHD.,
Przyszli z pomocg Kubusiow!, mnie
| calej rodzinie. Przez trzy lata ofiarnie
wspierall nas w chwilach trudnych,
naznaczonych cierpieniem. Te trzy lata,
jakze drogle memu sercu, petne
wspomnieri, w ktdrych Hospicjum
zajmuje tak wiele miefsca... | ten
szczegoiny dzieri Wszystkich Swietych
2002 r. - dzieri odejscia do Pana mojego
syna Kubusia... 'llez inwencji wykazates,
Boze peten dobroci, aby mi sie daé
poznac¢. Jakimi okreznymi to szfo
drogami! Jakimi tagodnymi, a za-
razem mocnymi sposobami zew-
netrznymi! Jakze dziwnymi zblegami
okolicznosci, gdzie wszystko sprzy-

arcia
ZICOW

slegto sie, by mnie do Ciebie
popchnac" - to cytat z listu Karola de
Foucauld, ktory niezwykle trafnie
obrazuje moje przezycie w minionym
roku.

Po smierci Kubusia uczestniczytam
w spotkaniach grupy wsparcia dla
osieroconych rodzicow WHD. To
niezwykli ludzie, tworzgcy niezwykig
rodzine. Spotkania z nimi budujg,
wzmacniaja moja nadziefe | sg Zrodtem
sity polrzebnej do dalszego zycia.
Rozumiem bdl osoby obok, bo stucha
mnie cziowiek, ktéry doznat podobnef
proby - zmaga sie z dramatem straty
ukochanego dziecka. Uczymy sie
clerpige byc szczesliwymi.
Opowiadamy o latach minionych, latach
2ycia naszych dziecl odkrywamy sens
i radosc ich istnienia.

Niezwykle cennym doswiadczeniem
duchowym byto dla mnie uczestnictwo
we Mszy swielef, odprawionej w dniu
17 listopada 2002 r. w intencji naszych
dzieci, ktérych zycie na tej ziemi
doblegto korica, ale ktérych misja
w niebie doplero sie rozpoczefa.
Jednym z piekniejszych dni minionego
roku byta Wigilia osieroconych rodzicow
skuplonych przy WHD. Kllkadziesiat
rodzin z Warszawy | okolic, dzielgc sie
optatkiem, zyczyto sobie Zdrowych
Wesolych Swigt oraz Szczgsliwego
Nowego Roku 2003. To niezwykfe
spotkanie rozpoczefo sie Mszg sw.
celebrowang przez ojca Benedykta
Z zakonu Kamilianow. Kazda homilia
0. Benka porusza moje serce. Nie
watpie, ze réwniez serce samego
Boga...

Takie dni | takie spotkania sa
nam, kidrzy stracilismy kogos bardzo
bliskiego, niezwykle potrzebne.
Pomagaja przezyé czas zafoby
w duchu wiary i nadziei.

Anna Grzelewska

mama Jakuba Grzelewsklego, pacjenta WHD .

od 19.11.1889 - do 01.11.2002



Co nowe

W VVHD

W listopadzie ubiegtego roku
zostata utworzona nowa, druga grupa
wsparcia w zatobie dla rodzeristwa
pacjentow, ktorzy zmarli pod opieka
Hospicjum, Grupa skupia mtodziez
i mtodych dorostych powyzej 16 lat.
W WHD dziata juz grupa wsparcia dla
rodzicéw zmartych dziecl, a takze
grupa wsparcia dla dzieci miodszych.
Pomyst na zorganizowanie kolejne]
narodzit sie w chwili, gdy zespot
Hospicjum zauwazyt, ze oddzielne
spotkania dzieci i mtodziezy sa dla
nich duzo korzystniejsze, ze wzgledu
na roznice wiekowe, odmienne
przezycia | problemy.

Spotkania grupy beda przybierac
rézne formy. W planach sg wyjscia do
kina | teatru, atrakcje sportowe,
a nawet szkolenia na réznych kursach.
Takze wyjazdy poza Warszawe, Lista
propozycji jest nadal otwarta.
Dotychczas odbylo sle jedno
spotkanie ,andrzejkowe" w sobote 30
listopada w ubieglym roku. Zor-
ganizowaly |e pielegniarka Matgosia
Murawska
pracownlk socjalny Hosplcjum.
Marta: Chciaty$my potgczyé zabawe
z refleksjami o zyciu. Wszystko dziato
sig w siedzibie Hospicjum przy
Agatowe] 10. W wieczorze
uczestniczyto 10 oséb (8 osob, kidre
stracily brata lub siostre, oraz ja
| Matgosia). Byly tradycyjne zabawy -
lanie wosku, wrdzby z butéw. Potem
kazdy mial narysowacé swoj herb",
czyli siebie jako zwierze, rosling,
samochdéd, symbol, kolor Itp.
Byt tez czas na chwile glebsze]
refleksji. Kazdy spisat na kartce
papieru kilka swoich marzeri. Scisle
Z tym zwigzane bylo kolejne zadanie
- sporzadzenie osl 2ycia z za-
znaczeniem na nie] plandw na

i Marta Burtkiewicz -

przysziose, takze
z przesziosci, ktdre miaty wplyw na
teraZniejszos¢. Wazne zdarzenia
z przesztosci to dla uczestnikow

grupy gtownie choroba | smierc

wydarzen

rodzenstiwa. Co do przysziosci
okazalo sie, ze prawie wszyscy
cheemy skoniczyc studia, mie¢ dobra
prace i zalozy¢ rodzine; pragniemy
mie¢ dzieci.

Marta Butkiewicz

Wyjazd rodze stwa

Z grupy wsparcia

W dnlach 26.01. - 07.02.2003 odbyt sle kolejny
juz wyjazd dzlec! z grupy wsparcia dia rodzeristwa
w Zatoble. Tym razem dzieciakl wyjechaty
W 0dry | zwiedzily okollce Korbielowa w Beskidzie
Zywieckim.

Oto kilka refleksil, jakimi tuz po wyjedizle podzielity
sig z naml.

Ten wyjazd nalezat do udanych, poniewaz poznatem
kilka nowych os6b i nauczytem sie jeZdzic na

Dzieci z grupy wsparcio

snowbordzie. Byto kilka fajnych rozmow na ciekawe

ternaty. Dia mnie ten wyjazd byt potrzebny, poniewaz

mogtem zapomniec o przykrych wspomnieniach.
Kamil

Wyijazd podobat mi sig bardza i to nie tylko dlatego,
26 bylismy w przepieknym, romantycznym migjscu.
Podobata mi sig jazda na nartach. Dzigkl temu
wyjazdow| przekonatam sig, ze to jest naprawde
fajny sport.

Jednak byty tez wady: dla mnie byty nimi dtugie
mgczace spacery!

Ogdlnie, jesli miatabym caty wyjazd okreslic w
procentach, to 93.5% uwazam za udane, 6,5% -

przeciwnie. Matgosia K.
Gdybym miata oceni¢ wyjazd od 0 do 100%
ocenitabym;

98% - super

2% - mate nieporozumienia
Jestem jedyng z niewielu nastolatek, kidre wierzg
W swojego Aniota Stréza”, chociaZ sama jeszcze
niedawno W niega nie wierzytam.
Cata moja historia, zwigzana z grupg wsparcia,
zaczyna sig w pierwszy dzier wakacii, kiedy zmarta
moja miodsza siostra Wiktoria. Pod opieka
Hospicjum byta bardzo krétko - tylko tydzien - ale
i tak w ciagu tych kilku dni ofrzymata duzo ciepfa.
Jej bolu i cierpienia nie da sie opisac ani
narysowac. Cata nasza rodzina cierpiata razem z
nig. Z kazdym dniem gasta w moich oczach, coraz
mniej sie Smiata, coraz bardzie] robifa sig smutna.
Wiem, Ze teraz ona jest Aniotkiem.

Patrycja

Na wyjazdy jezdze juz od paru lat. Dajg mi one

bardzo duzo, pozwalajg na rozmowe z osobam,

ktére przezyty to samo co ja, czyli Smiert

rodzeristwa. Pozwalaja mi na oderwanie od

codziennych probleméw. Wyjazd ten byt chyba

jednym z najlepszych, byto naprawde Swietnie.
Karol

I Joosio Rale i Sylwia Trojonowska



WOLONTARIAT

Przytocz

cie

kilku lat mam
przyjemno$é zajmowaé¢ sle ko-
ordynowaniem pracy wolontariuszy
w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci, Od kilku lat obserwuje
dziesigtki oséb, ktére trafity do
naszego Hospicjum 2z checig
niesienia pomocy. Przez ten czas
spotkatem sie | rozmawiatem
z kilkuset wolontariuszami, z ktérych
czes¢ pozostala z naml na diuze].

Rola wolontariusza w Hos-
picjum ma wymiar szczegolny.
Opieka nad rodzing z dzieckiem
nieuleczalnie chorym jest trudng
i wymagajacg praca. Daje sa-
tysfakcje | zaspakaja potrzeby rodzin.
Zadaniem wolontariusza |est to-
warzyszenie w opiece nad dzieckiem
nleuleczalnle chorym | pomoc
rodzinie w sytuacjach, kiore
przerastajg je] mozliwosci.

W rodzinach, ktére sg pod
opieka Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, wolontariusze pomagajg
w organizac]l codziennego zycla,
w codziennych obowigzkach, z kto-
rymi nie zawsze radzl soble rodzina.
Niekiedy jest to pomoc w zakupach,
Innym razem w zatatwieniu spraw
urzedowych, a czasami pozostanie
z chorym dziecklem, po to, by
rodzice miell cho¢ chwile czasu dla
siebie.

Kazda z rodzin, bedgcych
pod opieka Hospicjum, charakte-
ryzuje sig nieco innymi potrzebami.
W naszym Hospicjum sg takie
rodziny, gdzie sprawowanie opieki
domowe| jest mozliwe tylko dziekl
pomocy wolontariuszy. Wsréd nich
mozna spotkaé osoby zaréwno
mtode, jak | starsze (wiekszosc
wolontariuszy to Jednak ludzie
miodzi).

Do pacjentéw mieszkajacych w oko-

licach Warszawy wolontariusze
dojezdzajacy wilasnymi samochodami
moga liczy¢é na zwrot kosztow
paliwa.Wolontariusze naszego Ho-
spicjum pomagaljg zaréwno w bez-
posrednie] opiece nad rodzinami
z dzieckiem nieuleczalnie chorym,
jak | poprzez formy posrednie —
poprzez pomoc dla Hospicjum jako
jednostki naukowe], w dziataniach
promocyjnych oraz w pracy admini-
stracy|ne] konieczne] przy funkcjo-
nowaniu takie| placéwki. Korzystajg
wdweczas ze swoich doswiadczern
zawodowych.

Tomek Komorowski .

Spotkania dla wolontariuszy
odbywajg w kazdy czwartek
0 godz. 9.30

w siedzibie Warszawskiego
Hospicjum dla Dzied,

przy ul. Agatowej 10,

w Warszawie.

Serdecznie zapraszamy

st dos
1 0T

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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