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W l o s n y m g l o s e m

Siemanko,
t radycy jn ie pozdrawiam wszystkich czytelnikow
Informatora.. . Ciesz? si?, ze dano mi szanse_
dzielenia si? z Wami moimi przezyciami.

W moim zyciu ci^gle dzieje

sie cos" niezwyktego. Nie tylko jestem

zaskakiwana przez nieoczekiwane

ztamania reki, nogi czy tez

obojczyka. Przyznaje, ze moim

najwiekszym przeciwnikiem jest bol.

Czesto daje mi sie we znaki.

Czasami zmuszona j'estem po prostu

"zaprzyjaznic" sie" z nim. Najgorsze

33 dtugie, bezsenne noce. Wtedy

rozmawiam z Bogiem, ze sobq

i z moim przeciwnikiem. Wtedy

stanowimy jakby jedno. A ja staczam

kolejny boj, w ktorym pomagajq mi

leki przeciwbolowe, Kiedy juz jest po

wszystkim, czuje sie wspaniale.

Znowu chce mi sie zyc. Swiat jest

wtedy cudowny. Wtedy pisze,

wysytam e-maile, puszczam SMS-y

i sciskam mocno moj telefon

komorkowy. I czekam. Czekam na

odglosy dochodz^ce ze swiata.

Ostatnio dostatam taje-

mniczy telefon z.. . propozycj^.

Wiecie pewnie, ze lubie nie-

spodzianki. Ale ta przewyzsza

wszystkie, jakie mi sie przytrafity.

Wyobrazcie sobie: za oknem minus

20 stopni, wszedzie biato, nawet

drzewa ubraly sie w odswietnq biel,

ludzie siedzq w domach i grzeja^ sie

przy kominkach, nawet moj pies Max

zrezygnowat z budy i zaprosii sie do

domu. A tu... dzwonek do furtki .

Wygl^dam przez okno. Hum ludzi

przed moja bramq.

Nie chciatam wierzyc. Ja przyjetam

propozycje, a oni moje zaproszenie.

Ten tajemniczy telefon byt od pani

Katarzyny Gleby, ktora, jak mysle,

jest szczesliwq wychowawczyni^

trzeciej klasy Liceum im. Generata

Sowihskiego w Warszawie. Jej klasa

ma szczegolne hobby. Uczniowie 33

nie tylko mill, ale tez niezwykle

zdolni. Majq swietne pomysty, piszq

scenariusze, rezyserujq i wystawiajq

swoje sztuki. Motorem tego pomystu

jest Ania Wawra, ktora pieknie

spiewa i gra na gitarze.

Tego jeszcze nie przezytam.

Teatr w domu. Aktorzy. Stroje,

Rekwizyty. Oprocz tego 17 ubrari

i 17 par butow do zagospo-

darowania. Szkoda, ze tata nie kupit

plastikowych kubeczkow, bo zabrakto

nawet szklanek do herbaty. "Moi"

aktorzy byli zmarznieci, ale na

szczescie petni zapatu. Nie wiadomo

kiedy poprzebierali sie w stroje

i nagle cata sceneria zmienita sie.

Ania zaczeta spiewad; kolede. Do

pokoju weszte Maria z Jozefem. Moj

duzy pokoj zmienit sie w Betlejem,

a pod regatem rozegrata sie scena

ze stajenki. Scena sprzed 2000 lat,

kt6r^ wszyscy bardzo dobrze znaj^,

tym bardziej, ze nie tak dawno

swietowalismy narodzenie Dziecigtka

Jezus. Aktorzy grali z takim

wyczuciem i tak realnie, ze nie wiem,

kiedy siegnetam po chusteczke, aby

otrzec tzy. Szczegolnie podobata mi

sie Maria, ktora^ zagrata Jagoda

Mastori.

A Jozef (choc jeszcze tak mtody,

trzecioklasista Lukasz Szatkowski)

byt tak opiekuriczy i dobry, ze

Bogusio Siedlecko
od dwoch lot pocjentko Warszawskiego Hospic|urn dlo Dzieci

wzbudzat najwiekszy podziw.

Jasetka w wykonaniu catej

grupy staly na wysokim poziomie.

Dowiedzialam sie, ze nie byt to

jedyny ich spektakl, poniewaz grupa

wczesniej wystawita go dla matych

pacjentow w Instytucie Matki

i Dziecka przy ul. Kasprzaka.

W sekrecie dowiedzialam sie

rowniez, ze reszta klasy ma

normalnie lekcje... Nie ma jak bye"

artystaj

Tak trzymac, moi kochani.

Sprawiliscie mi ogromnq nie-

spodzianke i przyjemno^c. Chciata-

bym kiedys chodzic do takiej klasy.

Mam wrazenie, ze Swiat jeszcze

o Was ustyszy, a Anie Wawre

czeka zapewne znakomita kariera

aktorska. Sama zresztq marze, aby

spiewac na scenie. Miatam swietn^

okazje, by podpatrzec moJ3 starsz^

kolezanke.

Bogus/a Siedlecka



Jestes'my razem

Wigilie
Wraz ze smierciq dziecka rodzi si§ rozpacz i nadzieja nagle znika.
Wigilijny wieczor potrafi zbudzic jq ponownie.

14 grudnia w budynku

Hospicjum przy ul. Agatowej 10

miata miejsce Wigilia dla rodzin w

zatobie po zmarlym dziecku. Ten

wieczor zgromadzit wiele osob:

przybyly rodziny, ktore w wyniku

choroby utracity dzieci, obecni byli

pracownicy Hospicjum oraz inne

zyczliwe nam osoby, dla ktorych

dziatalnosd hospicyjna jest bliska.

Wigilia rozpoczeta si§ Msza.

Sw., ktora. celebrowat kapelan WHO

o. Benedykt Mika. Na t§ wyjajtowq

uroczystosc kapelan zapraszat,

pieknymi stowami, wszystkie zmarte

dzieci, ktore znajdowaty sie pod

opieka^ Hospicjum. Biate delikatne

lampiony, ktorych blask rozs"wietlal

ottarz, symbolizowaty czyste przy-

jazne dusze tych podopiecznych,

kt6rzy juz od nas odeszli.

Po Mszy Sw. dzielilismy sie

optatkiem. Gteboka. wymowe miat

dzwiek przeka-zywanych sobie

wzajemnie zyczerY Na wielu twarzach

pojawit si$ smutek i tesknota, oczy

Mlodziez i gtupy wsparcia

wypelnity si<? tzami.

Cicha muzyka, pty-

nqcych z plyty koled,

uspokajata i niosta

pokoj.

Wkrotce wszyscy za-

siedli do wigilijnego

stotu, na ktory tra-

dycyjne potrawy przy-

gotowaty rodziny zma-

rtych dzieci. Tego szczegolnego

wieczoru nie zabrakto tez prezentow

dla najmtodszych. Mikotaj przybyt

w znakomitym nastroju i chetnie

obdarowywat upominkami wszystkie

dzieci: mniejsze, wieksze a nawet

doroslych. Wraz z Mikotajem pojawity

sie radosc, zadowolenie na twarzach

i szczery gtosny smiech. W spotkaniu

wzieta udziat pani Magdalena

Krzeptowska, autorka ksiqzki "Moja

droga od rozpaczy do nadziei". Pani

Magdalena byta swiadkiem tragicznej

Smierci dw6jki swoich dzieci - jej

ksiqzka jest opisem przezyc zwiq-

zanych z tym wstrza_saJ3cym wy-

darzeniem. Rodzinom zmartych dzieci

Magdalena Krzepto«l|a opowiadata

o swoich uczuciach, fatobie i o prze-

baczeniu.

Wigil ia jest dniem szc?f:

golnym I dotyka wielu waznych

udzkich wymiar6w::;:'}est oczeki-

waniem Dobrego 1 nadzfejQ na

lepsze. Wigitia w Hospicjum jest

szczegdlna pod wieloma vyzgledami:

rodziny zmartych dzieciimogq sie

spotka6 by dzielid; si§ zyczeniami,

nadziejq I zalem. To spotkanie jest

o. Benedykt Miko (w srodku)
i todzicomi z grupy wsparcio

waznym znakiem przynaleznos"ci do

grupy os6b, znajdujqcych sie

w rownie ciezkiej sytuacji. Po smierci

dziecka Hospicjum nadal istnieje dla

tych ludzi, by ich jednoczyc,

przyblizac do tych, ktorzy czuja.

podobnie.

Wraz ze smierciq dziecka rodzi si§

rozpacz i nadzieja nagle znika.;!

Wigilijny wieczor potrafi zbudzi<5 m

ponownie. Kazdego dnia, w tym

takze w okresie oczekiwania na Boze

Narodzenie, Hospicjum nie pozwala

na samotnos'c i pozostaje blisk<|

ludzi, ktorzy musza. zyc dalej, gdj

ten, kogo kochali zyg przestat. Dlsj,

nich Hospicium test otwarteJ
BR> iponiewaz to nieprawda, ze pq

:dziecka nie ma Juz nie d<f

Grazyna Zarzycka d

3 H o s p i c j u m • i n f o rmo to t b



aWigilie
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Zespdl "Murphy's Fomily" podczas wyst^pu

20 grudnia w Hospicjum

przy ul. Agatowej 10 odbyta si§

uroczysta Wigilia dla gosci i zespolu

WHO. Przybylo wiele osob, w6r6d

nich minister zdrowia Mariusz

Lapirlski, przedstawiciele Mazo-

wieckiej i Branzowej Kasy Chorych,

Biura Zarza_du Miasta i Wydziaiu

Zdrowia Miasta Stolecznego

Warszawy oraz wiele zyczliwych nam

osob, wsrod ktorych znalazta sie

delegacja z Domu Pomocy

Spotecznej w K^tach wraz z mitq

dziewczynkq na w6zku inwalidzkim.

Wigilia rozpocz^ta si§

uroczystym powitaniem gosci przez

prezesa Hospicjum dr. Artura

Januszahca i wiceprezesa dr.

Tomasza Dangla, ktory jako pierwszy

przetamal sie z goscmi wigilijnym

oplatkiem. Wszyscy wzajemnie

sktadali sobie zyczenia, byty us'ciski

i wiele dobrych s!6w.

Wkr6tce nastapita czesc artystyczna,

wysta.pil dzieci§cy zesp6l Michaela

Murphy "Murphy's Family". Wsp6lnie

spiewalismy koledy w jezyku polskim

i angielskim. Po koledach nadszedt;

czas na wigilijne potrawy. Za-

siedlismy przy Swiatecznie nakrytym

stole. Rozmawialismy diugo i ser-

decznie.

iukasz
Lukaszek Wojcik
urodzit si§ 2-go pazdziernika 1987 roku.

By! naszym pierwszym dzieckiem, na
ktdre czekalismy z wielkq radosciq,
Gdy mial pi§c lot, zostaly potwierdzone
wyniki badan - tukoszek by! chory na
dystrofie. miejniowq. Po uplywie roku
przestal chodzic i zdany by! na pomoc
drugiej osoby.
Mimo tej okrutnej choroby, nasz synek
by! pogodnym, usmiechniejym chtopcem.
Naprawd§ dobrze radzil sobie z naukq,
byl wzorowym uczniem, z ktdrego bylismy
bardzo dumni.



Choroba szybko poste-

powata, ale jakos radzilismy sobie

sami i staralismy sie jak najlepiej

opiekowac Lukaszkiem.

Rok temu zachorowal na

zapalenie ptuc -- w tego typu

chorobach miesni kazda infekcja jest

wyj^tkowo niebezpieczna. Lukasz

zostat karetka^ przewieziony do

szpitala, gdzie z powodu nie-

wydolnosci oddechowej zostat

podtqczony do respiratora. Caly

miesiqc zyt z respiratorem, ktory

przysporzyl mu jednak dodatkowych

cierpieh. Respirator wiqzat sie

z wielkim dyskomfortem nie tylko

fizycznym, ale rbwniez psychicznym.

Widzielismy, jak nasz synek meczyt

sie i jak szybko powstawaty trudne

do wygojenia odlezyny. Jako rodzice

swiadomi bylismy tego, ze

pozostawienie dziecka pod res-

piratorem nie wiqzatoby sie z mo-

zliwosci^ wyzdrowienia naszego

synka. Byloby to przedtuzaniem

zycia, ktore stawatoby sie dla

Lukaszka coraz bardziej uciqzliwym.

Nie chcielismy patrzec na to, jak

stopniowo zanikaJ3 kolejne funkcje

organizmu, jak tracimy kontakt

z naszym synkiem. Dzieki maszynie

zytby zbyt trudnym zyciem.

Wiedzielismy, jak bardzo chciat

wr6ci6 do domu. Prosit, by odtapzyc

go od respiratora. Razem wybralismy

zycie w naszym rozumieniu pel-

niejsze, chociaz bye moze krotsze.

Wkrotce lekarze poinfor-

mowali nas o istnieniu War-

szawskiego Hospicjum dla Dzieci

(WHO). WHO podarowalo naszemu

synkowi kolejny, dobry rok: bardzo

troskliwa. opieke, duzo ciepia

i serdeczno^ci. Przy pomocy

Hospicjum latem Lukasz m6gt

wyjechai na turnus rehabilitacyjny

do Polariczyka.

Lukaszek odszedt od nas

do Pana Boga 8-go grudnia 2002 r.

Przezyl 15 lat i dwa miesiqce.

Z calego serca pragniemy po-

dziekowac WHO za opieke nad

naszym wspanialym synkiem

Lukaszkiem.

Wszyscy lekarze Hospicjum

doskonatq opieke i za to, ze nadal

jestescie z nami. Dla nas pozo-

staniecie wspaniali i wyjgtkowi.

Rodzice Lukaszka Wojcika

odwiedzali Lukaszka w domu:

dr Tomasz Dangel, dr Atrur Janu-

szaniec, dr Marek Karwacki. Dzie-

kujemy im za opieke, cierpliwos"c", za

podniesienie komfortu zycia naszemu

synkowi, za zrozumienie...

Szczegolne wyrazy wdziecznosci

sktadamy dr rehabilitacji Pawtowi

Zaptatce za zyczliwosc i wsparcie,

jakie miat dla nas i dla naszych

dzieci.

Dziekujemy wszystkim pielegniarkom

Hospicjum, ktore odwiedzaja_c

Lukaszka, wnosity do naszego domu

duzo us"miechu, optymizmu i ciepta.

Jestesmy bardzo wdzieczni Grazynce

Zarzyckiej, ktbra opiekowala sie

naszym synkiem oraz Kasi Sos-

nowskiej i dr Arturowi Januszaricowi

za ogromnq pomoc i wsparcie

w ostatnich godzinach zycia

Lukaszka. Dziekujemy pracownikom

socjalnym Hospicjum za ich pomoc.

Bog zapta6 o. Benkowi za wsparcie

duchowe.

W imieniu Lukaszka i catej

naszej rodziny jeszcze raz dzie-

kujemy za wielkie serce, za

tukosz Wojcik byl pocjentem WHO od
30.11.2001 r.
Zmorl 08.12.2002 r.

Lukasz mial wiele za-

interesowah. Mys"le, ze ciekawym

wydawat mu sie caty swiat, mimo ze

tak niewielki widzial jego skrawek.

Nauka nie sprawiata mu trudnosci,

lubit czytac. Jego pasjq byt komputer

i przy nim spedzat chyba najwiecej

czasu. Pamietam sylwetke jego ciata,

ktore zmienita choroba. Pamietam

Lukasza siedzqcego w tozku, ktore

specjalnie przystosowane, nie

blokowato mu dostepu do komputera.

Tak doktadnie pamietam jego twarz,

jego dyskretny usmiech, na ktory

zawsze czekatam, pamietam

wymowny wyraz jego oczu... Takiego

Lukasza pamietam i nie zapomne...

Grazyna Zarzycka

piel^gniarka WHO, ktora opiekowata si?

Lukaszem Wojcikiem przez ostatnie miesiqce

jego zycia.

I



T a k p r a c u j e m y

Koleinv dziert
pracy

Grazyna Zarzycko, pieiegnio'so WHO

8.00 rano. Agatowa 10,

budynek Warszawskiego Hospicjum

dla Dzieci. W srodku przestrzenny

salon w cieplych kolorach. Centralnie

kominek z ptonqcym ogniem. Wokot

kilka kanap, na nich siedzacy ludzie:

lekarze, pielegniarki, pracownicy

socjalni, rehabilitant, psycholog,

kapelan. W kilku dloniach kubki.

Aromat pospiesznie zaparzonej kawy.

Rozpoczyna sie odprawa

pracownikow. Teraz musze sie skupic

i uwaznie stuchac. Od zespotu

dyzurnego dowiaduje sie, co

wydarzyto sie u naszych pacjentow

w ciqgu ostatniego popotudnia

i nocy. Dyzur pielegniarki i lekarza

trwa bowiem cata. dobe. Na odprawie

zapadajq wszystkie decyzje do-

tycza.ce naszej pracy. Rano ustalamy,

co jest tego dnia do wykonania i po

odprawie juz wiem, do ktorych

pacjentow dzisiaj pojade i co jeszcze

§gniarki

powinnam zrobic.

Kazda pielegniarka

ma pod opiek^ 3-4

pacjentbw, ktorym

towarzyszy od chwili

przyjecia pod opieke

WHO. O nich i o ich

rodziny troszczy sie

w sposob komple-

ksowy. Lekarzom

zgtasza zaobserwowane objawy

i dolegliwosci pacjenta. Jezeli ktos"

w danej rodzinie chce albo powinien

spotkac sie z psychologiem lub

kapelanem, przekazuje kolegom te

wiadomosc. Jesli sytuacja socjalna

rodziny wymaga interwencji,

przekazuje to pracownikowi so-

cjalnemu.

Po odprawie zostaje jeszcze

jakis czas w budynku Hospicjum, by

zadzwonic do wszystkich moich

pacjentow i ustalic godzine wizyty

u rodzin, do ktorych sie wybieram.

Z magazynu zabieram materiaty

opatrunkowe oraz potrzebny mi

sprzet medyczny i wtedy juz moge

wyruszyc. Po drodze czesto mam

jeszcze cos do zatatwienia. Za-

zwyczaj musze wstapic do apteki

i prowadze inne dziatania na rzecz

Hospicjum.

W ciqgu dnia pielegniarka

odwiedza od jednej do trzech rodzin.

Liczba wizyt uzalezniona jest od

stanu pacjenta oraz od odlegtosci,

jaka dzieli domy pacjentow od

budynku WHO. Czas trwania jednej

wizyty to srednio dwie godziny.

Dzisiaj jade do mojej 16-

letniej pacjentki Kasi. Po drodze

jeszcze stacja benzynowa i mam do

pokonania okoto 60 km. Ta odlegtosc

to dla mnie dobry czas, by znalezc

w sobie zrozumienie i optymizm,

ktory pozwoli troche rozjasnic ten

mrok, jaki narasta wokot nieuleczalnie

chorego dziecka.

Mija niemal godzina podr6zy

i jestem na miejscu. Kasia jest dzisiaj

w dobrej formie, z przyjemnos'cia^

patrze na jej rozesmian^ twarz.

Przekazuje Kasi i jej mamie nowe

ustalenia dotyczqce dawkowania

lekow i zapisuj§ zmiany w do-

kumentacji, jaka znajduje sie tez

w domu pacjenta. Kasia mowi

o swoich objawach, o minionej nocy,

0 swoim bolu. Dzisiaj jest termin

zmiany opatrunku na cewniku

Broviaka (cewnik stuzy do podawania

zywienia dozylnego). Po zmianie

opatrunku wykonuje Kasi codzienny

podskorny zastrzyk. Kasia jest

dzielna - nawet nie zmarszczyta brwi.

Teraz przechodzimy do pompy PCA,

ktora pozwala na podawanie lekow

przeciwbolowych w chwili, gdy bol

sie pojawia. Sprawdzam sposob

zaprogramowania pompy, parametry

1 zuzycie leku. Jesli pojawiaj^ sie

pytania i niejasnos'ci, staram sie je



wyjas"niac".

Duzo rozmawiamy, bo z Kasiq mozna

i trzeba rozmawiac. Kasia opowiada

0 swoich sprawach, jak zawsze ma

sporo roznych pytah. Dzisiaj mozemy

sie smiac, bo samopoczucie Kasi na

to pozwala.

Wielu naszych pacjentow z powodu

choroby nie jest w stanie

wypowiedziec swoich mysli. Staram

sie bye dla nich wyrozumiata

1 delikatna, odgadywac ich nie-

wypowiedziane potrzeby.

Zawsze musze znalezc" czas dla

mamy Kasi. To bardzo wazna osoba,

na ktorej spoczywa cata opieka nad

c6rka. w domu. Na poczqtku

przekazywatam mamie informacje

dotyczace pielegnacji i leczenia Kasi,

uczytam wykonywania drobnych

zabiegow medycznych.

Dzisiaj, gdy mama dobrze

sobie ze wszystkim radzi,

kontroluje jej prace

i pomagam. Mama po-

siada duze dos"wiadczenie

w prowadzeniu zywienia

dozylnego.

Wkrotce znajdujemy czas

na wspolna. herbate. Na

twarzy mamy Kasi do-

strzegam zmeczenie, ale

tez wdziecznosc" za to, ze

mozemy porozmawiac,

o wszystkim... Lubie jej

stuchac, caty czas sie

ucze.

Zegnam sie i wyjezdzam,

by zdqzyc na po-

potudniow^ odprawe na

godz. 15. Wczesniej po-

winnam opisa6 swojq

wizyte w komputerze.

Moja praca ma tez inny

wymiar. Zdarza sie, ze nawet po

kilku godzinach opuszczam dom,

w ktorym wtasnie skohczyto sie

ziemskie zycie dziecka. Wtedy powoli

wsiadam do samochodu, swiat jakby

zatrzymuje sie na moment, kazda

chwila bardzo sie wydtuza i po

prostu jest mi ciezko. Zwyczajnie nie

czuje sie na silach wracac na

odprawe i opowiadac tej historii

jeszcze raz. Potezne duchowe

cierpienie, ktoremu sie przygla.dam

i kt6rego dotykam, kt6re w pewnym

stopniu dotyka tez mnie... Nie smiem

pytad, dlaczego ma miejsce.

Lecz gdy umiera kolejne "moje"

dziecko i tuz po jego smierci rodzic

mowi mi: "dziekuje ci, ze bylas

z nami, ze bytas obok, ze bylas

obecna", to odczuwam wtedy

wdziecznosc i sie podziekowania

Losowi za to, ze w danej chwili

znalaztam sie przy ludziach

potrzebuj^cych drugiego cztowieka,

za to, ze podjetem wyzwanie pracy

w Hospicjum.

nam zdarzajq, omawiamy na

odprawach i szukamy najlepszych

rozwiqzah dla wielu problemow.

Zdarza sie, ze odprawy traktuje

niemal jak hartowanie stall - tu moge

poczuc sie naprawde malym

cztowiekiem, ktoremu przez chwile

wydawato sie, ze jest wiekszy niz

w rzeczywistos"ci. Tutaj wystuchuje

stow krytyki, z ktorej majq szanse

zrodzic sie rzeczy lepsze. Tutaj ucze

sie nie zrazac trudnosciami

i doskonalic.

Mineta godz. 16. Koniec odprawy.

Pielegniarka i lekarz, wyposazeni

w pager i telefony pozostajq do

dyspozycji pacjentow. Reszta

pracownikow ma wolne - do jutra,

do godziny 8.

Kosia, piacjentko WHO

Godzina 15.

Na popotudniowej odprawie kazdy

relacjonuje kolejny dzieh swojej

pracy, przekazujemy aktualne

informacje o pacjentach. Odprawy

stanowia tez system monitoringu

dziatarf pracownik6w. Btedy, jakie sie

Grazyna Zarzycka, pielegniarka WHO

H o s p k j u m - i n f o r m c t o r b e z p f u t n y
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O d r o d z i c d w

Stomatologia
i Hospicjum

Jsmiech Molucha",
gofainet stomatologiczny

Jestem matka. 27-letniej Olesi,

ktora jest chora na mozgowe

porazenie i porusza sie na wozku

inwalidzkim. Pochodzimy z Rosji, lecz

od kilku lat mieszkamy w Polsce. Moja

corka, mimo choroby, nie poddaje sie

i prowadzi aktywny tryb zycia.

Obecnie jest wielokrotnq medalistkq

w tahcu na w6zku inwalidzkim,

zar6wno w kategorii duo (dwie osoby

na wozkach), jak tez w kategorii

kombi (osoba na wozku i osoba

zdrowa).

Gdy w grudniu 2002 r. po raz

pierwszy przybytam wraz z corkq

do poradni stomatologicznej

"Usmiech Malucha", mieszcza,cej

sie w budynku Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci, zo-

baczyram przyjazne miejsce.

Zaproszono nas do srodka.

Odbyta sie konsultacja sto-

matologiczna Olesi, wyznaczono

nam termin zabiegu. Wszystko

przebiegato sie w przyjaznej

atmosferze, z szacunkiem dla

pacjenta.

Ponownie przybytysmy do

Hospicjum w dniu wyznaczonego

zabiegu. Tutaj, przed godzing

9.00 stalysmy sie swiadkami

odprawy personelu. Ustyszatysmy

rzeczowe ustalenia dotyczqce

pracy w Hospicjum: kto, kiedy,

do kogo powinien jechac

w Warszawie i w okolicy, co

powinien wykonac w domach

pacjentow. Ci sami ludzie, ktorzy

obcuja^ z ciezko chorymi dziecmi,

uwage po^wiecaj^ tez dzieciom

niepetnosprawnym, kt6re przyjezdzaja,

na leczenie stomatologiczne.

Po zakohczeniu odprawy pracownikow,

corka zostata zaproszona na zabieg

stomatologiczny. Trzygodzinny, bez-

platny (refundowany przez kase

chorych) zabieg wykonany w znie-

czuleniu ogolnym pozwolit na kom-

pleksowe wyleczenie chorych zebow.

W przypadku dziecka niepetno-

sprawnego okazuje sie to doskonalym

rozwiqzaniem. Tuz po zabiegu po-

zwolono mi bye przy corce, dopoki

calkowicie sie nie obudzi. W cia,gu

tego czasu kilka razy ustyszalam

skierowane do mnie pytanie: Jak

corka sie czuje? Naprawde nie czesto

spotykam sie z tego typu zy-

czliwoscia.. Godzine po zakonczonym

zabiegu mogtysmy wrocid do domu.

Jeszcze tego samego wieczoru

zadzwoniono do nas z Hospicjum, by

zapytac o samopoczucie Olesi. Byto

to dla nas bardzo mitym

zaskoczeniem.

Bytoby dobrze, gdyby stuzba

zdrowia dziatata wszedzie tak, jak

w tym miejscu, gdyby usmiech

i dobre stowo staty sie norma.
i towarzyszyfy lekarzom w kontaktach

z pacjentami. O ile tatwiej byloby

pacjentom i ich bliskim.

Tatiana Kornienko,

mama Olesi - pacjentki poradni stomatologicznej

WHO

:

Olesia Kornienko,
pacjentka gobinetu stomatologicznego



Sandra
Sandra Zutawnik byta pacjentk^ Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci od 19 listopada 2002 r. do 4 stycznia 2003 r.

W naszym domu pojawita sie mata

urocza dziewczynka...

Chcemy podzielic sie z Wami

tragedig, jaka nas dotkneta - chorobq

naszej niespetna trzyletniej coreczki

Sandrusi. Jej narodziny byty dla nas

zwiastunem szcz^Scia. Do tej pory

bylismy rodzicami chtopcow i tak

bardzo cieszylismy sie, ze w naszym

domu pojawita si? mala urocza

dziewczynka...

7 stycznia ubiegtego roku

dowiedzielismy si? o powaznej

chorobie naszego dziecka: guz prawej

potkuli mozgu. Do tej pory Sandra

miata wykonane dwie operacje gtowy.

Przez dziesi?c miesiecy jezdzilis"my

z nia_ na chemioterapie, nie tracqc

nadziei, ze ktoregos dnia wyzdrowieje.

Najmniejsze oznaki poprawy jej

samopoczucia ogromnie nas cieszyty

i wzbudzaty w nas nadzieje, ze bedzie

dobrze. Jak wiele byto radosci, gdy

po pewnym czasie odzyskata sity

i ponownie zaczeta chodzic. 20

listopada stan zdrowia naszej coreczki

znacznie si? pogorszyt - nie chodzila

i nie wstawata z tozka. Czuwalis"my

przy niej w dzien i w nocy, dbalismy

o nia. do kohca. Chcielismy, aby

nasza c6reczka zyta wieki, by byta

z nami, bysmy mogli czuc bicie jej

matego serduszka. Nasza Sandrus

byta dla nas wielkim skarbem, jakim

tylko dziecko moze bye dla rodzicow,

byta jedyna^ siostrq swoich czterech

braci.

Z chwil^, gdy lekarze onkolodzy

zakonczyli juz leczenie i przekazali

nasze dziecko pod opieke

Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci,

tatwiej nam przyszto nie^6 ten olbrzymi

ciezar nieuleczalnej choroby dziecka.

To zadziwiajqce, ale wczesniej nie

zdarzyto nam si§ spotkac takich ludzi.

Pracownicy Hospicjum to wspaniate

osoby o otwartych sercach. To oni

wniesli do naszego domu tak wiele

radosci. Dzieki nim, mimo tez,

potrafiliSmy smiac sie, nasz dom

wypetnita radosc, jakq emanowali ci

ludzie.

Tak wiele zawdzieczamy pielegniarce

Matgorzacie Zawadce, ktora opie-

kowata si? Sandrq, jej usmiechu

i troski nie da si§ przecenic. Chcemy

przekazac wyrazy szczegolnej

wdziecznos"ci dr. Markowi Kar-

wackiemu za czutq opiek? nad naszq

coreczkq.

Sandrusia zmarta 4 stycznia

2003 roku. Odeszta od nas cicho

i spokojnie. Pozostat bol tak wielki, ze

nie sposob o nim pisac. Dobrze, ze

i teraz mozemy liczyc na pomoc

pracownikow WHO.

Catemu zespotowi Hospicjum

z catego serca dziekujemy.

Rodzice Sandry - Jan i Romana

Zufawnik, babcia Janina, bracia Sandry

- Darek i Damian, Artur z zonq

Agnieszka., Jarek, Norbert z Joanna,,

Rafatz Wiolettq, Radek, Maria, ciocia

Teresa z wujkiem, wujek Andrzej

Kopczynski z Grazynq

Trzyletniq Sandr? poznatam w chwili,

gdy trafita pod opiek? Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci. Mimo

nieuleczalnej choroby i ograniczonego

kontaktu, dziewczynka roztaczata

wokot siebie duzo mitosci, ktora

jednoczyta catq rodzine, pochylonq

nad jej t6zeczkiem.

Sandra odeszta bardzo spokojnie, bez

cierpienia. Jak zawsze byta przy niej

mama, tata, babcia i bracia.

Matgorzata Zawadka
pielegniarka WHO, kt6ra opiekowata si§ Sandrg

Zutawnik

Sandra Zulowik (tak wyglqdalo po urodzeniu)
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Basiulek

Historia naszej c6reczki Basi

zaczeta sie pewnej pazdziernikowej

nocy. Pocz^tek ciqzy znositam

swietnie, choc byl to bardzo trudny

okres w naszym zyciu - umierata

moja mama, a ja jako lekarz bytam

bezsilna i bezradna. Ciezko

pracowalysmy z Basiulkiem, bo

w pracy ukrywatam fakt, ze jestem

w ciqzy. Operacje, czasami 2

dziennie, dyzury, noce w szpitalu.

Moj wiek, a takze fakt bycia

w drugiej ciqzy i posiadania juz

zdrowego dziecka pozwalaty mi

myslec optymistycznie. Ksi^zkowo

nie kwalifikowatam sie do grupy

ryzyka. Nie mys"latam zupetnie

o badaniach genetycznych.

W styczniu zmarta moja mama.

Bytam bardzo szczupta, ci^zy nie

byto widac. Pracowatam dalej,

intensywnie do marca. Od kwietnia

przesztam na urlop wychowawczy.

W ciqgu dnia odbywatam staze

specjalizacyjne i bratam udziat

w kursach specjalizacyjnych, po-

potudniami pracowatam prywatnie.

W maju, bedac w 33 tygodniu ciqzy,

zgtositam sie do mojego szpitala

podejrzewajqc, ze odptywa mi ptyn

owodniowy. Bytam hospitalizowana

na oddziale Patologii Ci^zy. Ptyn

owodniowy nie odptywat, ale

w badaniu usg dziecko wydawato

sie mniejsze, niz wynikatoby to

z zatrzymania miesi^czki. 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 wypytatam sie

0 dalszy przebieg ciqzy, termin

1 rodzaj porodu, a takze dalsze losy

dziecka po porodzie. Zachowatam

sie jak niewierny Tomasz,

a pamietajqc z kursow usg

dr Joanny Dangel, postanowitam to

wszystko u niej sprawdzic. Bycie

lekarzem i pewna praktyka szpitalna

jaka_ przesztam wielokrotnie bedqc

w sytuacji pacjenta i osoby

towarzyszqcej chorym rodzicom,

pomogty mi w uzyskaniu szybkiego

terminu badania. Diagnoze po-

twierdzono. Dr Joanny Dangel

skierowata mnie na badania ge-

netyczne, ktore wykonatam naty-

chmiast, dzieki uprzejmosci i wiel-

kiemu sercu dr Tomasza Rosz-

kowskiego. Odebranie wyniku

wydawato mi sie formalnosci^. Miato

by6 tak: porod w terminie sitami

natury w miejscu najbezpiecz-

niejszym dla Basiulka. Uprzedzony

0 wadzie serca pediatra zapewnia

najlepszq opieke. Diagnoza byta

jednoznaczna - zesp6t Edwardsa,

trisomia 13 pary chromosomow.

Wynik osobiscie 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 pozno

1 przekonany, ze ciqza musiata

przebiegac nieprawidtowo. Obecn^

(jak i pierwsza. ci^ze) prowadzitam

u mojej ukochanej Pani doktor.

Staratam sie terminowo wykonywac

wszystkie podstawowe badania,

w tym usg w 12 i 22 tyg. ciqzy,

u osob doswiadczonych w dia-

gnostyce usg. W jednej kwestii

Profesor miat racje, Basiulek

w porownaniu ze starszym bratem

stabo sie poruszat i byt mniejszy, ale

ttumaczytam to ptciq - dziewczynki

53 na og6t spokojniejsze.i mniejsze.

Bytam zrozpaczona, nie bardzo

wiedziatam co mam z tym wszystkim

robic. Zadzwonitam do mojego

ordynatora z prosbq o rade, gdzie

mam w tej sytuacji rodzic? Po-

jechatam tego samego dnia do

poleconego szpitala. Rozmawiatam

z lekarzem dyzurnym, to o czym

mowit i co proponowat byto w mojej

sytuacji tak idiotyczne, ze zde-

cydowatam wybrac inne miejsce.



Powiedziat, iz ci^za jest za duza na

terminacje w chwili obecnej,

zaproponowat ciecie cesarskie jako

najlepszy dla mnie sposob porodu.

Zadzwonitam do dr Joanny Dangel.

Umowitysmy sie na rozmowe . Do

dzis pamietam jej stowa: ,,Przyjedzcie

pahstwo porozmawiamy, zebyscie nie

czuli sie samotni i opuszczeni w tej

sytuacji". W ten sposob do-

wiedziatam sie o istnieniu WHD. Tego

samego dnia pojechalismy na

pierwsze spotkanie do hospicjum.

Zwiedzilis"my siedzibe, dowiedzielismy

sie o dziatalnosci hospicjum.

Zaproponowano nam konkretn^

pomoc. Od tej pory wiedzielismy, ze

po pierwsze nie jestesmy sami, ze

mozemy liczyc na pomoc hospicjum

przed i po porodzie. Pojawita sie

wizja urodzenia dziecka sitami natury

i wziecia go po porodzie do domu.

Umozliwiono nam kontakt z rodzicami

dzieci chorych genetycznie, ktorzy

pie-legnowali swoje dzieci w domu.

Nie skorzystalismy z tej mozliwosci,

ale by} to nasz wybor. Spotkalis"my

sie natomiast z psychologiem, zeby

omowic nasze obawy dotycz^ce

zachowania i reakcji naszego synka

(2 lata) na pojawienie sie chorej

siostrzyczki w domu. Wybratam

najlepszy szpital do porodu,

um6witam sie z najlepszq potoznq.

Odbytam przed porodem rozmowe

z Paniq Ordynator oddziatu nowo-

rodkowego szpitala, w ktorym miatam

rodzic. I czekatam na por6d. Nasza

decyzja nie od razu byta za-

akceptowana w rodzinie. Przeszlismy

rozmowy i komentarze dotyczqce

zrodet choroby Basiulka. Wie-

dzielis"my, ze mozemy nie zobaczyc

Basiulka zywego lub bye z Niq

bardzo krotko. Porod nastapit 16 dni

po terminie. Batam sie, ze

podswiadomie blokuje skurcze

i wstrzymuje por6d w obawie, ze

przeciecie pepowiny bedzie dla Basi

zbyt ciezkq probq. Por6d sitami

natury - 3 godziny, ochrona krocza.

Po porodzie na chwile potozono mi

Basie na brzuchu, potem od-

pepnienie (moj mqz), chrzest

z wody i na oddziat noworodkowy.

Uprositam, zeby po porodzie

przewiezc mnie do Basi. Na

szczescie Basiulek radzit sobie

catkiem dobrze (tylko monitorowanie

i budka tlenowa). Przesiedzielismy

nad Basiulkiem kolejna. godzine po

porodzie. Nasza coreczka wyglqdala

catkiem normalnie, byla tylko

drobniutka wazyta ok. 2500 g.

Skontaktowalismy sie z hospicjum.

Dostarczono nam koncentrator tlenu

do domu. W szpitalu poznalam

pielegniarke z hospicjum, ktora miata

nam pomagac w domowej opiece

nad Basiulkiem. Zaoferowano nam

pomoc socjalnq i wsparcie duchowe.

W szpitalu odwiedzil nas rehabilitant

z hospicjum, ktory pokazal jak

uktadac, przewijac i ubierac Basie.

W szpitalu bytysmy tydzieh. Coreczka

nie wymagata specjalnej terapii.

Karmienie jednak odbywato sie przez

sonde, ktorq nauczytam sie zakladac.

Pokarm odciagalam z piersi

laktatorem. Przy drugim dziecku

podstawowe czynnosci pielegnacyjne

i karmienie nie stanowity problemu.

Dzieki dobremu porodowi, od pier-

wszych chwil mogtam zajmowac sie

dzieckiem. Podpatrywalam pie-

legniarki noworodkowe i pytatam je

o wiele rzeczy. Wychodzitam do

domu ze szpitala ze s"wiadomosci3,

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.

Nacieszyla sie stohcem w ogrodzie.

Nawet raz bytysmy razem na

zakupach w pobliskim sklepie. Lubita

kqpiele, a przede wszystkim czesanie

po kapieli. W czasie pobytu w domu

bylismy pod opieka. hospicjum.

Zaopatrzono nas w niezbedny sprzet

medyczny, rehabilitacyjny, srodki

czystosci, leki. Codzienne telefony

o stan Basi, pytania czy trzeba

przyjechac, pomoc. Odwiedzit nas

hospicyjny pracownik socjalny.

Musze przyznac, ze bylismy

zaskoczeni i nieco zazenowani

oferowanq pomocq. Rozmawialismy

z hospicyjnym pediatrq, ktory

przyjechat do Basi. Miatam w domu

wszystkie dzieci, nie musiatam tracic

czasu na dojazdy do szpitala

mogtam go poswiecic dzieciom.

Zlapalam sie na tym, ze w pewnym

momencie zaczelismy traktowac

Basie i myslec o niej jak o zdrowym

dziecku. I znowu bytam niewiernym

Tomaszem, wychodz^c ze szpitala

po porodzie rozmawialam z Pania^

Ordynator oddziatu noworodkowego,

jak matka z lekarzem i poprositam

0 kontakt z genetykiem i kar-

diochirurgiem dzieciecym. Bylismy

u profesora genetyki. Poszlismy po

nadzieje, ale kiedy J3 nam odebrano,

zapytalismy ile mamy czasu. Nie

uzyskalismy odpowiedzi. Wydawato

sie nam, ze mamy go duzo.

Probowalismy zyc normalnie. Basia

odeszta od nas w nocy, w czasie

snu. Wydaje mi sie, ze nie cierpiata.

Mam nadzieje, ze podczas swojego

krotkiego zycia odczuta ciepto

1 mitosc, ktore chcielismy jej dac, bo

nie potrafilismy przywrocic jej

zdrowia.

Serdecznie dziekuje wszystkim,

ktorzy byli z nami w tych trudnych

chwilach, pomogli nam dokonac

wtasciwego wyboru i wsparli nas

w codziennych zmaganiach.

Mama Basi

I



BASIULEK
problem widziany
oczami lekarza

Basiulka poznalam okoto 33

tygodnia ci^zy - zobaczytam ja. na

ekranie mojego aparatu ultra-

sonograficznego. Byta mniejsza niz

powinna bye w tym okresie ciqzy

i miala wade serca, ktora nadawala

sie do korekcji chirurgicznej. Mama,

lekarka, wiedziala wiele o badaniach

prenatalnych i od razu zgodzita sie

na wykonanie kordocentezy, czyli

pobrania krwi z zyty pepowinowej

w celu oznaczenia kariotypu

(badanie liczby i budowy chro-

mosomow) Basiulka. I, jak sama

pisze odebranie wyniku wydawato

sie formalnosciq...

Pozniej, po ustaleniu roz-

poznania nieuleczalnej choroby

genetycznej, nastapito to co dzieje

sie w takich przypadkach - rozpacz

i zagubienie matki, potegowane

niekompetentnymi radami lekarzy,

ktorzy nie posiadaj^ przygotowania

do udzielania porad w tego rodzaju

sytuacjach. Lekarz potoznik naj-

czesciej proponuje w podobnych

przypadkach przerwanie ciqzy,

jednak nie w 33 tygodniu (polskie

prawo dopuszcza przerwanie ciqzy

do 24 tygodnia ciqzy). Opcja, jakq

stanowi opieka paliatywna - a wiec

urodzenie nieuleczalnie chorego

dziecka, nie stosowanie reanimacji

i innych agresywnych metod

ratujqcych zycie i ograniczenie sie

wyt^cznie do metod zmniej-

szaj^cych cierpienie -- nie jest

zazwyczaj proponowana. Na

wyktadach dotycz^cych prenatalnej

diagnostyki kardiologicznej po-

12 H o s p k j u m - informotoi b e z p l n f r y

wtarzam: jesli nie wiesz, co zrobic,

zadzwoh do kolegi, ktory ma wieksze

doswiadczenie. W tej sytuacji

najwiecej rozsqdku i zimnej krwi,

wykazata mama Basiulka.

Jestem lekarzem pediatr^,

kardiologiem i perinatologiem (pe-

rinatologia jest dziatem medycyny,

ktory zajmuje sie okresem przed

i bezposrednio po urodzeniu). Przez

wiele lat pracy nie zdawalam sobie

sprawy jak duzo naszych pacjent6w

moze potrzebowac opieki paliatywnej

i jak wazne jest to zarowno dla nich,

jak i dla ich rodzin. Ktos moze

pomyslec - kardiologia i pediatria,

a szczeg6lnie perinatologia 33 po to,

aby ratowac dzieci, gdzie tu miejsce

na opieke paliatywn^? A jednak...

Pierwszym pacjentem, dzieki

ktoremu zrozumiatam istote opieki

paliatywnej by! Artur, 18-letni, bardzo

inteligentny chtopak z nieuleczaln^

chorobq metabolicznq (mukopo-

lisacharydoz^), o wzroscie zaledwie

90 cm i bardzo znieksztatconym

ciele, nie poruszajacy sie o wtasnych

sitach, z ciezka niewydolnoscia

krqzenia spowodowan^ uszko-

dzeniem zastawek serca. Znalismy

sie kilka lat. Na moje pytanie, czy

bedziemy podejmowac probe le-

czenia serca odpowiedziat: Pani

doktor, przeciez mojej choroby i tak

nie da sie wyleczyc, to po co mam

zostawac w szpitalu? Zrozumiatam,

skierowatam go pod opiek§ War-

szawskiego Hospicjum dla Dzieci,

odszedl w domu rodzinnym, wsrod

bliskich...

Potem zajetam sie glownie

diagnostykq i terapi^ prenatalng.

Wierzylam (i wierze nadal), ze czesto

mozemy pomoc kobietom ciezarnym

i ich dzieciom. Chociazby w przy-

padkach zlozonych wad serca,

ktorych wczesne wykrycie umozliwia

poprowadzenie ciazy i zaplanowanie

porodu w poblizu osrodka, gdzie

wyniki leczenia chirurgicznego 33

najlepsze. Tak stato sie z pieciorgiem

dzieci z niedorozwojem lewego

serca, ktore urodzily sie w Krakowie

i tam zostaty zoperowane. Wszystkie

zyJ3 po pierwszym etapie operacji,

oczekujqc na nastepne. Jedna

z mam, pani Dina RadziwiHowa

opisala 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 byto dla

niej to, ze wiedziata wczes"niej

o chorobie synka.

Niestety, nie zawsze jest tak, ze ptod

ma tylko wade serca. W niektorych

przypadkach wspotistnieje ona z tzw.

aberracjami, czyli nieprawidto-

wos"ciami chromosomowymi, ktore

uniemozliwiajq zycie. Panie, ktore

przekroczyty 35 rok zycia nalez^ do

grupy podwyzszonego ryzyka i po-

winny bye" o tym poinformowane. Ale

najwiecej dzieci z wadami wro-

dzonymi, w tym r6wniez z nie-

uleczalnymi chorobami, rodz^ mlode

zdrowe kobiety. Dlatego tak wazne

33 tzw. metody przesiewowe czyli



rutynowo przeprowadzane badania

wszystkich ptodbw w celu iden-

tyfikacji tych, Wore mogg bye chore.

Do takich badah mozna zaliczyc

badania USG wykonywane miedzy

12 a 20 tygodniem ciqzy. Pewne

objawy widoczne podczas tego

badania mogq wskazywac na

chorobe plodu. Wowczas taka

pacjentka powinna znalezc sie pod

opiekq Osrodka Perinatologicznego

III stopnia, w ktorym istnieje

mozliwosc rozszerzenia badari

diagnostycznych.

W Informatorze WHO z czer-

wca 2002 roku pani Elzbieta

Pawlicka, mama Asi z zespotem

Patau (aberracja chromosomalna)

pisze: ,,Nic nie wskazywato na to, ze

urodzi si§ chore dziecko. Trojka

naszych starszych dzieci jest zdrowa.

Posiadanie zdrowych dzieci, niestety,

nie ma zadnego znaczenia, gdy

kobieta przekracza 40 rok zycia".

Pani Elzbieta porusza rowniez

problem badah prenatalnych, pisza_c,

ze lekarz prowadzqcy ciqze nie

moze skierowac na badania

genetyczne, bo sq bardzo drogie,

a kasy chorych nie pokrywaj^

koszt6w tych badari. ,,Na badania

prenatalne nie zgodzitabym sie,

poniewaz zazwyczaj koricza^ sie

infekcjami i poronieniami". Jest

inaczej. Lekarz prowadzqcy ma

obowi^zek skierowania pacjentki

z grupy ryzyka na badania

prenatalne. Natomiast od jej decyzji

zalezy, czy badania te wykona, czy

tez nie. Badania cytogenetyczne 33

refundowane przez kasy chorych.

Powiktania zwiqzane z pobraniem

tych badah wynosza mniej niz 1%,

a wiec 53 zdecydowanie mniejsze

niz ryzyko poronienia samoistnego

w kazdej ciqzy. MySI^, ze ta

informacja jest istotna dla wszystkich

kobiet, ktore bedq chciaty poddac

si§ badaniom prenatalnym. Macie

Panie prawo je wykonac.

Pani Dina RadziwiHowa w ww.

wywiadzie przedstawia informacje,

ktore uzyskujq kobiety po roz-

poznaniu patologii ptodu od lekarzy

ginekologow: ,,oj, bedzie miata pani

spaparane zycie", ,,z tym nie sie nie

da zrobic", ,,mozna usunac ciqze do

24 tygodnia, a za granica; - rowniez

bardziej zaawansowana/'. Pani Dina

rodzita wiedzqc. Zarowno ona, jak

i jej mqz wierzyli w to, ze mogq

zapewnic swojemu dziecku kom-

fortowe zycie. Sytuacja mamy

Basiulka byta zupetnie inna. Ona nie

mogta zapewnic swojemu dziecka

dtugiego zycia, ale data mu ciepto

i mitosc przez cate 9 miesiecy i 5

tygodni... Czy to mato? Jestem petna

podziwu dla wszystkich mam, ktore

przychodzq do mnie na badanie

echokardiograficzne ptodu, wierz^c

w to, ze ich dziecko jest zdrowe, ze

poprzedni lekarze pomylili sie.

A potem z ogromnq godnosciq

i wielkq odpowiedzialno^ci^ za nie

urodzone jeszcze dziecko, szukajq

pomocy. DaJ3 swoim dzieciom to co

najwazniejsze - wielk^, prawdziwq

mitosc.

Zajmujqc sie od lat diagno-

stykq prenatalnq czesto zastanawiam

si§ nad motywami rodzin, ktore

decydujg o kontynuowaniu lub

przerwaniu ciazy. Wydaje mi sie, ze

my, lekarze, nie rozumiemy problemu

perinatalnej opieki paliatywnej. Mysle,

ze tylko dzieki temu, ze moj m^z

zatozyt Warszawskie Hospicjum dla

Dzieci, zrozumialam, jak ta opcja

etyczna i lecznicza moze bye

przydatna w mojej codziennej pracy.

Zrozumiatem, ze dzieki diagnostyce

prenatalnej rodzinom mozna za-

oferowac trzy opcje: (1) leczenie

w najlepszym osrodku, o ile takie

leczenie jest mozliwe, (2) opieke

paliatywn^ - tak jak to sie stalo

w przypadku Basiulka, albo (3)

terminacje ciqzy. Naszym zadaniem,

jako lekarzy, jest prawidtowe

postawienie diagnozy, na podstawie

wszystkich dostepnych badah pre-

natalnych, i przedstawienie rodzicom

wszystkich mozliwych opcji po-

stepowania. Ostateczna decyzja, jest

decyzjq rodzicow, a nie nasza.,

lekarzy. Nie jestesmy powotani do

tego, aby ich osqdzac, jezeli

podejmuJ3 decyzje niezgodne

z naszymi oczekiwaniami.

Dr n. med. Joanna Szymkiewicz-Dangel

Adiunkt II Katedry i Kliniki Poloznictwa

i Ginekologii Akademii Medyczne] w W-wie

Kierownik Poradni Perinatologii i Kardiologii

Perinatalnej

13 H o s p i c i u m - mioreuitor bezp lo lny
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rupa ws
a roc

oajcia
ZICOW

Grupa wsparcia dla rodzic6w

w zatobie funkcjonuje w Warszawskim

Hospicjum dla Dzieci juz ponad

siedem lat. Jest formq pomocy

w przechodzeniu przez poszczegolne

etapy procesu, jakim jest zatoba.

Grupa zostata utworzona dla rodzicow,

ktorych dzieci znajdowaty sie pod

opiekq Hospicjum. Jest jednak otwarta

na wszystkich rodzicow, rowniez spoza

Hospicjum.

Po smierci dziecka (zazwy-

czaj juz po pogrzebie) rodzice

otrzymuJ3 zaproszenie na spotkanie.

Kolejne zaproszenia wysytamy nawet

w sytuacji, gdy rodzice nie ucze-

stnicza w naszej grupie.

DoSwiadczenie podpowiada, ze cza-

sami nawet po kilku tygodniach, nagle

pojawiajq sie na spotkaniu.

Spotkania grupy wsparcia odbywajq

sie co dwa tygodnie. Do ubiegtego

roku miaty miejsce w czwartki, od

2003 - w czwartki i soboty - by

pracuj^cym rodzicom tatwiej byto

zorganizowac sobie czas.

Zazwyczaj dwa razy w roku

wyjezdzamy na weekendy za

Warszaw? - wtedy znajdujemy czas,

by godzinami rozmawiac, od-

poczywac, zwiedzac nowe miejsca.

To wszystko po to, by nies"c pomoc

w zmaganiu sie z problemami, jakie

niesie zatoba po stracie dziecka.

Mozliwosc spotkania z innymi ludzmi,

ktorzy znajduja sie w podobnej

sytuacji, jest szansq na wglqd w sie-

bie, na uzyskanie rady, pomocy.

Nasza grupa jest grupg samo-

pomocow^, a nie psychotera-

peutyczn^, tzn. prowadzq jq sami

rodzice i to oni w duzej mierze

decyduj^ o tresci i przebiegu

spotkania. Nad przebiegiem spotkania

czuwajq psycholog i kapelan:

interweniujq, kiedy trzeba wyjas"ni6

nieporozumienia, ukazujq nieprawi-

dtowosci procesu zatoby, napro-

wadzaJ3 rodzicow na pytania

i pomagajq znalezc na nie

odpowiedz.

Pojawiajq si? tutaj rodzice

bedgcy tuz po Smierci dziecka, jak

tez ci, ktorych dziecko zmarto kilka

lat wczesniej. Taka sytuacja jest

bardzo korzystna dla cztonkow grupy.

Dlugosc okresu uczestniczenia

w spotkaniach wyznaczaj^ sami

rodzice, my do niczego nie

naklaniamy, mozemy tylko pod-

powiadac. Nie ma tu takze przymusu

wypowiadania sie, wielu osobom

wystarcza stuchanie innych. Dla wielu

spotkania grupy wsparcia 33 jedyna^

okazjq porozmawiania o swoim

zmartym dziecku. To niezwykle wazne.

Agnieszka Chmiel-Baranowska

psycholog WHD

Sq dni, ktorych nie zapomne nigdy. 83

ludzie jakze mi bliscy, z ktdrymi tqczy

mnie wi$z tak silna i gteboka, ze

stowami nie potrafie je] wyrazic. To

pracownicy i wolontariusze WHD.

Przyszli z pomocq Kubusiowi, mnie

i cafe] rodzinie. Przez trzy iata ofiarnie

wspierali nas w chwilach trudnych,

naznaczonych cierpieniem. Te trzy Iata,

jakze drogie memu sercu, petne

wspomnien, w ktorych Hospicjum

zajmuje tak wiele miejsca... i ten

szczegolny dzieh Wszystkich Swietych

2002 r. - dzien odejscia do Pana mojego

syna Kubusia... "/tez inwencji wykazates,

Boze pelen dobroci, aby mi sie dac

poznac. Jakimi okreznymi to szto

drogami! Jakimi tagodnymi, a za-

razem mocnymi sposobami zew-

netrznymi! Jakze dziwnymi zbiegami

okolicznosci, gdzie wszystko sprzy-
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siegfo 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

os/eroconych rodzicow WHD. To

niezwykli ludzie, tworzacy niezwykta

rodzine. Spotkania z nimi budujq,

wzmacniajq moja nadzieje i sa zrodtem

sity potrzebnej do dalszego zycia.

Rozumiem bol osoby obok, bo stucha

mnie cztowiek, ktory doznat podobnej

proby - zmaga sie z dramatem straty

ukochanego dziecka. Uczymy sie

cierpiqc bye szczesliwymi.

Opowiadamy o latach minionych, iatach

zycia naszych dzieci odkrywamy sens

i radosc ich istnienia.

Niezwykle cennym doswiadczeniem

duchowym byto dla mnie uczestnictwo

we Mszy swietej, odprawionej w dniu

17 listopada 2002 r. w intencji naszych

dzieci, ktdrych zycie na tej ziemi

dobiegfo kohca, ale ktorych misja

w niebie dopiero sie rozpoczeta.

Jednym z piekniejszych dni minionego

roku byte Wigilia osieroconych rodzicdw

skupionych przy WHD. Kilkadziesiat

rodzin z Warszawy i okolic, dzielqc sie

optatkiem, zyczyto sobie Zdrowych

Wesotych Swiqt oraz SzczeSliwego

Nowego Roku 2003. To niezwyMe

spotkanie rozpoczeto sie Mszq sw.

celebrowanq przez ojca Benedykta

z zakonu Kamilianow. Kazda homilia

o. Benka porusza moje serce. Nie

watpie, ze rowniez serce samego

Boga...

Takie dni i takie spotkania sq

nam, ktdrzy straciligmy kogo^ bardzo

bliskiego, niezwykle potrzebne.

Pomagajq przezyd czas zatoby

w duchu wiary i nadziei.

Anna Grzeiewska
mama Jakuba Grzelewsklego, pacjenta WHD
od 19.11.1999 - do 01.11.2002
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Co nowego
w WHO?

W listopadzie ubiegtego roku
zostata utworzona nowa, druga grupa
wsparcia w zatobie dla rodzeristwa
pacjentow, ktorzy zmarli pod opiekq
Hospicjum. Grupa skupia mtodziez
i mtodych dorostych powyzej 16 lat.
W WHO dziata juz grupa wsparcia dla
rodzicow zmartych dzieci, a takze
grupa wsparcia dla dzieci mtodszych.
Pomyst na zorganizowanie kolejnej
narodzit sie w chwili, gdy zesp6t
Hospicjum zauwazyt, ze oddzielne
spotkania dzieci i mtodziezy 33 dla
nich duzo korzystniejsze, ze wzgledu
na roznice wiekowe, odmienne
przezycia i problemy.
Spotkania grupy bedq przybierac
r6zne formy. W planach 53 wyjscia do
kina i teatru, atrakcje sportowe,
a nawet szkolenia na roznych kursach.
Takze wyjazdy poza Warszawe. Lista
propozycji jest nadal otwarta.

Dotychczas odbyto sie jedno
spotkanie ,,andrzejkowe" w sobote 30
listopada w ubiegtym roku. Zor-
ganizowaty je pielegniarka Matgosia
Murawska i Marta Burtkiewicz -
pracownik socjalny Hospicjum.
Marta: Chciatys"my pota_czyc zabawe
z refleksjami o zyciu. Wszystko dziato
sie w siedzibie Hospicjum przy
Agatowej 10. W wieczorze
uczestniczyto 10 osob (8 osob, ktore
stracity brata lub siostre, oraz ja
i Matgosia). Byly tradycyjne zabawy -
lanie wosku, wrozby z but6w. Potem
kazdy miat narysowac swoj ,,herb",
czyli siebie jako zwierze, ros"line,
samochod, symbol, kolor itp.
By} tez czas na chwile glebszej
refleksji. Kazdy spisat na kartce
papieru kilka swoich marzeri. Scisle
z tym zwiazane byto kolejne zadanie
- sporz^dzenie osi zycia z za-

znaczeniem na niej plan6w na

przysztos"c, takze wydarzeh
z przesztosci, ktore miaty wptyw na
terazniejszosc. Wazne zdarzenia
z przesztosci to dla uczestnikow
grupy gtownie choroba i smierc
rodzehstwa. Co do przyszlosci
okazato sie, ze prawie wszyscy
chcemy skohczyc studia, miec dobrq
prace i zalozyc rodzine; pragniemy
mie6 dzieci.
Marta Butkiewicz
/ Marta jest pracownik^em socjalnym ocl ponad

roku. Kontakt z chorymi dziedmi jest jej

szczegolnie bliski, ponewaz rna rnlodszq siostrcj;,

kt6ra lest nlepetnosprawna./

Wyjazd
i grupy wsparcia

W dnlach 26.01. - 07.02,2003 odbyt si? kolejny
ju2 wyjazd dzieci i grupy wsparcia dla rodzeristwa
w Mobie. Tym razem dzieciaki wyjechafy
w gdry I zwiedzlty okolice Korblelowa w Beskldzle
Zywlecklm.
Oto kilka refleksji, jakimi tui po wyjefflzie podzielily
si? i naml.

Ten wyjazd nalezai do udanych, poniewaz poznaiem
kilka nowych osob i nauczytem si? jezdzic na

Dzieci z qrupy wsparcia

snowbordzie. Byto kilka fajnych rozmdw na ciekawe
ternary. Dla mnie ten wyjazd byt potrzebny, poniewaz
mogtem zapomniec o przykrych wspomnieniach.

/Cam/7

Wyjazd podobat mi si? bardzo i to nie tylko dlatego,
ze bylismy w przepieknym, romantycznym miejscu.
Podobata mi si? jazda na nartach. Dzi?ki temu
wyjazdowi przekonatam si?, ze to jest naprawd?
fajny sport.
Jednak byty tez wady: dla mnie byiy nimi dtugie
m?czace spacery!
Ogolnie, jesli mialabym caty wyjazd okreslic w
procentach, to 93,5% uwazam za udane, 6,5% -
przeciwnie. Matgosia K.

Gdybym miata ocenic wyjazd od 0 do 100%
ocenitebym;

98% - super
2% - male nieporozumienia

Jestem jedyn^ z niewielu nastolatek, More wierz^
w swojego ,,Aniota Strdza", chociaz sama jeszcze
niedawno w niego nie wierzytam.
Cata moja historia, zwi^zana 2 grupg wsparcia,
zaczyna si? w pierwszy dzieri wakacji, kiedy zmarta
moja mtodsza siostra Wiktoria. Pod opiek^
Hospicjum byta bardzo krdtko - tylko tydzieri - ale
i tak w ciaju tych kilku dni otrzymata duzo ciepta.
Jej bolu i cierpienia nie da si? opisat ani
narysowac. Gate nasza rodzina cierpiata razem z
nig. I kazdym dniem gasta w moich oczach, coraz
mniej si? smiaia, coraz bardziej robita si? smutna.
Wiem, ze teraz ona jest Aniotkiem.

Patrycja

Na wyjazdy jezdz? juz od paru lat. Dajq mi one
bardzo duzo, pozwalajq na rozmow? z osobami,
ktore przezyty to samo co ja, czyli smierc
rodzeristwa. Pozwalaj^ mi na oderwanie od
codziennych problemow. Wyjazd ten byt chyba
jednym i najlepszych, byto naprawd? swietnie.

Karol

I Joosio Rale i Sylwia Trojanowska

I
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Przytqcz
sie do nas

Od kilku lat mam
przyjemnosc zajmowac sie ko-
ordynowaniem pracy wolontariuszy
w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci. Od kilku lat obserwuje
dziesialki osob, ktore trafily do
naszego Hospicjum z checia.
niesienia pomocy. Przez ten czas
spotkatem sie i rozmawiatem
z kilkuset wolontariuszami, z ktorych
czesc pozostata z nami na dtuzej.

Rola wolontariusza w Hos-
picjum ma wymiar szczegblny.
Opieka nad rodzing z dzieckiem
nieuleczalnie chorym jest trudn^
i wymagajqca praca. Daje sa-
tysfakcje i zaspakaja potrzeby rodzin.
Zadaniem wolontariusza jest to-
warzyszenie w opiece nad dzieckiem
nieuleczalnie chorym i pomoc
rodzinie w sytuacjach, ktdre
przerastaja jej mozliwosci.

W rodzinach, kt6re sq pod
opiekq Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci, wolontariusze pomagaj^
w organizacji codziennego zycia,
w codziennych obowia.zkach, z kto-
rymi nie zawsze radzi sobie rodzina.
Niekiedy jest to pomoc w zakupach,
innym razem w zatatwieniu spraw
urzedowych, a czasami pozostanie
z chorym dzieckiem, po to, by
rodzice mieli cho6 chwile czasu dla
siebie.

Kazda z rodzin, bed^cych
pod opieka^ Hospicjum, charakte-
ryzuje sie nieco innymi potrzebami.
W naszym Hospicjum 33 takie
rodziny, gdzie sprawowanie opieki
domowej jest mozliwe tylko dzieki
pomocy wolontariuszy. Wsrod nich
mozna spotkac osoby zarowno
mtode, jak i starsze (wiekszos"6
wolontariuszy to jednak ludzie
mtodzi).
Do pacjentow mieszkajapych w oko-

licach Warszawy wolontariusze
dojezdzajqcy wtasnymi samochodami
mogq liczyc na zwrot kosztow
paliwa.Wolontariusze naszego Ho-
spicjum pomagajq zarowno w bez-
posredniej opiece nad rodzinami
z dzieckiem nieuleczalnie chorym,
jak i poprzez formy posrednie -
poprzez pomoc dla Hospicjum jako
jednostki naukowej, w dziataniach
promocyjnych oraz w pracy admini-
stracyjnej koniecznej przy funkcjo-
nowaniu takiej placowki. Korzystajg
wowczas ze swoich doswiadczen
zawodowych.

Tomek Komorowski

Spotkania dla wolontariuszy

odbywajq w kazdy czwartek

o godz. 9.30

w siedzibie Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci,

przy ul. Agatowej 10,

w Warszawie.

Serdecznie zapraszamy

Warszowskie Hospiqum dlo Dzieci
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