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Spieszmy si§ kochac ludzi
tak szybko odchodz^...
Na przelomie roku 2000 i 2001 Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci przy pomocy swoich przy-
jaciol przeprowadzilo kolejna_ - trzecia, edycje
kampanii promocyjno - informacyjnej. Jej celem
bylo, zarowno poinformowanie spoleczenstwa
o istnieniu Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
oraz o problemie domowej opieki nad dziecmi
nieuleczalnie chorymi, jak rowniez zbiorka
pieniedzy na rzecz Hospicjum.
Akcja promocyjna objela swym zasiegiem calq
Polske ze szczegolnym naciskiem na Warszawg.
W tym samym czasie Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci pomoglo przeprowadzic podobne akcje
innym placowkom opieki paliatywnej nad
dziecmi na terenie kraju m in. w Lublinie,
Poznaniu i Lodzi.
Kampania majqca na celu zachecenie ludzi do
dokonania wplat na konto Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci prowadzona byla w
telewizji, radio, prasie, kinie i na bilboardach.
Jednoczesnie prowadzone byly dzialania polega-
ja^ce na dotarciu za posredm'ctwem mediow do

szerokiego grona osob ze szczegolowa, i wyczer-
pujqc^ informacjq na temat domowej opieki
paliatywnej nad dziecmi.
W doborze tytulow prasowych, stacji telewi-
zyjnych i radiowych nie stawialismy zadnych
ograniczen. Zalezalo nam, aby dotrzec z komu-
nikatem do jak najszerszego grona czytelnikow,
widzow i sluchaczy. Wszelkie prace wykonywane
przy planowaniu i realizacji kampanii, jak
rowniez udostepnienie czasow antenowych,
powierzchni reklamowych we wszystkich
mediach odbylo sie bezplatnie.
Wszystkim naszym przyjaciolom, ktorzy akty-
wnie odpowiedzieli na apel zaczerpni^ty z wier-
sza ksi^dza Twardowskiego. ,,Spieszmy si§ kochac
ludzi tak szybko odchodzq..."- przygotowuj^c
akcje - z calego serca dziekujemy. Wymienimy
ich wszystkich w sprawozdaniu po podsumowa-
niu kampanii.

Rajmund Nafalski
koordynator kampanii
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Prosbie o eutanazj§ zapobieg
skuteczna opieka paliatywna

Przyjeta przez holenderski parlament ustawa
0 prawie do eutanazji wywolala dyskusje na ten
temat takze w Polsce. Zwolennicy i przeciwnicy
eutanazji przekonujq do swoich racji, odwoluj^c
sie do tych samych wartosci: wspolczucia,
milosierdzia i godnosci. Rozumiej^ je jednak
w odmienny sposob. Specjalnie dla Pulsu
Medycyny* sprawe komentuje dr Tomasz Dangel,
kierownik Zakladu Opieki Paliatywnej Instytutu
Matki i Dziecka oraz wiceprezes Stowarzyszenia
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci:

W Holandii uchwalono przepisy zezwalaja.ee na
wspomagane samobojstwo. Lekarz asystujqcy
samobojcy jedzie do apteki po trucizne i wrgcza
ja_ choremu, ktory potem bierze srodek. Jesli
chory od razu nie umrze, to lekarz mu ,,pomaga",
dostrzykuj^c trucizne. Jestem przeciwnikiem
zarowno eutanazji, jak i wspomaganego
samobojstwa. Uwazam, ze nie s^ to akty medy-
czne. Lekarz powolany jest do tego, aby chronic
zycie lub - gdy jest to niemozliwe - usmierzac
cierpienie, a nie usmiercac chorych. Jestem prze-
ciwnikiem eutanazji czynnej, polegaj^cej na
aktywnym zabiciu czlowieka, choc jest to akt
motywowany wspolczuciem. Natomiast nie
jestem przeciw tzw. eutanazji biernej, czyli wyco-
fywaniu sie z uporczywej terapii wobec chorych,
ktorzy sq w stanie terminalnym. Rozumiem
przez to odstepowanie od stosowania srodkow
okreslonych przez Kosciol katolicki jako niepro-
porcjonalne (np. reanimacja, leczenie respira-
torem, chemioterapia, zywienie dozylne itp.).
Intencja. takiego postepowania nie jest zabicie
czlowieka, lecz umozliwienie mu godnej smierci
1 ochrona przed dodatkowym cierpieniem, czesto
zwiqzanym z takq terapiq.

Eutanazja czynna jest aktem sprzecznym
zarowno z przysiegq Hipokratesa, kodeksem
etyki lekarskiej, jak i polskim prawem. Zabicie
czlowieka jest przest^pstwem. Natomiast
eutanazja nazywana biernq jest akceptowana
przez Kosciol katolicki, ale okreslana jako
odstepowanie od uporczywej terapii w stanach
terminalnych. Etyka katolicka dopuszcza nawet
wyla_czenie swiadomosci chorego w sytuacji gdy
nieznosny bol nie poddaje sie leczeniu, ale pod
warunkiem, ze chory zadoscuczynil swoim obow-
iazkom moralnym, rodzinnym i religijnym.

Artykul 31 kodeksu etyki lekarskiej mowi,
ze w stanach terminalnych lekarz nie ma
obowiqzku podejmowania i prowadzenia
reanimacji lub uporczywej terapii i stosowania
srodkow nadzwyczajnych.

Uwazam, ze nie ma potrzeby stosowania
eutanazji czynnej lub wspomaganego samobojst-
wa, skoro Kosciol katolicki i etyka lekarska daja^
nam, lekarzom, tak szerokie mozliwosci podej-
mowania decyzji i dzialania. Nieuleczalnie
chorym wspolczesna medycyna i ruch hos-
picyjny proponuje opiekg paliatywnq, polegajqcq

...

na usmierzaniu bolu
i innych objawow,
wsparciu psycholo-
gicznym, socjalnym
i duchowym oraz
otoczeniu pacjentow
milosciq. Objecie
chorego opieka^ palia-
tywn^ nie oznacza
zaniechania terapii,
ale zmian§ celow
postepowania, pole-
gajqcq na odst^pie-
niu od przedluzania
zycia na rzecz popra-
wyjego jakosci.

Przeciwnicy eutanazji czynnej i niepotrzebnego
przetrzymywania umieraj^cych w szpitalach
powinni skoncentrowac sie na rozwoju opieki
paliatywnej w Polsce. Po co sztucznie przedluzac
cierpienie chorego, stosuj^c bardzo kosztowne
leczenie w szpitalu, skoro mozna takiego pacjen-
ta otoczyc znacznie bardziej odpowiedniq,
skutecznq i tahszq opiek^ paliatywnq w domu?
W roku 1998 opieka paliatywna zostala uznana
przez Sejm RP za podstawowe swiadczenie, ktore
maj^ zapewniac kasy chorych. Niestety, prakty-
ka ostatnich dwoch lat pokazuje, ze poziom
finansowania przez kasy chorych tej dziedziny
medycyny nie umozliwia jej wlasciwego rozwoju.

Spory na temat eutanazji sq jalowe, jezeli dysku-
tuj^ ze sobq chrzescijanie i utylitarysci. Dla
chrzescijan opieka paliatywna oznacza postaw^
milosierdzia wobec cierpiefi umieraj^cego.
Natomiast utylitarysci za akt milosierdzia
uwazaja. eutanazje.

W Stanach Zjednoczonych ludzie zdrowi majq
prawo napisania tzw. testamentu zycia, czyli ofic-
jalnego zapisu swojej woli, ze jesli bedq umiera-
jacy, to nie zyczq sobie podl^czenia do aparatury
podtrzymuj^cej zycie. W ten sposob chroni sie
pacjentow przed stosowaniem przez lekarzy
uporczywej terapii.

Obecnie najwazniejszym problemem w Polsce
jest brak wyszkolenia wiekszosci lekarzy w lecze-
niu bolu i opiece paliatywnej. Nie potrafiq oni
skutecznie lagodzic cierpienia chorych. Wielu
lekarzy obawia sie rowniez odpowiedzialnosci
prawnej w sytuacjach odstepowania od metod
przedluzajqcych zycie u chorych w stanach
terminalnych. Polski kodeks karny mowi,
ze wszelkie zachowanie skracajqce zycie
(rowniez zaniechanie) jest zakazane.Czy jednak
z powodu niekompetencji lekarzy i niedosko-
nalosci polskiego prawa nalezy zabijac pacjen-
tow?

Notowala: Barbara Jagas

Wypowiedz ukazala si^ w ,,Pulsie Medycyny" nr.5 z 13.12.2000.
Przedruk za zgoda_ Redakcji.

Dr Tomasz Dangel
zdj.Jacek Barcz
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kurs dla lekarzy i pielegniarek

Pani Ludgarda Buzek
otwiera dyskusje.

z politykami.

Podobnie ja w poprzednich latach, w dniach 16-21
pazdziernika odbyl sie Kurs Naukowo-
Szkoleniowy ,,Opieka paliatywna nad dziecmi".
Glownym sponsorem kursu byla firma

JANSSEN-CILAG, a oprocz niej Fundacja im.
Stefana Batorego, Open Society Institute New
York, Ministerstwo Zdrowia, Commercial Union
Poland, Abbot Laboratories Poland, Zaklady
Farmaceutyczne Polfa Kutno S.A.,UPSA &
Bristol-Myers Squibb Co, Lannacher Heilmittel
GmbH. Kurs tradycyjnie zorganizowany zostal
w Domu Dziennikarza w Kazimierzu Dolnym.
Goscinna atmosfera tego miejsca oraz uprzejma
i profesjonalna obsluga gosci stwarzajq
doskonale warunki do przeprowadzenia tak
trudnych zajec, jakimi 33 sesje naukowe i warsz-
taty odbywaj^ce sie w ramach Kursu. Nie byloby
to mozliwe bez osobistego zaangazowania
i uprzejmosci Pana Witolda Mazurkiewicza,
Dyrektora Domu Dziennikarza. Na tydzien pra-
cownicy oddaja^ nam we wladanie caly osrodek,
a ich doskonala, a jednoczesnie niezauwazalna
opieka stwarza szczegolnq, intymna^ atmosfere
prowadzonych zaj^c i prywatnych spotkan.
Poza oficjalnymi dyskusjami, odbywajqcymi sie
na sali wykladowej i w salkach konferencyjnych,
mniej formalne rozmowy prowadzi sig wieczora-
mi w ,,PiekieIku". To wlasnie tarn mozna w pelni
rozluznic sie i odreagowac po trudach i emocjach
calego dnia.

W tym roku w szkoleniu uczestniczylo ogolem
111 osob: 11 wykladowcow, 32 lekarzy,
62 pielegniarki oraz 6 pracownikow hospicjow
0 innej specjalnosci (pracownicy socjalni, psy-
cholodzy, kapelani, pedagodzy). Goscilismy takze
6 osob z Lotwy, Bialorusi oraz ze Slowacji.
Uczestnictwo w kursie bylo dla wszystkich
bezplatne (zakwaterowanie i wyzywienie oraz
koszty uczestnictwa).
Zajecia merytoryczne zgrupowane zostaly
w 8 sesjach. Prowadzone byly w formie wykladow
lub warsztatow. Poszczegolne sesje programowe
poswiecone byly roznym problemom.
Na przestrzeni lat tematyka kursu ulega
nieustannym przeksztalceniom. Coraz mniej
czasu zajmuje omawianie spraw stricte medy-
cznych. Znacznie wiecej poswieca sie go proble-
mom etycznym, psychologicznym i duchowym.
W tym sensie novum tegorocznego Kursu
stanowila sesja poswiecona etyce, podczas ktorej
skonfrontowane zostaly rozne swiatopoglqdy
1 postawy etyczne: katolicka z utylitarystycznq.
W tym roku powrocono do problemu zespolu
wypalenia zawodowego, poswiecajqc mu
3 wyklady oraz trwajace pol dnia warsztaty. Jak
zawsze najwiecej emocji i przemyslen wniosly

1

Dr Tomasz Dangel wita uczestnikow.
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Wystejp pana Ireneusza Krosnego wzbudzil
powszechne zainteresowanie.

warsztaty z udzialem rodzicow zmarlych dzieci.
Wydawany corocznie przy okazji Kursu skrypt
jest jak dotad jedynq w Polsce publikacj^ doty-
czacq problemow opieki paliatywnej nad
dziecmi.

Jednak najwazniejszym osiagnieciem Kursu jest
stala integracja srodowiska osob zaanga-
zowanych w opieke nad umierajacymi dziecmi.
Dr Tomasz Dangel podsumowal stan obecny
opieki paliatywnej nad dziecmi oraz przedstawil
potrzeby hospicjow dla doroslych, zajmujqcych
sie juz leczeniem dzieci. Aktywnosc i starania
naszego srodowiska o uznanie prawa dzieci do
odrebnej, profesjonalnej opieki hospicyjnej
prowadzonej w domu chorego, zostaly
zauwazone rowniez przez politykow, czego
dowodem bylo spotkanie z decydentami
odpowiedzialnymi za organizacje i finansowanie

smzby zdrowia. Spotkanie to zostalo zorgani-
zowane pod patronatem pani Ludgardy Buzek
w ostatmm dniu kursu, a uczestniczyli w nim:
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia,
a takze Dyrektor Departamentu Zdrowia
Publicznego Ministerstwo Zdrowia, Dyrektor
Urzedu Nadzoru Ubezpieczen Zdrowotnych oraz
Konsultanci Krajowi w dziedzinie Opieki
Paliatywnej i Onkologii Dzieciecej.

Kurs uswietnil w tym roku wystep pana
Ireneusza Krosnego. Nawet ci, ktorzy wczesniej
ogl^dali jego pantomime, rowniez w tym
wystepie odkryli nowe akcenty, a zwlaszcza
przygotowane niedawno scenki. Cigta satyra

Uczestnicy kursu ttawiq sie. przy akompania-
mencie kapeli ludowej ,,Powisle".

codziennego zycia, a zwlaszcza obrazy dotyczace
pracownikow sluzby zdrowia (,,Chirurg"
i ,,U stomatologa"), oddajq w krzywym zwiercia-
dle naszq rzeczywistosc. Pozegnalna kolacja
miala w tym roku odmienny od poprzednich
charakter, bowiem do posilku przygrywala
kapela ludowa ,,Powisle". Po kolacji wiekszosc
uczestnikow kursu taficzyla w barwnych
korowodach i bawila sie wraz z tancerzami
zespolu.

Mamy tez nadzieje, ze nastepne kursy bedq
rownie udane co obecny.

Marek Karwacki

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Strona



pteka ,,Piastowska" w Suiejowku
pomaga Warszawskiemu Hospicjum dla Dzieci

Pani Justyna Pujdak

Pani Justyna
W aptece.

Obok plakaty
Warszawskiego

Hospicjum dla Dzieci.

Od kwietnia 2000 r, wspolwlasciciele apteki
,,Piastowska" wraz z mieszkaficami Sulejowka
udzielaja^ stalego wsparcia Warszawskiemu
Hospicjum dla Dzieci. Dzieki uprzejmosci farma-
ceutow w aptece wystawione sq plakaty WHD
wraz ze skarbonkami na drobne datki. Co
miesiac na konto Hospicjum przekazywana jest
kwota ok. 1000 zl.
Ponizej prezentujemy tekst wywiadu z paniq
Justyna^ Pujdak, wspolwlascicielkq apteki
,,Piastowska", ktory przeprowadzil dla informa-
tora WHD Tomek Komorowski:

Tomek Komorowski: Jak zrodzil sie pomysl pomo-
cy Warszawskiemu Hospicjum dla Dzieci ?

Justyna Pujdak: O Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci pierwszy raz uslyszalam na spotkaniu zor-
ganizowanym przez firme farmaceutycznq
UPS A, ktora chciala rozpropagowac akcje zbiera-
nia funduszy na rzecz Hospicjum. Akcja ta pole-
gala na przekazywaniu od kazdego sprzedanego
produktu UPSA pieciu groszy, poniewaz i tak
sprzedajemy te leki, postanowilismy miec
wiekszy osobisty wklad na rzecz pomocy chorym
dzieciom. Wyst^pilismy z inicjatywq zbierania
pieniedzy do skarbonek ustawianych w aptece.

T.K: Wjaki sposob zareagowali klienci apteki na
takq inicjatywe ?

J.P: Klienci naszej apteki z duzym zaanga-
zowaniem i zrozumieniem przyj^li nasz pomysl.
Pieniadze zebrane od pacjentow i pracownikow
apteki odbierane sq od nas raz w miesiqcu przez
przedstawiciela Hospicjum. Od kwietnia tego
roku przekazalismy na rzecz Hospicjum kwote
bliska_ 10 000 zl. Niestety zdarzaj^ sie tez przykre
chwile. Niedawno ktos wykorzystal nieuwage
naszego pracownika i ukradl skarbonk§.

I

Nie bylo w niej wiele pienigdzy, ale nie to jest
najwazniejsze. Wszyscy poczulismy sie-jakbysmy
zawiedli zaufanie dzieci i nie dopilnowali naszego
zadania.

T.K.: Co pant mysli o dobroczynnosci Polakdw ?

J.P.: Wydaje nam sie-, ze WHD znane jest
wiekszosci Polakow, dzieki akcjom promocyjnym
przeprowadzanym na terenie calego kraju:
plakaty, bilboardy, radio, telewizja. Wiemy
wszyscy po sobie, ze po zauwazeniu wymownego
plakatu hospicjum, pierwsza mysl to che-c pomo-
cy, wsparcia, wspolczucia. W natloku naszych
zaj^c cz^sto wszyscy si£ spieszymy i zapomi-
namy, a nasze dobre checi gdzies umykaj^.
Mysle, ze ludzie sa z natury leniwi, a nie zli.
Nalezy im wszystko podstawic pod nos. W naszej
aptece pacjenci nie tylko maja okazje czule
pomyslec o dzieciach (na wprost wejscia znajdu-
je sie duzy plakat Hospicjum), ale moga^ od razu
wesprzec je finansowo, wrzucajqc pieniazek
z reszty do skarbonek. W dzisiejszych czasach
widzimy na ulicach bardzo duzo ludzi biednych,
szukajacych pomocy lub kwestujacych z puszka-
mi w imieniu jakiejs fundacji. Wielu ludzi boi sig
dawac pieniadze, bo nie wiedzq komu mozna zau-
fac oraz czy ich datki trafiq do potrzebuj^cych.
Apteka jest miejscem wyjatkowym, miejscem
zaufania publicznego. Do naszej apteki przy-
chodzq klienci z ktorymi znamy si? od lat i czesto
przyjaznimy. Jestesmy wzruszeni i dumni, ze to
wlasnie oni obdarzyli nas takim zaufaniem, ze
zostawiajq pieniqdze na ,,przechowanie" dla
Hospicjum. Niektorzy z nich sami potrzebuj^
pomocy, nie maj^ za co wykupic lekow. W imie-
niu Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci i swoim
bardzo dzi^kujemy mieszkancom Sulejowka za
tak hojnq pomoc i zyczliwosc.

T.K.: Czy jest cos ta.kie.go czym chcialaby Pani
podzielic sie ze swoimi kolegami farmaceutami
i aptekarzami ?

J.P: Wiemy, ze jedna jaskolka wiosny nie czyni
ale tak nie wiele potrzeba by pomagac innym -
troche dobrej woli i pomysl. Nie mozemy
pozostawac obojetni na los chorych i bezbron-
nych dzieci. Do licznych obowiazkow farma-
ceutow i aptekarzy nalezy krzewienie idei
wspierania i pomocy ludziom potrzebujqcym.
Jezeli jedna apteka z Sulejowka moze przekazac
blisko 1000 zl miesi^cznie na rzecz Hospicjum, to
jak wielkiej rzeszy cierpiqcych dzieci mozemy
pomoc jesli dolqcza^ do nas inni. Mam nadzieje, ze
inni aptekarze zach^ceni tym przykladem pode-
jmq inicjatywg wspierania Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci.

T. K: Bardzo dziekuje za rozmowe.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
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Wyjazd Grupy Wsparci
do Kodnia

2 wrzesnia 2000 roku Grupa Wsparcia jedzie do
Kodnia na wspolna^ pielgrzymke. Jest nas duzo.
Autokar jest pelen osieroconych rodzin. Wokol
mnie glownie matki. Wciqz i wciqz nas przybywa,
bo dzieci odchodzq...
Wspolne wyjazdy pozwalajq nam na oderwanie
sif od towarzysz^cego nam ci^gle smutku
i tesknoty. Jada^ tez z nami dzieci. Takie
okolicznosci stwarzajq okazje do porozmawiania,
blizszego poznania i zblizenia si? do innych,
ktorzy przylqczyli sie do nas niedawno, badz przy-
chodzarzadziej.
Sanktuarium Matki Boskiej Kodenskiej polozone
jest tuz przy granicy. Jest to miejsce niezwykle,
tak jak historia obrazu Matki Boskiej.
Stoje przed obrazem i modi? sie - modle sie
w intencji moich bliskich. Cud si§ nie zdarzyl...
Nasz kapelan odprawia msze swietq i jak zawsze
przekazuje nam slowa, ktorych gleboka tresc
pozostaje na dlugo w naszej pamieci. Chwila
zadumy, krotki odpoczynek i jedziemy dalej - do
Jablecznej, gdzie zwiedzamy przesliczn^ cerkiew,
a ksiadz oprowadza nas po swiatyni snujac
opowiesc o obrzedach prawoslawnych i historii
budowli.
Potem czeka nas spacer nad Bug. Jaki tu spokoj
i cisza...
Spacerujac rozmawiamy o naszych dzieciach,
wspominamy. Nikt nie obawia sie poruszyc
bolesnego tematu zaloby, bolu, tesknoty. W tej
grupie mozna mowic bez kofica.
Ostatnim etapem naszej wedrowki jest swiatynia
Unitow Podlaskich w Kostomlotach, malenka i tak
przyjazna jak tutejszy kaplan, ktory historic tego
miejsca i calego Podlasia przedstawia nam na tie
historii chrzescijanstwa europejskiego. Robi to
w taki sposob, ze nawet dzieci sluchajq z uwaga.
Po tylu wrazeniach, zmeczeni i glodni chetnie
pieczemy kielbaski na przygotowanym przez
gospodarzy ognisku. Bawimy sie. 83 tez
konkursy. Ktos obserwujacy nas z boku
powiedzialby - zwyczajna grupa wycieczkow-
iczow. Nie roznimy sie specjalnie, tylko przewaga
szarosci w ubiorze i oczy nas demaskujq...
Wracamy. Odbylismy jeszcze jedn^ pielgrzymke
ze wspolnymi modlitwami. Czujemy, ze zrobilismy
jeszcze jeden krok. Przeminal jeszcze jeden dzien.
Dziekujemy organizatorom za ten dzien.
Specjalne podziekowania przekazuje Irkowi
Kalisiakowi, wiceprezesowi WHD za czuwanie
nad matkami - sierotami.

mama Marty
Maria Wardzynska

/

V

**

Matka Boska Kodeftska

Wsp61ne pieczenie kielbasek
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to lat, sto lat niech zyje,
zyje nam !!!

Lukasz
z Basiq, Czopowicz pr. soc. WHdD
i tort urodzinowy

Slowa tej piosenki hucznie rozbrzmiewaly w dniu 12 pazdziernika 2000. Dla jednego z naszych pacjen-
tow by! to dzien szczegolny, poniewaz wlasnie tego dnia Lukasz obchodzi! 16 urodziny. Przyjgcie
urodzinowe rozpoczelo sie. od zyczen i niespodzianki jaka by! przepyszny, dwupi^trowy tort. W chwile
pozniej Lukasz otrzymal w prezencie wymarzony samochod i dopiero wowczas zacz§la sig zabawa na
calego. Wszyscy wspolnie spiewalismy piosenki i bawilismy sie w rozne gry i zabawy, tylko co chwilke
ktos znikal przy stole by skosztowac wspanialych potraw i lakoci. Przez cale przyjecie dostojnemu
jubilatowi i wszystkim gosciom dopisywal znakomity humor i nastroj.

„ ...wigc zyj nam sto lat i usmiech miej na twarzy,
niech zycie Ci da to wszystko o czym marzysz."

Tomek Komorowski

Lukasz z zespolem WHD. Od lewej: piel^gniarka Kasia Sosnowska, pani ksi§gowa
Danusia Olton, ksiadz Tomasz Czaja, pracownik socjalny Basia Czopowicz, psycholog
Agnieszka Chmiel, siostra Lukasza, Lukasz, jego mama i piel^gniarka Gosia Murawska
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oja mata Coreczka

Weronika ze starszym
kuzynem

,,Jestes moj^ coreczka^
moim kwiatuszkiem,
najjasniejsz^ gwiazdeczka.
Jestes bezcennym prezen-
tem, ktory dal mi los.
Jestes moj 3 przyjaciolkq
wierna sluchaczkq mych
skarg.
Jestes usmiechem na twarzy
mej, gdy sie smiejesz.
Jestes Izq na mym policzku,
gdy cierpisz.
Jestes sloneczkiem, ktore
ogrzewa i rozjasnia drogi me.
Jestes promyczkiem
cudownym dzieckiem.
Slow mi brak, by powiedziec,
kim dla mnie jestes."

Zycie jest pelne niespodzianek to fakt. Kazdy w zyciu
ma eel, przeznaczenie ale tylko Bog w niebie wie co po
drodze nas spotka. Odkad pamietam zawsze kochalam
dzieci, te male i te wieksze. Myslalam wtedy, ze bardzo
chcialabym im pomoc dac troche ciepla i radosci.
Marzylam o pracy z takimi chorymi, opuszczonymi
dziecmi, ktore tak jak rzeczy ze skaza oddawane SQ do
roznych instytucji.
Jednak by moc sie zaopiekowac nimi nie wystarczy
chec i wielkie serce, trzeba miec jeszcze kwalifikacje.
Los chcial, ze ja tych kwalifikacji nie moglam zdobyc
i wtedy pomyslalam, ze pewnie taka praca nie jest dla
mnie.
Nadal oczywiscie bardzo kochalam dzieci. Myslalam
0 swoim dziecku, o tym ze dam mu wszystko co
najlepsze, o tym, ze gdy juz bede je miala poswiece
nawet moje zycie by nie musialo cierpiec.
Nadeszla ta chwila, gdy przyszla na swiat moja corecz-
ka. Urodzila sie bardzo chora i skazana na cierpienie.
Tak, Bog dal mi szanse spelnienia sie. To tak jak gdyby
powiedzial mi ,,pokaz teraz jak wielkie masz to serce,
pokaz czy naprawde potrafisz poswiecic wszystko dla
tego dziecka". Wtedy jeszcze nie wiedzialam, ze bedzie
to takie trudne. Wiedzialam jednak, ze zawsze nawet w
najtrudniejszej chwili musze bye przy mojej coreczce.
A tych trudnych chwil bylo wiele. Kiedy szla na zabiegi,
gdy wkluwano w jej cialko setki igiel, kiedy plakala
cierpiac bol, a ja moglam J^ tylko trzymac za raczke.
Bylo tak tez gdy musialam wracac do domu, a Ona
zostawala w pustej szpitalnej salce skazana na samot-
nosc. Nie nie moglam zrobic, moglam tylko sie modlic
1 wierzyc, ze nadejdzie chwila, kiedy cierpienie mojej
Weroniczki sie skonczy. Wierzylam w to mocno, nawet
wtedy kiedy lekarskie diagnozy nie dawaly nadziei.
Wciaz prosilam Boga o cud.
Blagalam, by jej cierpienie zeslal na mnie, by moje
dziecko moglo bawic sie i cieszyc jak inne dzieci.
Jednak cudu nie bylo. Choroba Weroniczki byla tak
zaawansowana, ze nie bylo szansy na calkowite jej
wyleczenie. Lecz byly tez chwile radosne i pi§kne takie
jak jej usmiech.
Czasem by! tak wesoly i cieply, ze jak nie stawial mnie
na nogi i dawal sile.

Kiedy bralam Ja^ na rece i przytulalam do siebie czulam
jej oddech taki spokojny i rownomierny.
A oczy Weroniczki patrzyly na mnie z milosciq. Wtedy
wiedzialam, ze musze isc do przodu, nie moge sie pod-
dac. Moje dziecko bylo tego warte. Moja sliczna dziew-
czynka, ktorq los tak skrzywdzil byla warta kazdego
poswiecenia. To dla niej musialam nauczyc sie wielu
rzeczy i wielu rzeczy musialam si§ wyrzec. Dzis nie
zaluje zadnej z nie przespanych nocy, nie zaluje ani
jednej wylanej Izy.
Mam zal do losu, ze tak bardzo Jq doswiadczyl, nie mnie
tylko J^, tak^ mal^, bezbronn^ kruszynk§, ktora wokol
siebie roztaczala aure milosci i ciepla..
Weronika mimo swej choroby i ogromnego
uposledzenia dla mnie byla normaln^ dziewczynk^.
Nie mowila, ale gestami i swoim gaworzeniem umiala
powiedziec wiecej niz slowami. Nie chodzila, ale czasem
mialam wrazenie, ze wszedzie jest jej pelno.
Uwielbiala spacery i dlugie kapiele. Potrafila czasem
godzinami sluchac, kiedy ktos obok rozmawial.
Najlepiej czula sie ze mn^, ze swoj^ mamuni^. Ale
czasami wolala bye z tatq, do ktorego byla tak bardzo
podobna.Sposrod ludzi, ktorzy sie niq zajmowali umiala
wybrac sobie ulubion^ cioci? i wujka. Jej wujek, a moj
brat byl Jej prawdziwym ulubiencem.
Nie znosila zupek, a juz z dodatkiem marchwi
najbardziej. Na muzyk? reagowala natychmiast to byl
Jej zywiol. Kochala tez spac, najlepiej na miejscu mamy.
Swojq slicznq buziq potrafila zwrocic na siebie uwag§.
Jej obecnosc byla dla mnie taka wazna, dlatego gdy
odeszla do Krainy Szczesliwosci zostala pustka i wielka
tesknota za ni^, za tym wszystkim, co si§ z Niq kojarzy.
Czuje sig tak jakby zgaslo slohce i nastala zimna noc.
Nie nie moglam zrobic by nie cierpiala. Moglam tylko
dac Jej odczuc, ze jestem z Nia^ w tym cierpieniu.
Moglam tylko Jq kochac i kochalam. Ufam, ze ona
czula te milosc, czula ze mimo wszystko jest dla mnie
najcudowniejszym dzieckiem pod sloncem.
Nie moglam tez Jej zatrzymac w tej ostatniej chwili.
To byloby egoistyczne. Ale za to moglam przy niej bye
do samego konca i dziekuje za to Bogu czy tez losowi.
Wiem, ze nie wroca^ tamte dni, wiem tez, ze nigdy juz nie
ucaluje Jej slicznej buzi.
Na pamiatke mam tu Jej piekny usmiech.
Dlatego Corciu, choc jestes tak daleko, to jednoczesnie
tak blisko.
Bylas zawsze ze mn^, bylas, jestes i bedziesz.
Widze Cie patrz^c w niebo i na inne dzieci. Czuje Twojq
obecnosc w kazdej zabawce i slyszg Twoj glos, ktory
dodaje mi sil.

Dziekujg Ci Weroniczko za te trzy piekne lata, za te
najpiekniejsze chwile moj ego zycia, ktore zawdzieczam
Tobie. Dziekuje i przepraszam. Przepraszam za to, ze nie
wiecej nie moglam zrobic, a moze moglam i nie
wiedzialam. Wybacz. Zawsze bedziesz dla mnie wzorem
wytrwalosci w cierpieniu. Jestem dumna, ze mam taka^
coreczke. Wiem, ze tarn gdzie jestes nie dosiegm'e Gig
juz cierpienie, a jedynie radosc.

Z calego serca skladam podziekowania wszystkim pra-
cownikom Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci.
A szczegolnie tym, ktorzy swoja osob^ sluzyli nam
osobiscie.
Dzi§kuje za Wasza obecnosc, wsparcie i pomoc.
A Tobie Kasiu najgoretsze podziekowania za Twoj^
delikatnosc i czulosc w stosunku do Weroniki.

Beata Jesionowska
mama Weroniki
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Na Jej twarzy mimo
tylu trosk wcia.z gosci

"uSmiech

Bogusia na swoim
w6zeczku

Wywiad z nasza nowa^
pacjentk^ - Bogusia Siedleckq

Hospicjum: Mamy przyjemnosc przedstawic
Panstwu naszq nowq pacjentkg - Bogusi§
Siedleckq.

Bogusiu, mamy do Ciebie wiele pytan,
najpierw moze powiedz pare slow o sobie .

ale

Bogusia: Po pierwsze chcialabym pozdrowic
wszystkie dzieci z hospicjum oraz pracownikow,
ktorzy jak dotqd okazali mi duzo serca i troski.
Po drugie, chce sprostowac, ze mam na imi§
Bogumila Wiktoria, a nie Bogusia i sam fakt, ze
tatus nadal mi takie imig ma dla mnie ogromne
znaczenie.

H: Dlaczego ?

Dlatego, ze zwiazane jest to z moim przyjsciem na
swiat. Urodzilam sie w 1988 roku, zimq, przed
wigili^ Bozego Narodzenia w jednym z warszaws-
kich szpitali. Wiem to z opowiadari moich rodzi-
cow, ze przyszlam na swiat... cichutko, bez glosu
skargi. Mimo, ze juz w lonie mamusi bylam
polamana w wielu miejscach, lekarz nie wiedzqc
o tym zlapal mnie za nozki i dal klapsa, jak to
czyniq w takich przypadkach. Niestety uszkodzil
mi stawy nog i polamal kosci. Po porodzie
znalazlam sie w inkubatorze i wierzcie mi, ze
wcale nie bylo mi do smiechu. Lekarze i rodzice
dlugo nie wiedzieli co mi dolega. W koricu
okazalo sie, ze jestem chora na bardzo rzadk^
chorobe genetyczna., ktora nazywa sie wrodzona
lamliwosc kosci. Wtedy jeszcze o tym nie
wiedzialam, ale dotknela mnie najgorsza jej
odmiana. Lekarze nie ukrywali, ze nie rokujq
wielkich nadziei na moje przezycie i radzili

rodzicom zostawic mnie w szpitalu. Jednakze
mialam szczescie, poniewaz moi rodzice gleboko
wierzyli Bogu i zabrali mnie do domu mimo
sugestii lekarzy. Tata zawsze powtarza, ze Pan
Bog lubi beznadziejne przypadki i kocha tych,
ktorzy mu ufaj^. Lekarze nie dawali mi wiecej jak
trzy miesiace zycia a moi rodzice modlili sie
i dziekowali za mnie Bogu. Wtedy tatus nadal mi
imie Bogumila Wiktoria, poniewaz wierzy, ze Bog
jest zwyciezcq i kocha zwyciezac na przekor
wszelkim przeciwnosciom. Dzisiaj mam juz
trzynascie lat i kazdy dzien w moim zyciu jest
Bozym zwyciestwem. Po pierwsze, wciaz zyje
i kocham zycie mimo, ze moja ,,karoseria" to
znaczy moje niedoskonale cialo, wciqz sie sypie.
Jednakze moj duch ma sie dobrze. Mam kochaj^-
cych rodzicow, bardzo troskliwq mame i czworo
rodzenstwa : dwie starsze siostry i dwoch braci.
Piec lat temu Pan Bog dal mi w prezencie
mlodszego braciszka, Piotrusia. Dzisiaj to moj
najlepszy przyjaciel i pomocnik. Mimo duzej
roznicy wieku jest on moimi nogami, rekami
i oczkiem w glowie.

H: Czy mozesz opowiedziec nam cos o swojej
chorobie?

Moja choroba jest nieuleczalna i okazala sie bye
bardzo uciailiwq. Wystarczy, ze czasami machne
rek^ lub kichne a nastepuje zlamanie reki lub
obojczyka. Mieszkam w Podkowie Lesnej na ulicy
Jeza. Wiekszosc ulic ma asfalt tylko nasza ulica
jest pelna dziur i dolow. Czesto zdarza sie, ze jad^c
do lekarza, lamie noge, poniewaz samochod
podskakuje na wybojach. Sprawia mi to duzy bol
i panicznie boje sie jazdy samochodem.
Policzylam, ze do dzisiaj mialam 73 zlamania,
ktore pamietam. Od trzeciego roku zycia jezdze
na operacje do Krakowa. Im jestem starsza tym
bardziej kazd^ przezywam. Najbardziej boje sie,
ze moge juz sie nie obudzic z narkozy. Strasznie
czuje sif po przebudzeniu. Wtedy wszystko mnie
boli. Jest mi naprawd? niedobrze. Przezylam juz
trzynascie operacji. Podczas zabiegu chirurg
wstawia mi druty w kosci a raczej w to co w tym
miejscu si^ znajduje. Moj organizm nie przyswaja
ani wapnia ani czegos tarn jeszcze. Za kazdym
razem jezdzi ze mnq mama, poniewaz boj§ si§ gdy
dotykaj^ mnie obce osoby. Tyle razy bylam
w Krakowie a nigdy nie zwiedzalam miasta.
Slyszalam, ze to piekne miasto. Jak bylam mala
to na operacje zawozil mnie moj tatus. Ostatnio
jezdzimy z mam^ pociagiem, bo to taniej. W ciagu
tych dziesieciu lat nigdy nie korzystalam z karet-
ki pogotowia, bo podobno za daleko do Krakowa,

.
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a teraz z kolei slyszalam, ze mamy reforme i jak
dobrze pojdzie to niedlugo zlikwiduja. wiekszosc
szpitali i po prostu nie bedzie gdzie jezdzic.
Bardzo lubie wracac do domu po dwoch
tygodniach spedzonych w szpitalu. Kazdy taki
wyjazd jest zwiqzany z duzymi wydatkami. Jak
daleko pamietam zawsze brakowalo nam
pieniedzy. Moj tatus sam pracuje. Ma 48 lat a jest
caly siwy od zmartwien.

H: A jak spedzasz wolny czas ?

B: No coz, na brak wolnego czasu nie narzekam.
,,Chodze" do szostej klasy szkoly podstawowej
a raczej przychodza, do mnie nauczyciele. Mam
indywidualny tryb nauczania. Dwanascie godzin
lekcyjnych tygodniowo. Musze oczywiscie
odrobic lekcje a potem ogla_dam telewizje lub
siedzg przed komputerem. Lubie czytac ksia.zki.
Od kilku lat zamawiamy publikacje Readers
Biggest. Bardzo lubi§ je czytac. Po cichu tez
marze, ze ktoregos dnia wygramy glownq
nagrode i skoficzq sie wreszcie nasze klopoty
finansowe. Bardzo lubie sluchac muzyki i grac na
komputerze. Podobno mam dobry glos i szybko
zapamietuje slowa piosenek nawet w obcym
jezyku. Musze sie pochwalic, ze bardzo dobrze sie
ucze a pani Marta, moja nauczycielka od
informatyki twierdzi, ze mam duze zdolnosci
komputerowe.

H: 0 czym marzysz i jak wyobrazasz sobie swoja.
przyszlosc ?

Swojq przyszlosc zlozylam w Boze rece. Wierze,
ze Bog jest w stanie dokonac cudu i uzdrowic
moje cialo w jednej chwili. Postanowilam Mu
zaufac niezaleznie od tego czy mnie uzdrowi czy
tez nie. Oczywiscie marze o tym, zeby biegac jak
inne dzieci. Czesto mam piekne sny, w ktorych
jestem zdrowa, chodze a nawet latam jak ptak.
Potrafig cieszyc si§ drobnymi sprawami
i radosciq innych. Kocham swoje rodzenstwo
a oni starajq si§ pomoc mi w mojej codziennosci.
Jak kazdy czlowiek mam swoje marzenia.
Chcialabym zwiedzic swiat, ktory znam tylko
z telewizji, a szczegolnie Disnayland kolo Paryza.
Chcialabym miec dostep do internetu i jakis
dobry, niezawodny komputer. Marze o karierze
piosenkarskiej i mozliwosci wystajpienia na
prawdziwej scenie. Chcialabym sie uczyc jezykow
obcych. Obecnie mam za malo godzin
przyznanych przez kuratorium i nie moge sie
uczyc z nauczycielem jezyka obcego. Przydalby
sie jakis dobry program komputerowy do jezyka
angielskiego i hiszpanskiego. Poza tym wydaje mi
sie, ze jestem normalnym dzieckiem, ktore prag-
nie milosci, opieki i zrozumienia. Nauczyciele
mowi^., ze w niczym nie ustepuje innym

dzieciom. A wiec i marzenia mam podobne.
Bardzo lubie towarzystwo moich rowiesnikow,
gosci i prezenty. Wierze, ze wszystko jeszcze
przede mnq. Z Boza. pomoc^ dokonam jeszcze
wielu rzeczy.
Chcialabym pozdrowic wszystkie dzieci, ktore sq
chore jak ja oraz wszystkich lekarzy, ktorzy
uczynili moje zycie bardziej znosnym.
Szczegolnie pozdrawiam pana doktora Radio
z kliniki krakowskiej oraz pania. doktor
Bartuszek z Centrum Zdrowia Dziecka
z Warszawy.

Rozmowe przeprowadzila
Edyta Bogulak

Pan Siedlecki, tatus Bogumily Wiktorii
prowadzi w Warszawie sklep przy ulicy
Lewartowskiego 17 w domu Handlowym
,,Trezor", ktory jest jedynym zrodlem utrzy-
mania rodziny. Mozna w nim kupic ekolog-
iczne srodki czystosci firmy ,,PERYCUT", a sq
to m.in. srodki neutralizuja.ce zapach nikotyny,
zwalczajqce szkodniki, farby do drewna, kleje
i srodki myj^co piora.ce.
Zachecamy wszystkich przyjaciol Warsza-
wskiego Hospicjum dla Dzieci do zaopatry-
wania sie w tym sklepie.
W ten sposob pomozemy Pahstwu Siedleckim.

,,Klub Ekologiczny"
Warszawa ul. Lewartowskiego 17

Dom Handlowy ,,Trezor"
czynny od 10 do 20

tel.: 22 831 22 51 wew 40

Wspdlnie z rodzicami
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Wizyta panow Juliana Bojmarta
i Imre Pukhelyego w hospicjum

Od lewej:
dr Artur Januszaniec,
pan Julian Bojmart,
Agnieszka Chmiel
i pan Imre Pukhely.

Od lewej: psycholog
Agnieszka Chmiel,
pan Imre Pukhely,
pan Julian Bojmart,
Prezes WHD
dr Artur Januszaniec
w poradni
stomatologicznej.

Dnia 10.10.2000 WHD odwiedzilo dwoch znamien-
itych gosci: pan Imre Pukhely, przedstawiciel
Fundacji Rodziny Vontobel oraz pan Julian
Bojmart, V-ce Prezes Zarzadu Fundacji Polonia.
Wizyta byla zwiajzana z przekazaniem 20 000
frankow szwajcarskich przez Fundacje Rodziny
Vontobel na dzialalnosc statutow^ WHD.
Obydwaj Panowie byli bardzo zainteresowani
rodzajem prowadzonej przez nas opieki i proble-
mami z jakimi borykaja. sie rodziny pacjentow
hospicjum.
Zwiedzili takze siedzibe hospicjum i poradnie
stomatologiczna, dla dzieci.
Jestesmy bardzo wdzieczni Fundacji Rodziny
Vontobel za zainteresowanie naszq dzialalnosci^
i udzielonq pomoc.

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

tel.: (022)6781611
tel.: (022)6781711
fax.: (0 22) 678 99 32
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http://www.hospicjum.waw.pl
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