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W dzien Zma FtwyCchwstania radosc
wszystkich nas ogarnia. Weselmy sie
h swiat bedzie dla nas rajem.

znajcie w te éwieta szczescia,
poc mitosc¢ Boga i opieke aniotow,

nawzajem, ni

> sens zycia i potege rodziny.

Nle'(':bh Chrystus Zmartwychwstaty,

. ktory niesie odrodzenie duchowe,
napetni Was spokojem i wiara, e N
do pokonywania trudnoscif i
z ufnoscig patrze¢ w przysztosc.




od redakcj

1%, ktory wiele znaczy

Jak co roku, zwracamy si¢ do Panistwa z prosbg o przekazanie
1% podatku dochodowego na rzecz Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Zadne z podejmowanych przez nas dzialah na rzecz
nieuleczalnie chorych dzieci nie byloby moZliwe, gdyby nie wsparcie
plyngce od 0sob prywatnych i instytucji.

W 2018 r. dzigki Srodkom uzyskanym zaréwno z 1% podatku
dochodowego*, jak i z darowizn, moglismy opiekowac si¢ 58 dzie¢mi i ich
rodzinami. Przyjelismy 26 nowych pacjentéw, zas pozostate 32 osoby to
pacjenci z lat ubieglych. Wigkszo$¢ naszych podopiecznych (44 osoby)
mieszkata poza Warszawq. Rejon dziatania Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci obejmuje Warszawe i jej okolice w promieniu do 100 km. To
sprawia, ze duzq czes¢ pozyskiwanych srodkéw musimy przeznaczyé na
eksploatacje samochodéw oraz na zakup paliwa.

Oprécz opieki medycznej, ktérg zapewniajg pacjentom lekarze,
pielegniarki i fizjoterapeuci, rodziny chorych dzieci mogq liczy¢ rowniez na
pomoc psychologiczng, duchowq i socjalng. Ta ostatnia polega na stalym
monitorowaniu potrzeb rodziny i reagowaniu w przypadku rozpoznania
pojawiajgcych si¢ probleméw. W ramach pomocy socjalnej rodzice
otrzymujg od Fundacji WHD zwrot wszelkich kosztow zwigzanych
z opiekg paliatywng nad ich dzieckiem, a takze wsparcie w uzyskaniu
naleznych swiadczen z Urzedow Gminy i Osrodkéw Pomocy Spolecznej,
pomoc w kontaktach z instytucjami i urzedami oraz, gdy zachodzi taka
potrzeba, pomoc w poszukiwaniu pracy. Po Smierci dziecka, jesli rodzice
tego sobie Zyczg, pracownicy socjalni wspierajg ich w zalatwianiu
formalnosci zwigzanych z pogrzebem i pochowkiem dziecka.

Fundacja WHD prowadzi takze dzialania majgce na celu poprawe
stanu pediatrycznej opieki paliatywnej w Polsce. Dlatego organizujemy
kursy dla lekarzy i pielegniarek oraz zajecia fakultatywne dla studentow
medycyny Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Kazdy kto uzna, ze tak szeroki zakres dzialan podejmowanych
przez nas w celu poprawy losu nieuleczalnie chorych dzieci i ich
rodzin jest bliski jego sercu, moze wesprze¢ Fundacje Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci, przekazujqgc jej 1% podatku docho-
dowego - KRS 0000097123. Wpisanie do odpowiedniej rubryki
formularza PIT numeru KRS Fundacji WHD jest jedyng okazjg
w roku, kiedy kazdy z nas moze zdecydowac jak zostanie wyda-
na czesé placonych przez niego podatkéw - szkoda zaprzepascicé
takg okazje.

Zachgcajge do lektury kolejnego numeru kwartalnika ,,Hospicjum”,
z catego serca dzigkujemy za dotychczas udzielone wsparcie, bez ktorego
nie moglibysmy opiekowac sie nieuleczalnie chorymi dzie¢mi.

Wojciech Marciniak
Wiceprezes Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

* W 2018 r. koszty sprawowanej przez WHD opieki paliatywnej nad dzie¢mi wyniosty
6 522 978,56 zl, z czego ponad potowa (3 506 322 z1) zostala pokryta z 1% podatku
dochodowego.

Wiecej informacji na temat prowadzonej przez
nas dzialalnosci znajdg Panstwo na naszej stronie
internetowej www.hospicjum.waw.pl.
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aktualnosci

Drodzy Bracia i Siostry,

»Darmo otrzymaliScie, darmo da-
wajcie” (Mt 10,8). Sg to stowa wypo-
wiedziane przez Jezusa, gdy wystat
apostolow do szerzenia Ewangelii,
aby Jego Krélestwo byto propago-
wane przez gesty bezinteresownej
mitosci.

Z okazji XXVII Swiatowego Dnia
Chorego, ktéry w sposéb uroczy-
sty bedzie obchodzony w Kalku-
cie w Indiach dnia 11 lutego 2019
roku, Kosciél - Matka wszystkich
swoich dzieci, zwlaszcza stabych -
pamieta, ze gesty wielkodusznego
daru, jak te Milosiernego Samary-
tanina, s najbardziej wiarygodna
droga ewangelizacji. Opieka nad
chorymi wymaga profesjonalizmu
i czulosci, bezinteresownych gestow,

@2@‘@[@@@&@
na XXVII Swiatow

Dzien Chorego 20

niezwlocznych i prostych, jak zwy-
czajny dotyk, poprzez ktére daje sie
odczu¢ drugiemu, ze jest ,wazny’.
Zycie jest darem od Boga, jak na-
pomina $wiety Pawel: ,Céz masz,
czego bys nie otrzymal?” (1 Kor 4,7).
Egzystencja, wlasnie dlatego, ze jest
darem, nie moze by¢ uwazana za
zwykle posiadanie czy prywatng wla-
sno$¢, zwlaszcza w obliczu zdobyczy
medycyny i biotechnologii, ktore
moglyby doprowadzi¢ cztowieka do
ulegniecia pokusie manipulowania
»drzewem zycia” (por. Rdz 3,24).

W obliczu kultury odrzucenia i obo-
jetnoéci chcialbym stwierdzi¢, ze dar
powinien by¢ uznany za paradygmat
zdolny do przeciwstawienia sie
indywidualizmowi i wspolczesne-
mu rozdrobnieniu spotecznemu, do
poruszenia nowych wiezi i réznych

YS I

form wspdlpracy ludzkiej

mie-
dzy narodami i kulturami. Dialog,
bedacy warunkiem daru, otwiera

relacyjne przestrzenie ludzkiego
wzrostu i rozwoju, zdolne przetamaé
skonsolidowane schematy sprawo-
wania wladzy w spoleczenstwie.
Darowanie nie utozsamia si¢ z czyn-
noécig dawania, poniewaz moze by¢
ono tak nazwane tylko, jesli daje
sie siebie samego. Nie moze to by¢
zredukowane do zwyczajnego prze-
kazania jakiej$ wlasnosci lub przed-
miotu. Rdzni si¢ ono od dawania
wlasnie dlatego, ze zawiera dar z sie-
bie i zaklada pragnienie utworzenia
wiezi. Dar jest wiec wzajemnym
uznaniem, ktore jest konieczng ce-
cha wiezi spolecznej. W darze kryje
sie odbicie milosci Bozej, ktora osia-
ga punkt kulminacyjny we wcieleniu
Jezusa i w wylaniu Ducha Swigtego.



Kazdy czlowiek jest biedny, potrze-
bujacy i ubogi. Kiedy rodzimy sie,
aby zy¢, potrzebujemy opieki na-
szych rodzicéw. Stad w zadnej fazie
i na zadnym etapie Zycia nikt z nas
nie jest w stanie catkowicie uwolni¢
sie od potrzeby i pomocy innych, nie
jest tez nigdy w stanie przezwyciezy¢
granicy bezsilnosci przed kims lub
przed czyms. To jest ten stan, ktory
charakteryzuje nasze bycie ,,stworze-
niami”. Uczciwe uznanie tej prawdy
zacheca nas do pozostawania pokor-
nymi i do praktykowania z odwaga
solidarnosci jako cnoty nieodzownej
dla istnienia.

Ta $wiadomo$¢ przynagla nas do
dzialania odpowiedzialnego i prze-
myslanego, majac na uwadze dobro,
ktore jest jednocze$nie osobiste
i wspdlne. Tylko kiedy cztowiek
pojmuje siebie nie jako zamkniety
$wiat, ale jako kogo$ ze swej natury
zwigzanego ze wszystkimi inny-
mi - jako ,bracia’ - mozliwa jest
praktyka solidarnoéci spolecznej,
oparta na dobru wspdlnym. Nie
wolno nam sie ba¢ uznal siebie
za potrzebujacych i niezdolnych
zapewni¢ sobie wszystkiego, czego
potrzebujemy, gdyz sami o wlasnych
sifach nie jesteSmy w stanie pokona¢
wszystkich ograniczen. Nie obawiaj-
my sie tej prawdy, poniewaz sam Bog
w Jezusie pochylil sie (por. Flp 2,8)
i pochyla nad nami i naszym ubd-
stwem, aby nam pomoc i da¢ te do-
bra, ktorych sami sobie nie jestesmy
W stanie zapewnic.

Na okoliczno$¢ uroczystej celebracji
w Indiach chcialbym z radoscig i po-
dziwem przypomnie¢ postaé Swie-
tej Matki Teresy z Kalkuty, wzorca
mitosci, ktéra uwidocznita milosé
Boga wobec ubogich i chorych. Jak
stwierdzitem w czasie jej kanoniza-
cji, »Matka Teresa przez cale swoje
zycie byla hojng szafarka Bozego
milosierdzia, gotowa do stuzenia
wszystkim  przez = przyjmowanie
i obrone ludzkiego zycia, tego niena-
rodzonego oraz tego opuszczonego
i odrzuconego. (...) Pochylata si¢ nad
osobami wyczerpanymi, pozostawio-
nymi $mierci na poboczach drdg,
rozpoznajagc w nich godnos$¢ dang
im przez Boga; zabierata gtos wobec
moznych tej ziemi, aby uznali swoje
winy wobec zbrodni (...) ubdstwa

stworzonego przez nich samych.
Milosierdzie bylo dla niej ‘solg, ktéra
nadaje smak kazdemu jej dzialaniu
i ‘Swiatlem’ rozja$niajacym ciemno-
$ci tych, ktorzy nie mieli juz nawet
tez, aby ptaka¢ nad swoim ubodstwem
i cierpieniem. Jej misja na obrzezach
miast i na egzystencjalnych peryfe-
riach pozostaje w naszych czasach
wymownym $wiadectwem Bozej bli-
skosci wobec najbiedniejszych z bied-
nych” (Homilia, 4 wrzesnia 2016).
Swieta Matka Teresa pomaga nam
zrozumieé, ze jedynym kryterium
dziatania musi by¢ bezinteresowna
mito$¢ wobec wszystkich, bez wzgle-
du na jezyk, kulture, grupe etniczng
czy religie. Jej przyklad nadal prowa-
dzi nas do poszerzania horyzontéw
rado$ci i nadziei dla ludzkosci po-
trzebujacej zrozumienia i czulosci;
zwlaszcza dla tych, ktorzy cierpia.

Ludzka wielkoduszno$¢ jest za-
czynem dzialania wolontariuszy,
ktérzy maja wielkie znaczenie
w sektorze spoleczno-medycznym
i ktérzy w wymowny sposob zyja
duchowoscia Mitosiernego Sama-
rytanina. Dziekuje 1 wspieram
wszystkie stowarzyszenia wolonta-
riackie, ktore zajmujg si¢ transpor-
tem i ratowaniem pacjentow, ktdre
zapewniajg dawstwo krwi, tkanek
i organéw. Szczegdlnym obszarem,
w ktérym Wasza obecno$¢ wyraza
optyke Kosciola, jest ochrona praw
chorych, zwlaszcza tych cierpigcych
na choroby wymagajace specjal-
nej opieki, nie zapominajgc takze
o wymiarze zwigkszania §wiadomo-
$ci i profilaktyki. Wasza stuzba wo-
lontaryjna w strukturach sanitarnych
i domowych ma ogromne znaczenie,
poczawszy od opieki zdrowotnej
po wsparcie duchowe. Korzysta
z niej wielu chorych, samotnych,
ludzi w podesztym wieku, stabych
psychicznie i fizycznie. Zachecam
Was, abyscie nadal byli znakiem
obecnosci Koséciota w zsekularyzo-
wanym $wiecie. Wolontariusz jest
bezinteresownym przyjacielem,
ktéremu mozna powierzy¢ myséli
i emocje; poprzez stuchanie tworzy
on warunki, w ktérych chory, nie
jest juz biernym obiektem opieki,
ale staje sie aktywnym podmiotem
i bohaterem wzajemnej relacji, zdol-
nym do odzyskania nadziei i lepiej
przygotowanym do zaakceptowania

leczenia. Wolontariat komunikuje
wartosci, zachowania i style zycia,
ktére w centrum maja pasje obdaro-
wywania. W ten sposdb realizuje sie
humanizacja opieki.

Postawa bezinteresownosci powinna
pobudza¢ przede wszystkim kato-
lickie placéwki opieki zdrowotnej,
poniewaz to wiasnie logika Ewan-
gelii okresla ich dzialanie, zaréwno
na obszarach najbardziej zaawanso-
wanych, jak i w miejscach najtrud-
niejszych. Katolickie placowki s3
powolane, aby wyrazaé istote daru,
darmowoéci i solidarnosci, w odpo-
wiedzi na logike zysku za wszelkg ce-
ne, logike dawania, aby otrzymywac,
logike wyzysku niezwracajacego
uwagi na ludzi.

Wzywam Was wszystkich, na roz-
nych poziomach, do promowania
kultury bezinteresownosci i daru,
niezbednych do przezwycigzenia
kultury zysku i odrzucenia. Katolic-
kie instytucje opieki medycznej nie
powinny wpada¢ w myslenie bizne-
sowe, ale dba¢ o opieke nad czlowie-
kiem, bardziej niz o zysk. Wiemy,
ze zdrowie jest relacyjne, zalezy
od interakeji z innymi i potrzebuje
zaufania, przyjazni i solidarnosci. To
jest dobro, ktérym mozna sie cieszy¢
»w pelni” wylacznie, gdy si¢ nim
dzieli. Wskaznikiem zdrowia chrze-
$cijanina jest rados¢ z bezinteresow-
nego daru.

Was wszystkich zawierzam Maryi,
Uzdrowieniu chorych. Niech nam
pomaga dzieli¢ si¢ darami otrzy-
manymi w duchu dialogu i wza-
jemnego przyjecia, abysmy zyli jak
bracia i siostry, uwazni na potrzeby
jedni drugich, aby$my wiedzieli,
jak dawa¢ z sercem hojnym i uczyli
sie radosci z bezinteresownej stuz-
by. Z miloécig zapewniam wszyst-
kich o mojej bliskoéci w modlitwie
i z serca udzielam Apostolskiego
Blogostawienstwa.

Watykan, 25 listopada 2018 r.
Uroczysto$c¢
Jezusa Chrystusa

Krola Wszechs$wiata

Franciszek
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Opieka nad chorymi wymaga profesjonalizmu i czulosci, bezinteresownych
gestow, niezwlocznych i prostych, jak zwyczajny dotyk, poprzez ktore daje sie

odczud drugiemu, Ze jest ,wazny”.

Oredzie papieza Franciszka na XXVII Swiatowy Dzien Chorego 2019 r.

Kiedy miafam 16 lat, cigzko za-
chorowalam. Do dzi$ nie wiem,
co to wlasciwie byto za paskudztwo.
Dowiedzialam sie jedynie, ze pan
Wirus zakochal sie w pani Bakterii
i w moim nastoletnim ciele urzadzili
sobie miesigc miodowy. Oni pusto-
szyli moje cialo, a moja dusze pusto-
szyl lek i niepewno$¢, czy w ogdle
nadejdzie jutro.

Dotykam cie, czyli
zwracam sie ku tobie.

Mingto wiele tygodni, nim toksyczna
parka wyniosta si¢ z mojego organi-
zmu. Pozostalo wspomnienie czasu
wypelnionego bélem i strachem,
ktére ustepowaly tylko w dwodch
momentach - kiedy na czole czutam
dotyk chlodnych dloni mojej ma-
my i kiedy moj ojciec siadywat przy
tézku, by czyta¢ mi na glos Dziala

Navarony. W ten oto sposob, obok
calej baterii lekéw, do walki z moja
chorobg staneli dwaj nieustrasze-
ni zolnierze - Dotyk i Obecnos¢.

Dzi§ czytam Oredzie papieza Fran-
ciszka na XXVII Swiatowy Dzien
Chorego i przychodzi zrozumienie,
jak wazna jest owa bezinteresowna
czuto$é, ktorej doswiadczatam od
moich rodzicéw. Choroba, zwlaszcza
ciezka lub nieuleczalna, to do$wiad-
czenie ekstremalne. To moment, gdy
czlowiek swym jestestwem ociera si¢
o rzeczy ostateczne. I tym, co owo
doswiadczenie czyni trudnym do
zniesienia, jest samotnosc¢.

Kiedy mierzymy si¢ z choroba, do-
tyk kochajacej lub zyczliwej reki jest
sygnatem, ze dokadkolwiek po-
dazamy, nie idziemy tam sami.
I paradoksalnie co$, co dzieje sie
na planie czysto fizycznym, staje
sie przezyciem gleboko ducho-
wym, niemal metafizycznym.
To rodzaj komunii, wspolnoty.

)
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Domenikos Theotokopoutes
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Gdy wypowiadam stowo ,dotyk’,
przychodzi mi na my$l polaczenie
dwoch stow: ,do” i ,ty”. Dotykam
cig, czyli zwracam si¢ ku tobie.
Niewiele ma to wspolnego z faktycz-
ng etymologia (wiem, bo sprawdzi-
fam), ale to bez znaczenia. Wazne
jest, ze w gescie czulo$ci ofiarujemy
siebie innym. ,,Darmo otrzymaliscie,
darmo dawajcie” (Mt 10,8).

Beata Bialy
Czlonek Rady Fundagji
WHD

Beata Biaty

r
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Nasz syn Ja$ mialby dzi$§ ponad 11 lat. Nie zyje od kwietnia 2018 r. Odszed!l
w naszym domu, w najpiekniejszym okresie w roku - kiedy wszedzie w okolicy
kwitna dzikie jablonie, a powietrze pieknie pachnie. To byt cieply, stoneczny

dzien.

wanaécie lat temu dowiedzie-
lismy sie, ze zostaniemy rodzi-
cami. Wkrotce okazalo sie, ze cigza
jest blizniacza i spodziewamy si¢ 2
chtopcéw. Moja rados¢ zmienila sie
w przerazenie. Narodziny dziecka

wiazg si¢ z wieloma zmianami, a my
NAGLE mieli$my zosta¢ rodzicami
dwojki dzieci. Martwilam sie, ze ma-
my za male mieszkanie, ze nie damy
sobie rady wychowawczo i finan-
SOWo.

Jas po zabiegu tracheotomii, kilka miesiecy przed pozegnaniem

wspomnienie

Podczas wizyty u znajomych po-
znaliémy malzenstwo, ktdére bylo
rodzicami bliznigt. Obserwowatam,
jak dzieci wspaniale zajmowaly sie
sobg, nie walczyly o uwage, nie bie-
gty ze wszystkim do mamy. Pomy-
$§lalam, ze u nas tez bedzie dobrze.
I bylo - na poczatku.

Wyniki badan
prenatalnych wskazy- :
waty, ze nasze dzieci
mogq miec zespot :
przetoczenia krwi mie- -
dzy ptodami (TTTS).

Podczas KTG lekarka spytata, czy
bytam ostatnio chora. Potwierdzi-
tam, Zze bylam przezigbiona, ale
wyleczytam si¢ domowymi spo-
sobami (nawet wmusitlam w siebie
troche syropu z cebuli). Pani doktor
stwierdzila, Ze trzeba zrobi¢ wigcej
badan, bo co$ wzbudzito jej niepo-
koj. Szczegéltowe badania pokaza-
ty, ze chlopcy prawdopodobnie sg
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polaczeni naczyniami krwiono-
$nymi, co powodowalo ciaggle prze-
taczanie krwi z jednego plodu do
drugiego. Zespot przetoczenia krwi
miedzy plodami (TTTS) wystepuje
nawet w 25% cigz wieloptodowych.
Nie ma na $wiecie pary jednako-
wych bliznigt. Zawsze ktore§ jest
silniejsze. W przypadku TTTS sil-
niejsze zostaje biorca, stabsze nato-
miast jest dawca i wciaz przekazuje
krew i plyny ustrojowe drugiemu
dziecku. Jesli nic z tym sie nie zrobi,
umiera dwdjka dzieci, albo przezy-
wa jedno - chore. Wbrew pozorom
nie to silniejsze, bo organizm biorcy
nie poradzi sobie z podwojna iloscia
plynéw przy pomocy jednego kom-
pletu narzadéw wewnetrznych.

Sp. prof. Romuald Debski, pod
ktérego opieka woéwczas przeby-
watam, moéwil o zabiegu, ktory byt
niedozwolony w Polsce, ale mozli-
wy do wykonania w Belgii. Polegat
na zalozeniu klamerek na naczynia
taczace dzieci i ,odciecie” dawcy
od biorcy. Jest to rodzaj eutanazji,
umozliwiajacy przezycie tylko jed-
nemu dziecku, ale w dosy¢ dobrej
kondycji. Bylam zdecydowana, ale
nie zdgzytam wyjechad.

We wrze$niu nagle poczulam bol
brzucha, co§ w rodzaju kolki. Maz
zawiozt mnie do szpitala. Okazalo
sie, ze jedno z dzieci jest martwe

Podwadjne swieto: kolejne imieniny Jasia

i pierwsze urodziny Maksa

i to od ok. 2 tygodni. Jak to si¢ mo-
glo sta¢? Miatam tyle badan i nikt
nie zauwazyl? Pani doktor powie-
dziata, ze tak sie zdarza. Czasami
w badaniu KTG wydaje sie, ze bija
dwa serca, a tymczasem jest to tylko
jedno serce i poglos. Nie moglismy
w to uwierzy¢. MieliSmy wybrane
imiona dla chtopakéw - Ja$ i Stas.
Co teraz?

Pazniej juz nic
nie byto proste.

Miatam dwie mozliwo$ci. Moglam
natychmiast urodzi¢ synéw, albo
zostaé w ,trzypaku” do konca. Oca-
laly bobas byt za maty, zeby samo-
dzielnie przezy¢ na zewnatrz. To nie
byt nawet jeszcze 6. miesigc, kiedy
wyksztalcajg sie pluca dziecka.
Z pewnoécia technologia medyczna
przez ostatnie lata ewoluowata i taka
sytuacja obecnie jest do opanowa-
nia. Wtedy po prostu bylo inaczej.
Trzeba bylo czekac.

Zgtaszatam siena KTGiUSG co 2 ty-
godnie, potem co tydzien, co 3,2 dni,
w ostatnim okresie cigzy - codzien-
nie. Wyniki badan byly na przemian
dobre i zle, to byta ruletka. Nikt do
konica nie wiedzial, co sie dzieje
w $rodku. Termin spodziewanego

porodu okreslono na poczatek lute-
go 2008 r. Przy odrobinie szczeécia
mogloby sie to sta¢ w urodziny taty.
Zaczetam rodzi¢ w Sylwestra. Do
szpitala przyjechaliémy zbyt p6zno,
zebym mogta dosta¢ znieczulenie,
wiec Ja$ urodzil sie w Nowy Rok zu-
pelnie naturalnie. Dostal 10 punk-
tow w skali Apgar. Zastanawialam
sie, dlaczego ma tak pofaldowang
skore na glowie. Tak, jakby mozg
nie byt przykryty czaszka, ale jaka$
przylegajaca folia, ktéra pokazuje
jego ksztalt. Od razu zostal umiesz-
czony w inkubatorze i podigczo-
ny do aparatury medycznej. Po 2
dniach zapytatam lekarke, co bedzie
dalej. Odpowiedziata: ,No jak to,
przeciez on jest chory. Nie wiedziata
pani”? To bylo straszne. My¢latam,
ze zemdleje.

Po kilku dniach przeniesiono nas
do Instytutu Matki i Dziecka. Cze-
kalismy 6 godzin na karetke dla
noworodkéw. Ja$ plakal z glodu,
poniewaz nie mogltam go nakarmic
przed podréza. To byly czasy, kiedy
na calg Warszawe przypadala jedna
karetka ,N”. W Instytucie Matki
i Dziecka okazalo si¢, ze rokowania
nie s3 optymistyczne i na wstepie
musieliémy podja¢ najtrudniejsza
decyzje - czy bedziemy za wszelka
ceng utrzymywac Jasia przy zyciu,
jesli bedzie chcial odejs¢. Wyniki
badan byly bardzo zte. Maloglowie
i wodogtowie, wieksza cze¢$¢ mdzgu
zastgpiona plynem moézgowo-rdze-
niowym, wada serca, potencjalnie
padaczka. Dotarto do nas, Ze na-
sze dziecko nigdy nie wyzdrowieje
i nie bedzie mialo normalnego zy-
cia. Wtedy po raz pierwszy w zyciu
zobaczytam, jak mdj maz placze.
Zatamatl sie moj kochany, silny, zde-
cydowany facet, moja opoka, a ja
razem z nim.

W Instytucie spedzilismy miesiac.
Przed wypisem prof. Ewa Helwich,
kierownik Kliniki Neonatologii
i Intensywnej Terapii Noworodka,
skontaktowala nas z Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Hospicjum
troskliwie zajelo sie nami. Przez
pot roku bylismy pod opieka le-
karzy i pielegniarek. Mimo ze
u naszego syna zdiagnozowano je-
szcze mozgowe porazenie dziecie-
ce (MPD) i faktycznie rozwineta



Zwierzeta zawsze wyczuwaja, kto potrzebuje dodatkowego przytulenia i czutosci.
Kazdy z naszych psich i kocich futrzakéw byt wiernym strézem i przyjacielem
Jacha. Tu z nasza obecng Airedale Terrierka, Epi.

sie padaczka, Ja$§ zostal wypisany
z WHD, poniewaz nie byt w termi-
nalnym stadium choroby.

Mimo swoich ograni-
czen, Jas radzit sobie
bardzo dzielnie, a my :
staralismy sie poma-

gac mu we wszystkim.

ZapisaliSmy syna na rehabilitacje.
Dzieki odpowiednim lekom pra-
wie ustapily objawy padaczki. Nie
mieliSmy ztudzen, ze Zycie nasze-
go dziecka bedzie normalne. Jako
kilkulatek Jasiek nadal byl dziec-
kiem lezacym, mial przykurcze
koniczyn. Byl pieluchowany, myty
i karmiony, catkowicie zdany na
opieke innych. Nie méwit i nie wie-
dzieliémy, czy widzi. Ale poznawat

nasze glosy i w te lepsze dni $émiat
sie, dostownie pegkal ze $miechu.
Przez caly czas czuli$my zal i gorycz.
Nasze dziecko zylo, ale co to bylo za
zycie? Kiedy ptakal, musielismy do-
myslac sie, jaki jest tego powdd. Nasz
syn przeszed! wiele zabiegéw, m.in.
bolesne zastrzyki botulinowe, kilka
operacji (na wnetrostwo, podcigcie
$ciegien Achillesa i $ciegien pachwi-
nowych). Cierpiat i nawet nie mogt
powiedzie¢ nam, jak bardzo. Kto
chcialby takiego losu dla wlasnego
dziecka? Przez 5 lat opiekowala sie
nim w naszym domu przekochana
ciocia Mariola, ciepta, czula i cier-
pliwa osoba. Dala naszemu synowi
wiele dobrego i juz zawsze bedzie
przyjaciolka naszej rodziny.

W miedzyczasie do Jasia dolaczyl
mlodszy brat, Maks. Cieszylismy
sie, ze zdrowe dziecko - dorasta-
jac przy chorym - moze uczy¢ si¢
zrozumienia dla innosci, tolerancji
i opieki nad niepelnosprawnym

bratem. Starali$émy sie ze wszystkich
sil, zeby zycie Maksa bylo normal-
ne, nie gorsze i ubozsze przez to,
ze musimy bardzo duzo uwagi po-
$wieci¢ starszemu bratu. Wyjazdy,
kino, zabawa, koledzy i kolezanki
- to bylo na porzadku dziennym.
Mysle, ze dzigki temu Maks nigdy
nie wstydzit si¢ chorego cztonka ro-
dziny (styszalam, ze to czesty przy-
padek wsréd dzieci). Kiedy podrost,
do konca zycia Jaska zapraszal do
naszego domu swoich znajomych,
a my otwarcie méwilismy o naszej
sytuacji.

Kiedy Janek miat 6 lat, zrobiliémy
»skok na gleboka wode” i zapisa-
lismy go do przedszkola przy Sto-
warzyszeniu  Przyjaciét = Dzieci
Niewidomych i Niedowidzacych
»Tecza’. Placowka pomaga re-
alizowa¢ obowigzek edukacyjny
dzieciom niepelnosprawnym na po-
ziomie przedszkolnym i szkolnym.
Lekcje w Teczy nie wygladaja jak
w zwyklych szkotach, sa napraw-
de wyjatkowe. Uczniowie stu-
chaja muzyki, dotykaja réznych
faktur, uczestniczag w terapii wi-
dzenia, terapii zajeciowej, hipote-
rapii i dogoterapii, majg ¢wiczenia
z fizjoterapeutami, rehabilitantami
i logopedami. Doceniali$my prace
i zaangazowanie tamtejszej kadry.
Mo6j maz nawet wlaczyt sie formal-
nie (ale charytatywnie) w dzialania
kierownictwa, aby pomoc instytucji
zbiera¢ $rodki na dziatalnos¢ i wal-
czy¢ o prawa osOb niepetnospraw-
nych po 25. roku zycia. Mielismy
wokot siebie wielu zyczliwych ludzi
i my$lelismy, ze ,,jako$ to bedzie”.

We wrzesniu 2015 r.
stan zdrowia Jasia

. bardzo sie pogorszyt.
Sekundy dzielity go

© od $mierci.

Nasz syn zachorowal we wrze$niu
2015 r. na ciezkie i rozlegle zapale-
nie pluc. W szpitalu przy ul. Litew-
skiej okazalo sie, ze jego lewe pluco
zapadlo si¢ i przestalo pracowac. Le-
karze reanimowali Jasia, intubowali
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i wtlaczali do jego pluc tlen. Pod-
taczony do mnédstwa przewodow
i urzadzen, w $pigczce farmako-
logicznej, przebywal na OIOM-ie
ponad miesigc. Zasugerowano nam
wykonanie zabiegu wideofluorosko-
pii, zeby sprawdzié, czy zapalenie
pluc nie bylo zachlystowe. Innymi
stowy - lekarze chcieli sprawdzi¢,
ktéredy wedruje jedzenie, ktére po-
dajemy Jaskowi.

Wyniki nie byly optymistycznie:
3 z 5 lyzek pokarmu zamiast do
przetyku, trafialo do ukladu odde-
chowego. Lekarze zaproponowa-
li zabieg zalozenia gastrostomii.
W ten sposéb jedzenie trafialoby
bezposrednio do zotadka, omijajac
tchawice. Zgodzili$my sig, bo to byt
jedyny sposéb, aby poprawic¢ jakos¢
zycia naszego syna. Dla mnie byla to
bardzo trudna decyzja, ale nie mieli-
$my innego wyjscia. To byta kolejna
przekroczona granica.

Zabieg  zostal  przeprowadzony
w Centrum Zdrowia Dziecka. Przy-
jeto nas do programu Zywienia
domowego. CZD zapewnialo nam
refundowane preparaty odzywcze,
jedyne jedzenie, ktére odtad mogt
przyjmowaé nasz syn. Strzykaw-
ka do wtlaczania ptynu do rurki
stala si¢ dla nas najcenniejszym
sprzetem w domu. Taki stan trwat
do lutego 2017 r. Janek dostat
wtedy kolejnego zapalenia pluc
iw Walentynki znalazt si¢ w szpitalu.
Wtedy przekroczylimy nastepny
prog. Lekarze stwierdzili, ze satura-
cja (wysycenie hemoglobiny tlenem)
nie jest zadowalajaca i w tej sytuacji
najlepiej bedzie wykonac zabieg tra-
cheotomii. To byta dla mnie strasz-
na wiadomo$é. Wezesniej otwor
w brzuchu, teraz w szyi, nasze biedne
dziecko podziurawione jak jakas po-
duszka na igly. Oczywiscie decyzja
nalezata do nas i podjelismy ja, cho¢
z ciezkim sercem. Wiem, Ze nasz syn
cierpial po zalozeniu rurki tracheo-
tomijnej, a ja nie mogtam mu pomoc.

Nasze zycie zmienilo sie diametral-
nie. Janek nie moégt juz uczestniczy¢
w zajeciach w ,,Teczy”, poniewaz
placéwka nie opiekowala si¢ dzie¢mi
po tracheotomii. Na stale juz prze-
bywal w domu. W salonie pojawi-
to si¢ szpitalne 16zko i sprzet

Radosne chwile z czworonoznym przyjacielem

wspomagajacy oddychanie. Na
szczeScie pomagal nam moj tata.
Dzigki temu moglam podjaé prace
na niepelny etat i przez czes¢ tygo-
dnia wyreczaé dziadka.

Ponownie trafilismy
pod opieke Warszaw-
skiego Hospicjum dla
Dzieci.

Otrzymalismy pomoc, ktorej nawet
nie oczekiwaliémy - od wsparcia
w leczeniu, pielegnacji, rehabilitacji
poprzez wsparcie psychologiczne.
Hospicjum zaoferowalo takze po-
moc finansows i sprzet medyczny,
cho¢ wcale o to nie prosilismy. W tej
trudnej sytuacji bylo dla nas bardzo
wazne, ze nie zostaliémy sami i ktos
»prowadzi nas za reke”. W razie

Wakacje nad morzem

potrzeby sprawdzi, czy wszystko
robimy dobrze. Pracownicy WHD
przyjezdzali na kazde nasze wezwa-
nie, mimo ze nie mieszkamy blisko.
Nauczyli nas metod pielegnacji,
pomogli znalez¢ dla syna miejsce
w oérodku stacjonarnym, abysmy
mieli czas na sprawy, na ktére do-
tad go nie bylo (np. remont domu,
krotkie wakacje, zadbanie o wlasne
zdrowie). Janek wrdcit potem do do-
mu, do nas i do dawnego rytmu.

W czasie Swiat Wielkanocnych
2018 r. oboje przechodzilismy ciezka
grype. Nie pamietam, kiedy widzia-
fam mojego meza tak chorego. Nie
wiem, ktére z nas zarazilo Janka.
Na poczatku kwietnia jego satura-
cja spadla do 50% (jesli jest na po-
ziomie nizszym niz 90%, oznacza
to niedotlenienie). Od Hospicjum
dostaliémy koncentrator tlenu, do
ktdrego nasz Jas byt od teraz podta-
czony przez cala dobe. Nagle zapadt
w sen, nie budzit si¢ przez cale dnie.




Otwierat oczy tylko wtedy, kiedy
przenosilismy go do wanny. To juz
bylo kranicowe ostabienie.

Jas opuscit nas po
- cichutku 7 kwietnia.
* Nadszedt kres jego
bélu i cierpienia.

Jest mi lzej, bo wiem, ze moje dziec-
ko nie cierpi, ale bede w zalobie
i bede ptaka¢ do konca zycia. Moja
niezyjaca juz mama po narodzinach
Janka powiedziala, ze takie dzieci
2yja zazwyczaj 10 lat. Nie przyzwy-
czajalam sie do tej mysli, chociaz
mama byla wysoko wykwalifiko-
wanym i cenionym pracownikiem
stuzby zdrowia. Przeciez kazdy
przypadek jest inny. A jednak miafa
racje. 10 lat i 97 dni, tyle trwala na-
sza wspolna, trudna przygoda.

Bylo przewaznie pod gorke, ale da-
wali$my jako$ rade. Odkad bylismy
we czworo, czutam rozgoryczenie,
ze musimy dziala¢ w modelu 2+2,
a nie jako pelna czworka. Zawsze
ktos zajmowat si¢ Maksem, a kto$
inny musial zosta¢ z Jasiem. Osoby,
ktére nie majg niepelnosprawnych
dzieci, nie wiedzg, jak takie kalec-
two wplywa na rodzine, dostownie
»demoluje” te podstawowa komorke
spoleczng. Nie majg pojecia, jakie
to obcigzenie fizyczne (brak snu
czy ustawiczne dzwiganie chore-
go, ktéry robi si¢ coraz cigzszy)
i psychiczne (wieczne czuwanie
oraz obawa, Ze co$ nam si¢ stanie

»

Jas na plazy z mama i mtodszym bratem

i co wtedy bedzie z naszym dziec-
kiem). Przez wiele lat wstydzitam
sie przyzna¢ do tego (w tym réwniez
przed samg sobg), ze zdarza mi sie
pragna¢, aby nasz starszy syn nas
nie przezyl. Przeciez to okrutne,
a czy ja jestem potworem? W ubie-
gltym roku powiedzialam to na gtos
jednemu z pracownikéw Hospicjum
i zostalam w pelni zrozumiana.
Jaki$§ czas poézniej dowiedziatam
sie o istnieniu ksigzki Zeby umarto
przede mng. Strach o losy dziecka
po $mierci rodzicéw, o to ze nikt
mu juz nie pomoze - to naturalne
uczucie.

Takie bylo moje zycie, innego nie
znatam. Teraz kto§ mi je zabral
Miatam dziecko, a teraz go nie mam
i ta zmiana jest dla mnie bardzo
bolesna. Ciesze sie, Ze mimo wszyst-
ko zawsze trzymali$émy sie razem
i wspierali$my si¢. Czlowiek tak bar-
dzo zmeczony fizycznie i psychicz-
nie jest drazliwy i sklonny kioci¢
si¢ o drobiazgi. Czesto malzenstwa
majace chore dzieci rozpadaja sie,
bo w tak ,gestej” atmosferze czasa-
mi nie da si¢ ze sobg zy¢, nawet na
siebie patrze¢. I u nas bywalo cigz-
ko, ale zawsze na konicu padaly sto-
wa: ,,Przeciez wiesz, ze tylko razem
damy rade”. I to prawda.

Co moge powiedzie¢ rodzicom
ciezko chorych dzieci? Hospicja,
placéwki edukacyjne i lecznicze dla
niepetnosprawnych s3 do waszej
dyspozycji. Waszym wybawieniem
bedzie subkonto w fundacji zbie-
rajacej 1% podatku na potrzeby
podopiecznych. To jest polisa na
zycie lub lepsza kondycje waszego

dziecka. Cokolwiek si¢ stanie z wa-
mi, drodzy rodzice, to jest kapital,
ktéry pomoze w realizacji potrzeb
waszych niepetnosprawnych po-
ciech. Nasz pierwszy rehabilitant
wiele lat temu namawial nas do za-
tozenia takiego subkonta, méwiac:
»Ciezka choroba dziecka w koncu
zrujnuje kazdego, nawet milionera”.
Podpisuje sie pod tym obiema reka-

Pozwdlcie sobie pomdc
i nie zostawajcie sami -
z niepetnosprawnosciq -
waszych dzieci. Hero- -
si zdarzajq sie tylko
w mitach i bajkach.

Janek byl otoczony zyczliwymi,
pomocnymi ludZzmi. Dzieki niemu
poznali$my wiele wartosciowych,
szlachetnych o0séb (np. cudownag
nauczycielke Jasia, Dorote Ronek
z ,Teczy”), ktora przyjezdzata do
naszego domu w ostatnim okresie
zycia Janka i prowadzita z nim re-
welacyjne zajecia. Zrobie wszystko,
aby nie straci¢ tych cennych zna-
jomosci. A najjasniejszy pokdj na
parterze domu zawsze bedzie sie
nazywatl ,U Jasia”.

Jas Kopala przebywal pod opie-
ka Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci od marca 2017 r. do kwiet-
nia 2018 r. Dziekujemy stokrot-
nie wszystkim, ktérzy si¢ nami
opiekowali: Basi Tokarz i Malgosi
Murawskiej, a takze dr. Katarzy-
nie Marczyk i dr. Arturowi Janu-
szancowi, Eli Tokarskiej, psycholog
Paulinie Kowackiej i wielu innym
osobom. I przede wszystkim dzie-
kuje mojemu mezowi.

Karolina Rudnicka-Kopata
mama Jasia

Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekowato sie
Jasiem 199 dni.
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wspomnienie

 IskienkalzyEia

Rozmowa z Irena i Maciejem
Kaczynskimi.

a samym poczatku ciazy
dowiedzieli sie¢ Panstwo, Ze
dziecko ma $miertelng wade.

Podczas badania USG tzw. ge-
netycznego, ktore standardowo
wykonuje sie pomiedzy 10. a 12.
tygodniem cigzy, wykryto u na-
szej czwartej coreczki nieuleczalng
wade. Pierwsza lekarz badajaca
dziecko z przerazeniem, ktore sta-
rala si¢ ukry¢, powiedziala, ze widzi
»bezechowy obszar” wymagajacy
dalszego szczegblowego zbadania.
Dostali$my skierowanie do szpitala,
w ktérym uslyszeliSmy diagnoze:
dziecko ma bezczaszkowie. To jest
wada letalna.

Czy lekarz oprdcz diagnozy powie-
dzial, co dalej?

Pierwsze pytanie, jakie zadal,
brzmiato: ,Czy zdecydowalaby
sie pani na terminacje cigzy?”.
Oczywiscie odmoéwitam. Przede
wszystkim nie zyczylam sobie,

R

zeby rozmawiano ze mng w taki
sposob, zeby od takiego pytania
zaczynaé rozmowe. Przeciez gdyby
ktorekolwiek z naszych starszych
dzieci zachorowalo nagle na $mier-
telng chorobe, to nigdy nie ode-
bralabym mu ostatnich miesiecy
zycia w celu ,,skrocenia cierpienia”.
Lekarz stwierdzil, Ze na tym etapie
wystarczy ,pigutka”. Jednak kto$
te pigultke podaje. Zapytalismy, ile
dziecko z takg wada moze przezy¢.
Lekarz obojetnie powiedzial, ze po
urodzeniu ,,jeszcze troche sie pome-
czy”. Dawalo si¢ odczu¢, ze nasze
nienarodzone dziecko traktowane
jest w kategoriach sukcesu lub po-
razki.

Jak Panstwo przyjeli diagnoze?

Bez zalu i buntu. Wszystko, co
moglismy zrobi¢, to kocha¢ nasze
dziecko. Od poczatku staralismy sie
to sobie pouktada¢, dobrze przezyé
dany nam czas z nasza cdreczka
Anielka. Dzigki temu, ze mamy juz
trojke dzieci - pigcioletnig Rozie,
trzyletnig Janke i Piotrka, ktdry
ma pottora roku - wpisalismy to

doswiadczenie w naszg historie
rodzinna. To bylo dla nas bardzo
cenne i w pewnym sensie ultatwialo
przejscie przez trud. Zawierzylismy
Panu Bogu. Zglosiliémy sie do Po-
radni Zdrowego Rodzicielstwa im.
$w. Jana Pawla II, zalozonej przez
prof. Bogdana Chazana. Tam prowa-
dzita nas dr Ewa Slizien-Kuczapska,
ktdra podczas pierwszej, prawie go-
dzinnej rozmowy przedstawita nam
wieloaspektowo to, co nas spotkato
- z punktu widzenia medycznego,
jak réwniez duchowego. Odbylismy
réwniez wizyte u psycholog, ktora
pomogla nam przygotowaé si¢ do
rozmowy z dzie¢mi. To bylo nie-
zwykle potrzebne, poniewaz po tej
wizycie wiedzieli$my, jak informacje
o $miertelnej chorobie siostrzyczki
przedstawié starszym dzieciom. Byt
to bardzo trudny moment w calej
cigzy. Jako matka obawialam sie,
czy udiwigne ciezar przekazania
dzieciom tak trudnej informaciji.
Podstawg bylo to, ze ttumaczyliémy
dziewczynkom, ze Anielka po $mier-
ci péjdzie do Nieba i tam zaopiekuje
sie nig Matka Boza. Céreczki przy-
jety to ufnie i z ujmujaca dziecigca



prostotg. I to dalo nam duzo spo-
koju.

Jak przebiegala ciaza i porod?

Z perspektywy matki taka cigza
przebiega normalnie. Pordd byt
naturalny. Anielka urodzita sie 1
lutego w Szpitalu $w. Zofii w War-
szawie. Przed porodem lekarze in-
formowali nas, ze prawdopodobnie
dziecko umrze wczesniej — przed
porodem albo nie przezyje porodu.
Modlili$my si¢ o to, abysmy zdazyli
Anielke ochrzci¢. Dzigki wspanialej
opiece poloznej Katarzyny Mosak,
ktéra w sposéb niezwykle profe-
sjonalny i z ogromnym wyczuciem
prowadzita pordd, Anielka nie tyl-
ko przezyla, ale udalo nam sie ja
ochrzcié. Jeste$my jej za to ogrom-
nie wdzieczni. Pdzniejsza opieka,
jaka mieliémy w szpitalu, byta na
bardzo wysokim poziomie. Bylismy
oszolomieni, wzruszeni miloécig
i troska, jaka nas tam otoczono.

Anielka po 5 dniach wyszlta do domu.

I od tego momentu nasza rodzina
zostala objeta opieka Warszawskie-
go Hospicjum dla Dzieci. W domu
opickowali$my sie Anielka tak, jak
nalezalo - monitorowaliémy prace
serca, karmili$émy sonda, podawa-
lismy leki przeciwbodlowe. Opieka
hospicjum polegata na troskliwym
pielegnowaniu chorego dziecka, tak
by minimalizowa¢ wszelki dyskom-
fort, i odejmowaniu nam, rodzicom,
wszelkich trosk. Wiedzielismy, ze
Anielka umrze. Byliémy z tym po-
godzeni. Moglismy od poczatku
jedynie fagodzi¢ cierpienie.

Anielka zyla 7 dni.

I jest w Niebie. Dobrze jest by¢
rodzicami $wietego dziecka.
Anijelka odeszta w domu, otoczona
miloécig. My, jak réwniez nasi
bliscy oraz tysiace ludzi, ktoérzy
$ledzili naszg historie i zapew-
niali nas o wsparciu modlitew-
nym, przezylismy dzieki jej krot-
kiemu zyciu wielkie rekolekcje.

Dali Panstwo wspaniale §wiadec-
two w czasach, gdy dokonuje si¢
zamachu na zycie niewinnych dzie-
ci. W Polsce obowiazuje ustawa,

wedlug ktérej mozna eliminowa¢
ludzi przed narodzeniem, u kto-
rych diagnozuje si¢ lub podejrzewa
nieuleczalna wade.

Styszeli$émy, ze w takich przypad-
kach jak nasz najwazniejsze jest
zdrowie matki. W $wietle obecnych
przepis6w nie ma czego$ takiego,
jak prawa pacjenta nienarodzonego.
Dziecko w lonie matki w praktyce
nie ma praw pacjenta, poniewaz
momentem konstytuujacym jego
czlowieczenstwo jest decyzja mat-
ki. Je$li pod wplywem réznych
czynnikéw, réwniez pod wpltywem
lekarzy, ktorzy z automatu méwia
o terminacji cigzy, matka ,decydu-
je” o aborcji, dziecko nienarodzone
nie ma zadnych praw. Natomiast
jesli kobieta chce pozwoli¢ mu zy¢,
to znaczy, ze dopiero wtedy lekarze
traktuja je jak czlowieka. A prze-
ciez to jest cztowiek niezaleznie od
czyjego$ Swiatopogladu czy stanu
zdrowia. Lekarze, przekazujac ro-
dzicom informacje o $miertelnej
wadzie, powinni o tym méwic. To
jest czlowiek, ktory jest chory, ale
ktoéry ma takie samo prawo do Zycia
jak zdrowy. To jest czlowiek, kto-
rym nalezy si¢ zaopiekowaé. Skoro
wiemy, ze w Polsce s3 dokonywane
aborcje z powodu zdiagnozowa-
nia nieuleczalnej wady dziecka, to
znaczy, ze w systemie elementem
diagnozy jest skierowanie na ter-
minacje cigzy. Jesli kobieta w szoku,
w bolu, bez wsparcia bliskich wyrazi
zgode, lekarze nie powiedzg jej, jak
wygladatoby jej zycie, prowadzenie
ciazy, pordd, gdyby wybrata inaczej.
Takie informacje przekazuje sie
dopiero, gdy kobieta powie, ze nie
chce i8¢ ta droga. Tak nie powinno
by¢. Elementem diagnozy powinno
by¢ szczegblowe przedstawienie,
na czym polega wada, jak wyglada
ciaza, porod, gdzie szukal wsparcia.
Jeste$my tez przekonani, ze przeka-
zanie takiej diagnozy powinno od-
bywac sie w obecnosci psychologa.

Co powiedzieliby Panstwo rodzi-
nom, ktdore s3 w podobnej sytuacji?

Przede wszystkim, zeby spojrzeli
na nig z perspektywy czasu, ktdry
zostal im dany. Moga pokocha¢
swoje dziecko, da¢ mu milo$¢, po-
zwoli¢ mu zy¢ i zaopiekowad sie nim

najlepiej jak si¢ da, niezaleznie od
tego, ile bedzie zylo. Majg szanse
odkry¢ niesamowite poklady mi-
toéci, ktére moze wzbudzi¢ w nich
bezbronny cztowiek, najblizszy im
przeciez — wlasne dziecko. W szpi-
talu po porodzie widzielismy, jaka
Anielka wzbudzala mito$¢ i troske.
Paradoksalnie to mate dziecko, kt6-
re nie odwzajemni u$miechu, nie
pogaworzy, ktore nawet nie placze,
odstonilo nieznane wcze$niej obli-
cze mitosci.

Otwartos¢ na nowe zycie, ktorego
przekazywanie jest podstawowym
celem malzenstwa, jest réwniez
otwartoscia na kazde zycie, row-
niez to naznaczone choroba.

W rodzicielstwo wpisany jest trud
i wie o tym kazda matka. Dopoki
dziecko bedzie traktowane w spo-
teczenstwie jako kolejny ,,punkt” do
odhaczenia na zyciowej liscie, dop6-
ki wychowanie dziecka nie stanie si¢
zyciowa misja, dopoty bedzie ono
traktowane przedmiotowo, a takie
podejscie bedzie sie przejawialo
w zyciu spofecznym na rézne sposo-
by. Macierzynstwo jest trudem i po-
lega na poswiecaniu si¢ dla drugiej
osoby. Jesli chodzi o naszg historie,
nie chcemy patrze¢ na nig z per-
spektywy cierpienia. W nas nie ma
bélu, goryczy, rozpaczy. Cieszylismy
sie kazdym etapem z Anielka. Na-
sze marzenia si¢ spelnily - Aniel-
ka zostala ochrzczona, poznala
rodzenstwo, odeszta do Pana Boga
ogarnieta naszg miloscig i cieptem
rodzinnego domu. Odkrylismy
dzieki niej, ze szczg$cie moze mie¢
zupelnie inny wymiar. Mozna je
znalez¢ tam, gdzie po ludzku go nie
wida¢. Doswiadczenie czystej milo-
$ci. Coz wiecej moglismy dostac?

Dzi¢kuje za rozmowe

Paulina Gajkowska

Przedruk wywiadu pochodzi
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wspomnienie

___Anielka

Hospicjum to stowo, na brzmienie ktorego po plecach przechodzit mi kiedys chtod-
ny dreszcz, a wnetrze ogarnial smutek, Ze jest takie miejsce, gdzie cierpienie i roz-
pacz sa nie do udzwigniecia. Przekonalismy sie, Ze jest wrecz odwrotnie.

ierwszy kontakt z Warszawskim

Hospicjum dla Dzieci mielismy
jeszcze na etapie cigzy. Zostaliémy
tu skierowani przez dr Ewe Slizien-
-Kuczapska od razu po ustaleniu
diagnozy. Bezczaszkowie naszego
czwartego dziecka bylo jednoznacz-
ne. Wada $miertelna. Dziecko nie
ma szans, by zy¢ poza organizmem

Anielka, nasz skarb

matki, a bardzo prawdopodobne
jest, ze cigza obumrze przed termi-
nem porodu. PrzyjeliSmy ten fakt
rozumiejac, ze nie ma szans, by je
wyleczy¢, wilasciwie nie ma szans,
by zrobi¢ czy przewidzie¢ cokolwiek.
Cierpienie i bezradno$¢ byly wte-
dy ogromne... W naszych glowach
i sercach jednak powoli wszystko sie

ukladato. Jako rodzice potrafilismy
przyjaé, ze mamy dziecko, ktére led-
wo zaistnieje, a juz bedziemy musieli
je pozegnac. I cho¢ trudno to przezy-
wa( bez fez, to na poziomie rozumu
sytuacja byta dla nas jasna.

Nie czulismy wiec
potrzeby, by is¢ po
porade do psychologa.
Jedyng kwestiq, o kto-
rq moglibysmy ewen-
tualnie zapytac byto
to jak piecioletniej Rozi
i trzyletniej Jance (nie
dotyczyto to péttora-
rocznego Piotrusia)
przekazac ztq wiado-
mosc.
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Po niedlugim czasie okazalo sie,
ze naszym gléwnym problemem



bylo to, jak dzieciom, ktére juz sie
cieszyty na przyjécie nowego bra-
ciszka lub siostrzyczki powiedzied,
ze jednak go nie bedzie. Jak przeka-
za¢ dzieciom te wiadomos¢, kiedy
one juz je pokochaly i zaczely snu¢
wyobrazenia wspdlnych  zabaw?
Umoéwilis$my sie z panig psycholog
Agnieszkg Chmiel-Baranowska. I to
dwugodzinne spotkanie okazalo sie
zbawienne w tak trudnej sytuacji.
Nasze koncepcje jedna po drugiej
legly w gruzach. Teksty, ktére sobie
szykowali$my na rozmowe z dzie¢mi
okazaly si¢ nieadekwatne do ich wie-
ku i zdolnosci postrzegania $wiata.
Pani Agnieszka doktadnie przeana-
lizowata z nami mozliwoéci Rozi.
Wspolnie ustalilismy scenariusz roz-
mowy i kilka zasad, ktorych powin-
ni$my przestrzegac. Bylo to dla nas
odkrywcze. W pelni przekonaliémy
sie jak bardzo bylo wazne, by dziec-
ku, ktére dopiero buduje swoj system
poje¢, dostarczad tylko takich infor-
magji, ktore jest w stanie przyswoic.
Istotne bylo takze, by stworzy¢ od-
powiednie warunki rozmowy, pro-
wadzi¢ ja krotko. Za jednym razem
przekaza¢ niewielka ilo§¢ nowych
wiadomosci. Nie rozszerza¢ dziecku
tematu, tylko poczekaé az samo wré-
ci z dodatkowymi pytaniami. Anali-
za okazala si¢ idealnie dostosowana
do Rozi. Zebralismy sie na odwage,
by przeprowadzi¢ te rozmowe bar-
dzo pézno, bo po trzech miesigcach
od konsultacji prenatalnej z psycho-
logiem. I cho¢ byly wazne powody,
by nie zrobi¢ tego od razu, to mo-
glismy zaoszczedzi¢ sobie kilku dni
niepokoju jak dzieci zniosg ten cios.

| o dziwo nie byt to
dla nich cios.

Roézia z ufnoscig przyjmowata nowe
informacje, ktore saczylismy jej dzien
po dniu. Poczatkowo nie rozumiala
zbyt wiele, ale rozszerzala swoje ro-
zumienie sytuacji z siostrzyczka we
wlasnym tempie. To ona zadawala
nam nowe pytania i dzieki temu
wiedzieliSmy czym sie przejmuje
(np. mamusiu, ale Ty wrdcisz do nas
ze szpitala? Czy to przeze mnie

Pierwsze chwile Anielki w domu z rodzing

Anielka taka jest?). Konsekwentnie
przestrzegaliémy tez zasady, by nie
uzywac stow ,,choroba” w odniesie-
niu do Anielki, ktéra ma umrzec.
Zeby nie dostarczy¢ Rézi skojarzenia
choroba-$mier¢. Zamiast tego wpro-
wadziliémy abstrakcyjne, wolne od
skojarzen dla niej pojecie ,mozg”.
Dzieki czemu nie powstala trauma,
ze kazdy, kto jest chory, kogo np. boli
glowa, umrze. Umacnialiémy w niej
stale punkty - przede wszystkim to,
ze mamusia wroci ze szpitala. Aniel-
ka pdjdzie do Nieba, bo ona nie ma
mozgu, a mozg jest potrzebny. Kazdy
go ma, rowniez Rozia. Ale nie trzeba
sie martwié, bo Anielce w Niebie nie
bedzie potrzebny mdzg i ze w Niebie
Anielka zaopiekuje sie Matka Boza.
Caly proces przekazywania i budo-
wania w niej tego obrazu rzeczywi-
stosci trwal dwa tygodnie. Dzieki
pomocy pani Agnieszki udzwigneli-
$my te nasza najwiekszg troske. Do-
datkowo jestem jej bardzo wdzieczna
za SMS-a, ktérego do mnie wystata
z pytaniem jak si¢ mamy, jak sobie
radzimy i z zapewnieniem, Ze o nas
mysli. Jakby$my czegos potrzebo-
wali, to Zeby$my dali zna¢. Taki
kontakt w chwili, gdy sami w ciszy
przezywaliSmy ten etap w zyciu byt
bardzo umacniajacy. Pelen przyja-
cielskiego wsparcia, ktdre jak pozniej
sie przekonali$my, jest cechg wspol-
na wszystkich oséb, ktére pracuja
w WHD.

DrugirozdzialnaszejhistoriizHospi-
cjum otworzyl sie niespodziewanie.

Okazalo sig, ze Anielka przezyla po-
réd z pomocg Boskg i ludzkg - wspa-
niatej poloznej Katarzyny Mosak.
Zostala od razu po narodzinach
ochrzczona przez tate i ku radosne-
mu zadziwieniu wszystkich przezyla
kolejne kilka dni.

Widzqc, ze jej stan,
choc ciezki, jest stabil-
ny, postanowilismy
prosic Szpital sw. Zofii
o wypis do domu.

Nastepnego dnia ruszyla procedu-
ra przejmowania nas przez War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci.
Z opieki szpitalnej trafiliémy pod
skrzydta hospicyjnych aniotéw. Pani
dr Katarzyna Marczyk odwiedzila
nas jeszcze w szpitalu. Tam w petni
wyttumaczyla na czym bedzie pole-
gala nasza rola w opiece nad Anielka
i jak bedzie wygladalo ich wsparcie.
Gléwne zasady opieki paliatywnej
byly nam znane i w pelni je rozu-
mieliSmy: nasze dziecko umiera,
a my cieszac sie z kazdej chwili, ktérag
mozemy razem przezy¢, tagodzimy
jego odchodzenie i walczymy z cier-
pieniem, nie ze $miercig, ktéra ma
nadejs$¢. Jeszcze tego samego dnia
przyszedt kryzys, wysoka tempe-
ratura, wahania tetna i saturacji.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(87) Marzec 2019 r.
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Dzieri Chrztu Swietego Anielki

Wrylaczylismy monitory i w napie-
ciu czekaliémy czy dotrwamy do
upragnionego wyjscia do domu. Tak
tatwo rozbudzi¢ marzenia - jeszcze
kilka dni wczesniej, pogodzeni z na-
szym losem w dzien porodu zegnali-
$my sie z coreczka, a teraz 1zy leciaty
jedna za drugg na mygél, Ze umrze juz
tej nocy.

Nastepnego dnia pelni niedowierza-
nia, ze dane nam jest wprowadzi¢
dziecko do domu i przedstawi¢ je
rodzefistwu rozpoczeliSmy nowy
etap. Mimo ze trwal tylko dwa dni,
to stal si¢ pelnym milosci i szcze-
$cia zwieficzeniem, domknieciem
naszej ziemskiej historii z Anielka.
Towarzyszyly nam w nim cudow-
ne osoby, dla ktérych umilowanie
zycia jest fundamentem dzialania.
ZostaliSmy otoczeni kompleksowa
opieka, obejmujaca pelne zaopatrze-
nie w $rodki pielegnacyjne i lekar-
stwa dobrane specjalnie dla naszego
dziecka. A przed naszym przyjaz-
dem przywieziony byt juz koncentra-
tor tlenu, ssak i specjalny szpitalny
wozeczek dla noworodka z matera-
cem przeciwodlezynowym. Pani dr
Katarzyna Marczyk i pielegniarka
Mirka Slgzak zorganizowaly nam
przestrzen w domu, odpowiednio
ustawiajgc wszystkie sprzety. Po-
zwalajagc nam w tym czasie witac sie
z dzie¢mi, robi¢ zdjecia i cieszy¢ s,
ze jeste$my wszyscy razem. Dostali-
$my szczeg6lowe instrukeje dotycza-
ce pielegnacji, podawania lekarstw,
karmienia. Wszystko tlumaczone

i przekazywane z wielka wyrozu-
mialoscig dla naszej niewiedzy i tro-
ska o nasz spokdj.

Nie byli$my sami. Klimat wszystkich
rozméw wzbudzal w nas §miatos¢, by
dzwoni¢ na alarmowy numer nawet
w drobnych sprawach czy watpliwo-
$ciach. I tak robilismy. Telefony od
nas zaczely sie w piatek, kiedy Aniel-
ka zaczela gasnaé. Zrozumieli$my to,
kiedy jej organizm przestal wlasci-
wie reagowa¢ na udzielang pomoc.
Nie przyjmowala pokarmu, lekarstw,
stabl jej oddech, za to pojawily sie
silne zaczerpniecia powietrza. Zo-
staliémy poproszeni o przeslanie
krotkiego filmu, ktory bedzie te
niepokojace nas stany pokazywal.
Po chwili dostali$émy telefoniczne in-
strukeje jakie czynnosci podjaé. Nie
wiedzieliSmy, Ze nadchodzi pomoc
i widzac panig doktor Iwone Bed-
narska-Zytko i pielegniarke Malgo-
sie Morawska w naszych drzwiach,
poczuli$my wielka ulge - jakby kto$
sie domyslil, ze bladzimy w ciem-
nym lesie, Ze trzeba nas wzig¢ za reke
i z niego wyprowadzi¢. Z wielka de-
likatno$cig potwierdzily nasze prze-
czucia, ze to ostatnie chwile Anielki.
Poprosity, by zastanowic sie jak chce-
my je spedzi¢. Jezeli taka bylaby na-
sza wola, mogliémy zosta¢ sami lub
zaprosi¢ rodzing. One przyjechatyby
pozniej, juz tylko potwierdzi¢ zgon.
Cieszymy sie, ze poprosilismy, by
zostaly z nami. Byly wielkim wpar-
ciem, nie tylko niezwykle profesjo-
nalnym, medycznym. Wprowadzaty

spokoj i odejmowaty nam trosk. Pani
Malgosia zajeta dzieci rysowaniem,
pani doktor trwala zaréwno w ciszy
jak i w rozmowie, idealnie wyczu-
wajac nasze potrzeby. Szczegélnie
wdzieczni jesteSmy pani Dorotce
Licau, pracownikowi socjalnemu
WHD, za serdeczno$¢ i pomoc na
przestrzeni tych trudnych dni. Do-
brze bylo mie¢ przy sobie po prostu
wspaniatych ludzi, ktérzy tak jak my
z szacunkiem i milo$cig zegnaja tego
matego Czlowieka. Czlowieka - dla
ktérego zrobilismy wszystko, co po
ludzku mozna bylo zrobic¢.

Anielka zmarta

LW moich ramionach
- otulona mitosciq

i cieptem rodzinnego
domu.

Jej zycie bylo dla nas cudem. Trwalo
siedem dni - co do minuty. Siedem
dni zajelo Bogu stworzenie $wiata.
Nasz $wiat za sprawg Anielki tez sie
stworzyl na nowo. Wypetnit si¢ mito-
$cig bezwarunkows i ponad wszyst-
ko. Dzigkujemy Panu Bogu, ze nam
ja dal. Wiasnie takq - niedoskonala,
a prowokujaca wylacznie do miloéci.
W trakcie ciazy, a jeszcze mocniej po
narodzinach odczuli$my jak wiele za
jej sprawa wyniknelo dobra, ile serc
sie otworzylo. Nie jesteSmy w stanie
odwdzieczy¢ sie za wszystkie modli-
twy w naszej intencji, troske i stowa
wsparcia oraz konkretna pomoc,
a anioly - przyjaciele z Hospicjum
beda mieli w naszych sercach zawsze
szczegolne miejsce.

Irena i Maciej Kaczynscy
rodzice Anielki

|
Warszawskie Hospicjum 1
dla Dzieci opiekowato sie !
Anielka 3 dni. :
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Pierwsza informacja o problemach z ciaza pojawila si¢ podczas rutynowego
badania USG okolo drugiego miesiaca ciazy. Lekarz stwierdzil podwyzszona
przezierno$¢ karkowa i wysokie ryzyko aberracji chromosomowych. Nagle
rados¢ z oczekiwania na pierwsze dziecko zamienila si¢ w strach o zycie

naszego malenstwa.

ynik mdgl $wiadczy¢ o cho-

robie genetycznej np. zespole
Turnera, czy innej powazniejszej.
Lekarz zalecil wykonanie bardziej
szczegdlowych badan i skierowat
nas na amniopunkcje, ktéra miata
wszystko wyjasnié. Bylismy zdruz-
gotani, kiedy poinformowano nas,
ze dziecko moze by¢ chore na nie-
uleczalng chorobe. Jak to mozliwe?
Dotychczas nic ztego sie nie dzialo,
wyniki badan byly prawidlowe. Nie
traciliémy jednak wiary. Patrzy-
lismy w przyszio$¢ z nadzieja, ze
wszystko ulozy sie pomy$lnie.

Zdecydowali$my sie na wykonanie
amniopunkcji w Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie. Pobrano
material do badania i poinformowa-
no nas, ze wynik bedzie za 3 tygo-
dnie. Jesli wykaze nieprawidtowosci,
kto§ z Instytutu mial do nas za-
dzwoni¢. Niestety zadzwonili. Do-
wiedzieli$my sie, ze bedziemy mieli
coreczke, u ktorej zdiagnozowano
trisomie chromosomu 18 (zespo6t
Edwardsa). To byla straszna wiado-
mos¢.
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Zespot Edwardsa
to nieuleczalna
choroba, ktéra Zle
rokuje.
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Prognozy nie byly optymistycz-
ne. Nasze dziecko moglo umrzeé
w kazdej chwili lub w trakcie po-
rodu. Lekarz poinformowat nas, ze
taki wynik badania kwalifikuje do
przerwania cigzy. Wiedzielismy,
ze nie usuniemy ciazy, ale mar-
twiliSmy sie, czy poradzimy sobie
z opieka nad tak chorym dzieckiem.
Wrécilismy do domu i ptakali$my.
Poinformowali§my  najblizszych
o chorobie naszej coreczki i jej na-
stepstwach. Wszyscy bardzo nas
wspierali i modlili sie za nas i nasze
malenstwo.

Zostalismy skierowani na bada-
nie echo serca ptodu. Mialo ono
pokaza¢é, jak powazng wade serca
moze mie¢ nasze dziecko. Badanie

nasi podopieczni

wykonano w Poradni USG przy ul.
Agatowej w Warszawie. Tam po
raz pierwszy zetkneli$my sie z pra-
ca Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Pani prof. Joanna Szym-
kiewicz-Dangel wyjasnita mi, ze
badanie wykazalo zlozong wade
serduszka, odejscie obu naczyn
z prawej komory (o typie zespolu
Fallota). Jest to bardzo ciezka wada,
ktéra nie rokowala pomyslnie na
dlugos¢ zycia naszego malenstwa.
Pozostale narzady wewnetrzne byly
prawidiowe. Ponadto, poza opieka
medyczng, otrzymalam pomoc psy-
chologiczng. Trzykrotnie skorzysta-
tam z konsultacji psychologa.

Kazdego dnia balismy
sie, ze serduszko
naszego dziecka
przestanie bic.
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Nasza cércia byla bardzo silna i nie
zamierzala nas opu$ci¢. Dzielnie
walczyla o to, aby przyjs$¢ na $wiat.
Zuzia urodzita si¢ 10 dni po wy-
znaczonym terminie - 13.11.2018 r.
Pordd odbyl sie sitami natury i dzie-
ki znieczuleniu, przebiegt dosy¢

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(87) Marzec 2019 r.



tagodnie. Emocje, ktére towarzyszy-
ty przecinaniu pepowiny, byly nie
do opisania. Wraz z jej przecieciem,
nasze malenstwo moglo mie¢ za-
burzenia krazeniowo-oddechowe,
na szczescie tak sie nie stalo. Zuzia
byta sliczna i otrzymata 10 punktow
w skali Apgar.

Pierwsze dni po porodzie byly dla
nas bardzo trudne. Nie moglam
karmi¢ corki piersig, poniewaz
bardzo szybko si¢ meczyla. Kar-
miliémy ja butelkg mlekiem mo-
dyfikowanym, ale takie Zywienie
réwniez bylo ponad jej sity. Jadta
bardzo dtugo, zachlystujac si¢ po-
wietrzem. Miala boéle brzuszka
i czesto plakata z glodu. Dodatkowo
bardzo szybko pojawita sie zdttacz-
ka i trzeba bylo naswietla¢ nasza
corke lampami UV. Pobyt w szpi-
talu przedtuzyl sie do 7 dni. W tym
czasie nikt nam nie powiedzial,
ze Zuzie mozna karmié¢ sonda.

Poinformowano nas, Zze po wypi-
sie ze szpitala mozemy przej$¢ pod
opieke Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci. Bardzo chetnie skorzy-
stali$my z tej mozliwosci, poniewaz
sami nie byliby$Smy w stanie zajac
sie naszg coreczka. Niedtugo przed
planowanym wypisem odwiedzili
nas przedstawiciele Hospicjum, kto-
rzy przedstawili zasady domowej
opieki paliatywnej. Od pierwszego
spotkania dalo si¢ zauwazy¢ pro-
fesjonalizm pracownikéw WHD.
Kiedy wrdcilismy do domu, otrzy-
maliémy od Hospicjum wszystkie
rzeczy niezb¢dne do opieki nad na-
szym dzieckiem, m.in.: koncentra-
tor tlenu, ssak, laktator, pieluszki.

@0 e 000 0000000000000 0 000

Nie wiemy ile czasu
mozemy jeszcze spe-
dzi¢ z naszym kocha-
nym maleristwem.
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W  pierwszym tygodniu pobytu
w domu maluszek rozwijat sie do-
brze. Pracownicy WHD odwiedzali
nas niemal codziennie. Zuzi zalo-
zono sonde, dzieki ktdrej bez pro-
blemu moglismy ja karmi¢. Nasza
corka byla najedzona i spokojna.

Nie zawsze bylo latwo. Szczegélnie
ciezko bywalo w nocy, kiedy Zuzia
miata napady padaczkowe. Mamy
za soba wiele nieprzespanych no-
cy, ale dajemy rade i jeste$my silni
dla naszej coreczki. Dzi§ Zuzia ma
juz ponad 2 miesigce i wbrew temu,
co mowili lekarze, zyje i walczy.
Jest naszym najwiekszym skarbem
i szczedciem.

Gdybysmy podjeli decyzje o prze-
rwaniu cigzy, bylby to nasz naj-
wiekszy zyciowy btad. Kazda chwila
spedzona z Zuzig jest dla nas nagro-
da za czas niepokoju i stres.

Dorota Balda
mama Zuzi

r
' Warszawskie Hospicjum !
! [
1 dla Dzieci opiekuje sie I
: Zuzia od 19 listopada [
, 2018r. I
L]

Stodko Spigca Zuzia

Czy wiesz ze...

Zespot Edwardsa cztery
razy czesciej dotyczy
dziewczynek niz chtopcow.
Jedna z cech tego zespotu
jest niska masa urodzenio-
wa dziecka.
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Z\cie
tylko trze

2280. Ciagle chce go poprawial.
Mam trenera z Ukrainy - to arcy-
mistrz Andriej Maksymienko.

Rozmowa
z Lukaszem Nowakiem, szachista.

Od dawna grasz w szachy?

Mija 15 lat. Kiedy mialem siedem
lat, dziadek Leonard nauczyt mnie
regul, podstawowych ruchéw na
szachownicy. Na dobre pokochatem
szachy pie¢ lat pézniej.

Co wtedy si¢ stalo?

Wystartowalem w Warszawie w tur-
nieju dla dzieci w ramach Festiwalu
imienia Mieczyslawa Najdorfa.
Zajatem 10. miejsce, ale od razu
zdobylem 4. kategorie szachowa.
Szachy bardzo mi sie spodobaty.
Oczywiécie poczatkowo trudno
znositem porazki, ale analizowatem
partie, w ktérych przeciwnik byt
lepszy i staratem si¢ unikaé popel-
nianych wczeéniej bledéw. Przegra-
na jest przeciez naturalng czescig
kazdej gry, szachow takze, i tak to
przyjmuje.

Trenujesz codziennie?

Cwicze kazdego dnia, ciggle sie ucze,
poznaje tajniki tej fantastycznej gry.
Dzisiaj mam juz tytul mistrza FI-
DE. M¢j ranking szachowy wynosi

Lubisz szachy, bo...

..pozwalaja mi niczym nie rézni¢
sie od rywala. Moge gra¢ z kazdym.
Uwielbiam wrecz szachy, bo nie
odstaje od pelnosprawnych zawod-
nikéw, gram jak réwny z réwnym
z kazdym, bez wzgledu na moja
chorobe. Szachy to rywalizacja, zda-
rzajg sie zaskakujace sytuacje, ktdre
trzeba rozwigzywaé, czesto wydaje
sie, Ze nie ma juz ratunku, a jednak
mozna znalezé wlasciwe rozwig-
zanie i wybrngé z tarapatow. Uczg
pokory, spokoju. Pokazujg, ze nigdy
nie wolno sie poddawal.

W jakiej pozycji rozgrywasz par-
tie?

Pollezacej. Znajduje sie w specjal-
nym wozku, dobrze widze sza-
chownice i méwig, jaki ruch nalezy
wykona¢. Bierki przestawiajg i jed-
noczesnie reguluja moj zegar mama
lub tata, w zaleznosci od tego, ktore
z rodzicéw jest wtedy ze mng. Sami
nie graja, ale poznali dobrze sza-
chowe zasady. Biore udzial w réz-
nych turniejach, wystepowalem

nasi podopieczni

fot. A. Zimoch

a pieknie zyc

w mistrzostwach $wiata niepetno-
sprawnych ruchowo szachistow. Za-
jatem pierwsze miejsce w kategorii
junioréw, a mialem wtedy dopiero
14 lat.

Szachy sa twoja terapia?

Od urodzenia cierpie na rdzenio-
wy zanik mieéni. To genetyczna
choroba, odmiana pierwszej po-
staci, wystepuje bardzo rzadko.
Poczatkowo nikt nie wiedzial, jak
prawidlowo leczy¢, jak opiekowaé
sie mng. Bardzo czesto chorowa-
tem, fapalem infekcje. Po kolejnym
zapaleniu pluc i pobycie w szpitalu
skierowano mnie do hospicjum
i dopiero tam wszyscy nauczyliémy
sie, jak sobie radzi¢. To $miertelna
choroba, dzieci czesto umieraja,
nim skoncza 4 lata. Mam ogrom-
ne szczescie, bo zyje juz prawie
22 lata. Ciesze sie kazdym dniem.

Walczysz kazdego dnia, nie pod-
dajesz sie.

Od urodzenia nie podnositem glo-
wy, nigdy dotad normalnie nie usia-
dlem, nie jestem fizycznie sprawny.
W organizmie brakuje biatka, dzieki
ktéremu przechodzitby sygnat z u-
kladu nerwowego do miesniowego.



Nie ma tego przekaznika i mimo ze
moj mézg moéwi — rusz reka, to ona
pozostanie juz zawsze nieruchoma.
Do obiegu wchodzi wlasnie nowy
lek, ktéry by¢ moze pomoze tym,
u ktorych dopiero stwierdzono ob-
jawy tej choroby. Farmakologiczna
pomoc dla mnie juz chyba nie ist-
nieje. Waze 40 kilogramoéw. Przez
lata prawie normalnie jadlem. Nie
moglem wprawdzie gryz¢, dlatego
wszystko bylo rozdrabniane. Ponie-
waz choroba postepuje, od pewnego
czasu zywie sie dozotadkowo.

Za pomocy specjalnej rurki?

Od dwoch lat jest na stale wpro-
wadzona do brzucha i dzieki niej
pokarm trafia bezposrednio do Zo-
tadka. Mam wlasciwg diete, jestem
odpowiednio nawodniony i - co
najwazniejsze — od tej chwili prze-
stalem wladciwie chorowa¢. A wcze-
$niej w polaczeniu z alergia tapatem
zapalenie oskrzeli czy zapalenie
pluc. Od dwéch lat nie chwytam
bakterii, przestaly dokucza¢ infek-
cje. Ta rurka zdecydowanie skrdcita
tez czas jedzenia, dlatego mam go
wiecej na szachy.

Nigdy nie poruszales rekoma?

Kiedy$ mialem pewien ograni-
czony zakres ruchéw i gralem
nawet na cymbalkach. Dzisiaj
to juz niemozliwe, dobrze, ze
dzieki klawiaturze na ekranie
komputera moge porozumiewa’
sie ze S$wiatem. Nauczylem sie
czytad i pisaé, upartem sie, ze musze
zda¢ mature. Udalo sie.

Czego sie najbardziej bales na
egzaminie maturalnym?

Jezyka polskiego. Na podstawie
»Lalki” Bolestawa Prusa i innych
znanych utworéw literackich mu-
sialem napisaé, czy tesknota jest
niszczaca, czy budujaca. Uwazam,
ze w zaleznos$ci od okoliczno-
$ci moze przybiera¢ obie formy.
Nie miatlem zadnych probleméw
z matematyka, nawet dostalem
sie na ten kierunek na studia. Nie
dalem jednak rady, bo przeciez
trzeba duzo pisaé, rozwigzywaé
zadania,ajajuzsamodzielnietegonie
moge robi¢, musiatem zrezygnowac.

Dzisiaj odrecznie juz nie pisze,
nie jestem w stanie utrzymac
dlugopisu.

Calymi dniami grasz
w szachy?

To moja rozrywka, to moje zycie.
Staram si¢ nie przeoczy¢ ciekawych
szachowych ksigzek. Jedli nie moge
zdoby¢ ich w formie elektronicznej,
to rodzice je skanuja.

Jaki styl gry lubisz?

Agresywny, cho¢ czasami przeholu-
je. Staram sie by¢ dobrze przygoto-
wany teoretycznie do debiutéw, lubie
stosowa¢ obrong krdlewsko-indyj-
ska. Ciesze sie, ze mam dobrg pa-
miec.

Ktorego szachisty partie
lubisz szczegoblnie rozgryzac?

Niebywale widowiskowo, z niezwy-
klg intuicjg gral przed laty Michait
Tal.

Zwano go czarodziejem z Rygi.

Mistrzem $wiata zostal, gdy miatl
23 lata. Lubie¢ analizowac jego par-
tie, w ktorych nie brakuje bardzo
skomplikowanych rozwigzan. Tal
mial problemy z nerkami, chorowat,
co czesto przeszkadzalo mu w grze.
Kto$ powiedzial, ze ,bierki ozywaty
pod jego reka”. Sam okreslit istote
gry w pieknym zdaniu: - ,Trzeba
wywiez¢ przeciwnika w ciemny las,
gdzie 2+2 = 5, a droga powrotna jest
przeznaczona tylko dla jednego”.
Jego gra zawsze byla bardzo efek-
towna, a jednoczesnie niezwykle
interesujaca.

Szachy to najlepsze
twoje lekarstwo?

Mama powtarza, ze szachy trzymaja
mnie przy zdrowych zmystach. Mo-
ge porownywac swoje umiejetnosci.
Przy szachownicy nie ma barier,
jestem normalnie traktowany
przez rywali. Nabieram prze-
konania, ze co$ potrafie. Ma-
ma wymys$lala mi wiele innych
zaje¢, ale to wlasciwie wylacz-
nie szachy zajmuja moja glowe.

Nie narzekasz na swoj los?

Nie marudze, nie zameczam innych
moja nieuleczalng chorobg. Jestem
ambitny, zdroworozsagdkowo patrze
na $wiat. Wydaje mi sie, Ze potrafie
w logiczny sposéb uporzadkowaé
emocje innych czltonkéw rodziny.
Rodzice podkreslajg, ze jestem wy-
wazony, wszystko staram sie prze-
mysle¢. Wraz z rozwojem choroby
moéwie coraz gorzej. Dostrzega pan,
ze mowie niewyraznie. Coraz bar-
dziej zanikajg mie$nie; niektore ich
partie - jak cho¢by uktadu pokar-
mowego — przestaja normalnie pra-
cowac. Wczesniej wszystkie migsnie
byly silniejsze, widzg i czuje, jak sie
zmieniajg. Daje sobie rade, jak tylko
moge, mozg pracuje i staram sie to
maksymalnie wykorzystac.

Optymizm bije z ciebie.

Mocno wziglem sobie do serca
zdanie, ktére wypowiedzial byly
proboszcz mojej parafii. Ksiadz An-
drzej Kwasnik zginal w katastrofie
smolenskiej, ale dzwieczg mi jego
stowa: ,,Zycie jest piekne, tylko trze-
ba pieknie zy¢”. Staram si¢ wlasnie
postepowac tak, by pieknie przezy¢
swoje dni. Jestem wierzacy, chodze
do kosciota, modle sie¢, tatwiej mi
z tym w codziennym zyciu.

Marzysz?

Oczywiscie. Marze, by zagra¢ z na-
szymi najlepszymi polskimi szachi-
stami - Jankiem Dudg czy Radosta-
wem Wojtaszkiem. Musze jednak
jeszcze wiele pracowaé, podnosi¢
swoj poziom, sam jestem ciekawy,
do jakiego dojde? Partie z tymi ar-
cymistrzami $nig mi si¢ po nocach.
Wie pan, kazdy przezyty dzien jest
moim sukcesem. Kazdy dzien daje
mi ogromna rado$¢, bo moge graé
w szachy.

Tomasz Zimoch

Przedruk wywiadu pochodzi
z Angory nr 6 (1495)
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Konopie

Kilka stow o dtugiej
historii konopi

onopie (Cannabis sativa L.) by-

ty znane cztowiekowi od wielu
tysiecy lat. Ludzie przypuszczali,
ze ro$lina ta posiada niesamowite
wlasciwosci, ktore moga ulatwi¢ im
codzienne zycie.

Konopie wywodzg sie z Azji Srodko-
wej, a dokladniej z terendw dzisiej-
szej Mongolii i Potudniowej Syberii.
Pierwsze doniesienia o uprawach
konopi pochodzg z Chin i datuje
sie je na ok. 5000 lat p.n.e. Istnieje
wiele dowodéw historycznych i ar-
cheologicznych na szerokie wyko-
rzystanie tej rosliny w starozytnych
Chinach m.in. do produkcji ubran,
lin, papieru, jak roéwniez przera-
bianie nasion na olej i pozywienie.
Pierwsze wykorzystanie konopi
w celach medycznych odnotowano
za czasOw panowania cesarza Shen-
nonga. Stosowano je w celu tago-
dzenia bélu, artretyzmu i malarii.
Po rozprzestrzenieniu si¢ na terenie

—-surjie
roslina lecznicza, ,
czy wyklety narkotyk?

Medicus curat, natura sanat (lekarz leczy, natura uzdrawia)
Hipokrates

Chin, konopie indyjskie trafity do
Korei ok. 2000 lat p.n.e. Mniej wie-
cej tysiac lat pdzniej dotarty do In-
dii. Znane s3 réwniez dowody na
uprawe konopi na terenie Bliskiego
Wschodu przez scytyjskie plemiona
indoeuropejskie ok. 1400 lat p.n.e.
To wlasnie dzieki nim konopie trafi-
ty na tereny dzisiejszej potudniowej
Rosji i Ukrainy, skad rozprzestrze-
nily sie na reszte Europy.

W latach nastepnych, ze wzgledu na
wplywy Bliskiego Wschodu, uprawe
konopi rozpoczeto rowniez w Afry-
ce. W tym czasie byly rozpowszech-
nione w calej Europie i Azji. Dla
kazdej z tych cywilizacji konopie
szybko stawaly sie jedna z najwaz-
niejszych uprawianych roslin. Na
poczatku XIX w. konopie indyjskie
z Afryki trafity do Ameryki Potu-
dniowej i Meksyku. Wraz z wielo-
ma imigrantami przekraczajacymi
granice w latach 1910-1911, dotarty
réwniez do Stanéw Zjednoczonych.
Mniej wiecej w tym czasie zakonczyl
sie okres spokojnej i powszechnej

uprawy konopi i rozpoczela sie ir-
racjonalna wojna z konopiami, jako
groznym narkotykiem.

- Konopie byty dla
cztowieka jednq z naj-
. bardziej uzytecznych

: roslin do lat 30. XX w.

e e e e

Nazwa ,marihuana” (czesto za-
pisywana jako ,marijuana”) ma
bardziej ludowe korzenie. Podobno
oryginalnie powstala w Meksyku
wéréd lokalnych uzytkownikéw
tej rodliny i kojarzona jest z tam-
tejszym, bardzo popularnym dam-
skim imieniem - Maria Juana. Inna
teoria méwi, ze stowo ,marihuana”
pochodzi od chinskiego stowa ,,ma”.
Niektérzy uwazaja, ze Chinczycy
okreslali susz konopi indyjskich
stowami ,ma ren hua”, co oznacza
dostownie ,,konopny kwiat z nasio-
nami”. Obecnie nazwe , marihu-
ana” stosuje sie do okreslenia nazwy



cze$ci konopi bogatych w kannabi-
noidy (zazwyczaj s3 to niezapylone
zenskie kwiaty pewnych odmian
konopi).

Konopie mogly rosna¢ niemal wsze-
dzie, nie wymagaly nawozenia ani
nawadniania, a zatem byly w petni
ekologiczne. Nagle rolnictwo od-
cielo si¢ od tej niezwykle cennej ro-
$liny, a politycy wpadali w histerie,
styszac stowo — marihuana.

Konopie swoja zla opinie zawdzie-
czaly przede wszystkim odmianom,
ktére mialy wysoka zawarto$¢ jed-
nego z kannabinoidéw (THC), od-
powiedzialnego za zdolno$¢ konopi
do odurzania.

Stosowanie marihuany wigzano
z przestepstwami kryminalnymi
popelnianymi przez naplywowych
Latynoséw, co w efekcie doprowa-
dzito do kryminalizacji marihuany
w Stanach Zjednoczonych. Pierwszy
stan, ktory zdelegalizowal marihu-
ane w 1915 r. to Utah. Wiele innych
stanow szybko poszto w jego $lady.
W 1929 r. marihuana byta nielegal-
na w 29 stanach.

© W 1937r, przy :
wspotpracy Federal-
nego Biura ds. Zwal-
czania Narkomanii

i komisarza Harry’ego
Asslingera, wprowa-

.

dzono w zycie tzw.
»Marijuana Tax Act”,
ktory zdelegalizowat
posiadanie marihuany
w catym kraju.

Prawo dotyczyto zaréwno konopi
psychoaktywnych jak i przemysto-
wych, pomimo braku jakiegokol-
wiek psychotropowego dzialania na
czlowieka tych drugich. Wiele os6b
podejrzewa, ze staly za tym potezne
lobby chemiczne, papiernicze i alko-
holowe, ktdre poczuly sie zagrozone
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Source: The Lancet

mozliwoécig powszechnej uprawy
konopi przemystowych w USA, co
moglo powaznie zaszkodzi¢ ich in-
teresom. Wprowadzano wéwczas do
uzytku plastik. Obawiano sie tan-
szego papieru konopnego, a takze
utraty monopolu na uzywki. Ford
wyprodukowat z konopi karoserie
samochodu.

Wspolczednie, rzad federalny USA
wcigz klasyfikuje marihuane jako
substancje kontrolowang klasy I, co
ma $wiadczy¢ o jej wysokim poten-
cjale uzalezniajacym i bardzo nega-
tywnym wplywie na spoteczenistwo,
bez mozliwych zastosowan w medy-
cynie. Pomimo tego, w 1976 r. Ho-
landia zalegalizowala stosowanie

marihuany, nastgpnie w 1980 r.
uczynifa mozliwym jej detaliczng
sprzedaz w popularnych ,coffee
shops” W Czechach, Kanadzie
i Izraelu zalegalizowano marihuane
do stosowania w celach leczniczych
przez pacjentow. W Europie ma-
rihuana jest niedostepna jedynie
w Bulgarii, Grecji, na Cyprze, na
Litwie i w Rumunii.

W ciagu ostatnich kilku lat 32 sta-
ny w USA zalegalizowaly jej stoso-
wanie w celach terapeutycznych.
W 2010 r. The Lancet opublikowat
drobiazgows analize szkodliwo-
$ci narkotykéw, gdzie wykazal, ze
marihuana jest mniej szkodliwa
dla zdrowia niz alkohol, nikotyna,




barbiturany czy benzodiazepiny.
Dawniej uprawa konopi byla po-
wszechna w naszym kraju i stano-
wila niemal podstawe polskiego
rolnictwa oraz polskiego przemystu
budowlanego, celulozowego, tkac-
kiego czy powrozniczego. Slowia-
nie mieli doskonale opanowang
umiejetno$¢ uprawy i przetwarza-
nia konopi. W polskim lecznictwie
stosowano masci, odwary, nalewki
i oleje z konopi na najrézniejsze
problemy zdrowotne. Popularnos¢
upraw konopi oddaje czeste uzy-
wanie powiedzenia ,wyskoczy¢ jak
Filip z konopi”.

Pan Zagtoba, ilustr. Piotr Stachiewicz,
1898, Album jubileuszowy Henryka
Sienkiewicza, Gebethnera i Wolffa.
Zrédto: Wikipedia, Domena

Publiczna

O zaletach konopi wspomina pan
Zagloba w Trylogii Sienkiewicza
(»Potop” t. 3) ,Radzitem mu - moé-
wit - izby siemig konopne w kie-
szeni nosit i po trochu spozywat. To
tak ci si¢ do tego przyzwyczail, zZe
teraz coraz to ziarno wyjmie, wrzu-
ci do geby, rozgryzie, miazge zje,
a tuskwing wyplunie. W nocy, jak
sig obudzi, takze to czyni. Od tej
pory tak mu si¢ dowcip zaostrzyl,
ze i najblizsi go nie poznajg. - Jak-
zZe to? - pytat starosta katuski. - Bo
w konopiach oleum si¢ znajduje,
przez co i w glowie jedzgcemu go
przybywa. - Bodajze waszg mosc!
- rzekt jeden z putkownikéw. - Toz
w brzuchu oleju przybywa, nie w glo-
wie. — Est modus in rebus! - rzecze
na to Zagltoba - trzeba co najwigcej

wina pié: oleum, jako Izejsze, zawsze
bedzie na wierzchu, wino zas, ktére
i bez tego idzie do glowy, poniesie ze
sobg kazdg cnotliwg substancje...”

Niestety u nas rowniez rozpoczeta
sie walka z narkomanig i zaczeto
»wylewa¢ dziecko z kapielg”, zabra-
niajac uprawy zaréwno konopi halu-
cynogennych, jak i przemystowych.
Polskie odmiany konopi zawieraja
$ladowe ilo$ci psychoaktywnej sub-
stancji THC, a tym samym sg akce-
ptowane przez polskie prawo, ktd-
re dopuszcza 0,2% THC w roélinie.

W ostatnich latach coraz wiecej
moéwi sie w mediach o konopiach.
Dzigki temu Cannabis sativa po-
woli wraca do task, ukazujac swoj

nieograniczony  potencjal  wy-
korzystania - od przemystu bu-
dowlanego, przez energetyczny,

kosmetyczny na farmaceutycznym
konczac.

Wyjatkowe wtasciwosci
lecznicze konopi

W produktach z nasion konopi
znajdziemy fosfor, potas, magnez,
wapn, siarke, zelazo, mangan, séd,
krzem, miedz, platyne, bor, jod, ni-
kiel i cyne, witaminy z grupy B, oraz
witaminy: A, C, E i K. Dzigki temu
nasiona konopi dzialaja wszech-
stronnie — wzmacniajg system od-
pornosciowy i zmniejszajg stres.
Znajdziemy w nich réwniez duzo
blonnika pokarmowego, ktéry po-
prawia prace ukladu pokarmowego
i sprzyja redukeji masy ciata.

Nasiona konopi wraz z luskami
sktadajg sie w 35% z latwo przy-
swajalnego biatka. Pod wzgledem
zawarto$ci biatka, nasiona konopi
ustepuja tylko soi. Bialko zawarte
w nasionach konopi dostarcza ok.
18 aminokwaséw (m.in. arginine,
histydyne, cysteine i metioning),
ktére wzmacniajg nasz ukfad od-
pornosciowy, wspomagaja prace
watroby i uklad nerwowy, dzialaja
korzystnie na nasz wyglad, wzmac-
niajac wlosy i poprawiajac cere.

Konopie siewne to roéliny wiokni-
ste, a jednoczesnie wyjatkowo ole-
iste (okoto 35% ziarna stanowi olej).
Olej z konopi sklada si¢ az w 80%

z niezbednych nienasyconych kwa-
soéw tluszczowych (NNKT). NNKT
zawarte w konopiach charakte-
ryzuja si¢ idealnymi proporcjami
kwaséw omega-3 i omega-6 (1:3).
Nasiona konopi zawieraja ponadto
kwas gamma-linolenowy (GLA),
ktéry hamuje powstawanie prosta-
glandyn, tagodzi objawy towarzy-
szgce stanom zapalnym i przywraca
réwnowage hormonalng. Jest szcze-
golnie korzystny dla oséb cierpig-
cych na stany zapalne skory, astme,
dla osdb, ktére maja wahania na-
stroju i zespot napiecia przedmie-
siaczkowego.

W oleju konopnym znajdziemy tak-
ze fitosterole, fosfolipidy, chlorofil
i duze ilo$ci witaminy K. Kompleks
witamin K pelni szereg waznych
funkcji w naszym organizmie.
Przede wszystkim jest niezbednym
elementem procesu wytwarzania
czynnika  przeciwkrwotocznego
w watrobie i uczestniczy w ksztal-
towaniu si¢ tkanki kostnej. Oprocz
tego, ma wplyw na przemiany
metaboliczne, zapobiega zwapnie-
niu zyt i tetnic, chroni kosci przed
osteoporozy, a takze dziala prze-
ciwbdlowo, przeciwzapalnie i prze-
ciwbakteryjnie.

Olej konopny od wiekéw jest wy-
korzystywany do pielegnacji skory.
Wspolczesnie jest on skladnikiem
wielu kremdw, balsaméw utatwiajg-
cych gojenie ran i leczacych tradzik,
tuszczyce oraz atopowe zapalenie
skory. Dzieki odpowiednim propor-
cjom kwaséw omega-3 i omega-6
ma silne dzialanie przeciwzapalne
i regenerujace.

Olej konopny, oprocz cennych
warto$ci odzywczych, jest bardzo
smaczny - w smaku i zapachu lekko
orzechowy, z korzennym posma-
kiem. W polskiej kuchni znany jest
od dawna. By wykorzystac jego do-
broczynne skladniki, najlepiej spo-
zywaé go na zimno, wybiera¢ olej
nierafinowany, tloczony na zimno
iz pierwszego tloczenia.

Nalezy podkresli¢, ze nie istnieje
pojecie ,marihuany medycznej”,
poniewaz kazdy rodzaj konopi za-
wiera kannabinoidy i jest tym sa-
mym w jakims$ stopniu medyczny.
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Réznica w zawartoéci kannabino-

idow powoduje, ze poszczegdlne
gatunki konopi dzialaja na roéine
schorzenia, a efektywnos¢ leczni-
cza roéliny jest inna u réznych oséb
z tym samym schorzeniem.

- Znanych jest

- ok. 1000 odmian

- konopi. Rézniq sie

od siebie proporcjami
kannabinoidow :
i wptywem :
na organizm.

Jezeli chcemy w pelni wykorzystaé
lecznicze wlasciwos$ci konopi, warto
siegna¢ po kwiaty tej rodliny. Kwiaty
powinny by¢ zenskie, niezapylone,
poniewaz po zapyleniu kannabino-
idy przekierowuja sie na produkcje
nasion. Kwiaty konopi zwieraja naj-
wiecej sposrod 100 rodzajéow kanna-
binoidéw z najbardziej popularnym
kannabidiolem (CBD). CBD nie
uzaleznia (nie jest psychoaktywny)
i nie powoduje zmian w psychice.
Wrecz przeciwnie, wykazuje szereg
wlasciwosci leczniczych.

Kannabinoidy wystepuja w roélinie
w formie nieaktywnej. Dopiero pod-
grzanie (wypalenie, ugotowanie,
upieczenie) powoduje dekarboksy-
lacje i aktywacje kannabinoidéw.
Optymalng temperaturg jest 100-
200 °C, a wigc wypalanie jointa
(temp. 600 °C) nie jest konieczne
z punktu widzenia terapeutycznego,
gdyz niszczona jest wiekszo$¢ terpe-
néw. Dobrym rozwigzaniem sg wa-
poryzatory, poniewaz mozna bardzo
dokladnie ustali¢ temperature pod-
grzania w my$l zasady, ze im wyz-
sza temperatura, tym wigcej CBD,
CBN, CBG (220 °C), a im nizsza,
tym wigcej THC (150 °C). Trzeba
réwniez pamietaé, ze kanabinoidy
nie rozpuszczaja sie w wodzie (nie
mozna ich podawaé dozylnie). Do
ich ekstrahowania potrzebne sg roz-
puszczalniki organiczne takie jak:
alkohol, olej kokosowy czy maslo.
Dla zawarto$ci kannabinoidéw

Marihuana zawdziecza swoja wyjatkowos¢ szerokiemu spektrum

dziatania, dzieki czemu preparaty z kannabinoidami stosuje sie
w wielu schorzeniach i chorobach cywilizacyjnych:

w opiece paliatywnej tagodzi bdl, nudnosci i wymioty, pobudza
apetyt;

w leczeniu AIDS zapobiega wyniszczeniu i utracie apetytu;
dziata przeciwpsychotycznie i korzystnie wplywa na stany lekowe
oraz depresje oraz na zaburzenia psychogenne taknienia, takie
jak bulimia czy anoreksja;

zmniejsza objawy stresu pourazowego;

w leczeniu zaburzen snu;

zwigksza skutecznos¢ leczenia wielu uzaleznien, takich jak alko-
holizm, narkomania i lekomania, odwraca dzialanie amfetaminy
i kokainy;

pomaga w leczeniu bdlu neuropatycznego, ostrego, przewlektego,
a takze fagodzi migreny;

zmniejsza spastyczno$¢ u chorych na stwardnienie rozsiane;
zmniejsza ilo$¢ i jako$¢ napadéw padaczkowych;

nasila dzialanie przeciwdrgawkowe lekdw przeciwpadaczkowych;
dziala neuroprotekcyjnie w stwardnieniu zanikowym bocznym,
chorobach rdzenia kregowego, urazach i niedotlenieniu uktadu
nerwowego;

w zapaleniu stawdéw, chorobach ukladu kostnoszkieletowego,
osteoporozie;

w dystoniach, chorobie Huntingtona, chorobie Parkinsona, cho-
robie Alzheimera, demencji starczej;

jest stosowana przy wszelkiego rodzaju zapaleniach, w tym
w chorobach zapalnych skory;

w chorobach ukladu pokarmowego, zapaleniu jelit, zespole jelita
drazliwego, wrzodziejacym zapaleniu jelita grubego;

w zapaleniu watroby, zespole metabolicznym, otylosci, cukrzycy;
dzialta przeciwnowotworowo - hamuje angiogeneze (unaczynie-
nie) i stymuluje apoptoze (samozniszczenie) komérek nowotwo-
rowych, ogranicza przerzuty;

ma zastosowanie w leczeniu jaskry;

podnosi odporno$é;

poprawia pamie¢, obnizajac poziom zelaza;

przeciwdziala ogélnoustrojowym stanom zapalnym.

w koncowym produkcie bardzo
wazna jest stabilno$¢ genetyczna
wyjsciowych konopi, tzn. powta-
rzalno$¢ w kolejnych pokoleniach.
Dodatkowym  problemem jest
zmienno$¢  Srodowiskowa, ilos¢
opadéw, nastonecznienie, rodzaj
gleby, poniewaz moga one wplywaé
na stezenie kannabinoidéw. Docho-
dzi réwniez do samoistnego utle-
niania suszu i przeksztalcania CBD
w THC. Podobne zjawisko zachodzi
w zoladku w $rodowisku kwasnym.
Dlatego bardzo niskie dopuszczone
przez prawo stezenie THC (ponizej
0,2%) moze spowodowal, ze przy
wysiewie marihuana byla legalna,
a przy zbiorze nielegalna. Trzeba
pamietal, ze polskie prawo (Ustawa

o przeciwdzialaniu narkomanii)
dzieli marihuane na wldknistg
(THC ponizej 0,2 %) i niewloknista
(THC powyzej 0,2 %).

Spoéréd 1000 odmian konopi naj-
bardziej bogate w kannabinoidy
i terpeny sa odmiany zywicze.
Obecne, w oparciu o genetyke uda
fo sie wyhodowa¢ krzewy konopi
o maksymalnym stezeniu THC
30% i CBD 23%. Polskie krze-
wy (8 odmian) majg zawarto$é
THC ponizej 0,2% i CBD 0,5-3%.

Konopie to nie tylko kannabinoidy,
ale takze terpeny (charakterystycz-
ny zapach), flawonoidy, fitosterole,
chlorofil czy tez tlenek kariofilenu



(wykrywany przez psy tropigce nar-
kotyki). W sumie jest tych substan-
cji okolo 500. Wszystkie te zwigzki
dzialajg synergistycznie (wspdtdzia-
taja ze soba), wzmacniajac efekt
terapeutyczny. Dlatego skuteczniej-
sze sa preparaty wyprodukowane
z calej roéliny niz z poszczegélnych
sktadnikéw konopi.

W Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci
stosowany jest holen-
derski susz Bedrolite
zawierajqcy 9% CBD. -
Susz sprowadzany jest -
na import docelowy

za zgodq Ministerstwa
Zdrowia.

Jak to mozliwe, ze konopie dzia-
taja na tyle schorzen i w tak
szerokim zakresie?

Odpowiedz tkwi w sposobie wie-
lokierunkowego dziatania. Obra-
zowo mozna to przedstawi¢ jako
strzal do choroby ze $rutéwki, gdzie
kazda $rucina podaza innym szla-
kiem dzialania, a nie ze sztucera,
jak w przypadku leku chemicz-
nego dzialajacego na jeden recep-
tor. Podobnie  wielokierunkowo

dzialajg witaminy C i D czy jod.

Kannabinoidy moga trafi¢ do orga-

nizmu w postaci:

« fitokannabinoidéw (roslinne): ko-
nopie, jezowka, akmelia, watro-
bowiec, kakaowiec, chmiel, len;

o syntetycznych  kannabinoidow,
nawet 300 razy silniejszych od na-
turalnych;

« endokannabinoidéw (wytwarzane
przez organizm) np. anandamid
i2-AG;

Skoro organizm ludzki wytwarza
wlasne kannabinoidy to musi istnie¢
caly system dystrybucji i oddzialy-
wania tych zwigzkow na organizm.
Jest nim uklad endokannabinoido-
wy, ktory sklada sie z:
1. receptoréw
« CBl zlokalizowanych w moézgu
i obwodowym uktadzie nerwo-
wym;
CB2 zlokalizowanych w ukla-
dzie odpornosciowym ($ledzio-
na, grasica, wezly chlonne,
ukfad biatokrwinkowy);
GPR55, tzw. receptoréw sierocych,
bo nie wiadomo ktdry kannabino-
id na nie dziala; ich ilo§¢ wzrasta
w najagresywniejszych nowotwo-
rach, biorg tez udzial w mnoze-
niu sie komorek; receptora jest
pobudzany przez anandamid,
2-AG oraz THC, natomiast hamo-
wany przez CBD (CBD - hamujac
GPR55 - lagodzi stan zapalny,
reguluje nadmierng perystaltyke,
ogranicza bdl, ogranicza neuro-
patig);
o TRPV1 (waniloidowe) odpowia-
dajace za bol i proces zapalny; sa
pobudzane przez anandamid,

a takze CBD i kapsaicyne (chili),
ktére zmniejszaja bol, dzialaja
przeciwpsychotycznie, a takze
powodujg autofagie (autozniszcze-
nie) komérek rakowych w glejaku;
5HT (serotoninowe) pobudzane
przez CBD, co powoduje dziatanie
przeciwlekowe, przeciwdepresyj-
ne, ogranicza konsekwencje uda-
ru niedokrwiennego, zmniejsza
wymioty, ogranicza bél neuropa-
tyczny, tagodzi stan kataleptyczny,
pozytywnie dziala w encefalopatii
watrobowej;

« A2a (adenozynowe) sprzezonych
z przeciwzapalnym biatkiem G
- CBD wydluza dziatanie prze-
ciwzapalne adenozyny, chroni po-
zbawione tlenu i glukozy komorki
nerwowe, pluca i siatkdwke;

« PPAR - CBD zmniejsza skutki
wrzodziejacego zapalenia jelita
grubego i innych stanéw zapal-
nych jelit;

2. szlakéw oddzialywania endokan-
nabinoidéw na neuroprzekazni-
ki;

3. enzyméw, ktére syntetyzuja
endokannabinoidy (np. ananda-
mid).

Kannabinoidy maja bardzo silne

dziatanie przeciwzapalne, podno-

szac tym samym odporno$¢ orga-
nizmu.

Ten proces odbywa sie miedzy inny-

mi w nastepujacych mechanizmach:

« CBD obniza poziom prozapalnych
cytokin ILL,TNE, IFN, IL2;

o CBD podnosi poziom przeciwza-
palnych cytokin IL4, IL10;

« CBD obniza migracje neutrofili
dzialajacych prozapalnie;

o CBD obniza stan zapalny spowo-
dowany chemioterapig onkolo-
giczna;

« CBD obniza stan zapalny
w stwardnieniu rozsianym, dzia-
tajac neuroprotekcyjnie;

« CBD reguluje poziom wolnych
rodnikéw tlenowych, ustalajac ich
poziom w zaleznosci od potrzeb.

Dlaczego skuteczny lek jest tak
rzadko ordynowany?

Problemem s3 uwarunkowania
prawne oraz nieprecyzyjne przepisy
dotyczace stosowania marihuany
w celach leczniczych. Najpierw musi
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znalez¢ si¢ odwazny lekarz, ktéremu
bardziej zalezy na pacjencie niz na
$wietym spokoju. Przyktad dr. Mar-
ka Bachanskiego i jego probleméw
zwigzanych ze stosowaniem ma-
rihuany u pacjentéw z lekooporna
padaczka nie zacheca. Na szcze$cie
w  Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci pracuja lekarze, ktérzy nie
maja takich rozterek, a dobro dziec-
ka jest gtéwnym celem ich dziatania.

Procedura uzyskania formalnej zgo-
dy na leczenie trwa od kilku do kil-
kunastu tygodni. A pacjent czeka...

Lekarz, ktéry prowadzi leczenie
marihuang, po konsultacji z opie-
kunem dziecka albo z samym pa-
cjentem (gdy ten ma skonczone
16 lat), wystepuje z wnioskiem do
Ministerstwa Zdrowia o import
docelowy suszu marihuany. Zama-
wiany susz musi mie¢ precyzyjnie
okre$long zawarto$¢ procentows
CBD oraz THC, dostosowang do
leczenia konkretnego schorzenia.
Musi pochodzi¢ od rzetelnego, cer-
tyfikowanego producenta. Wniosek
o import marihuany musi zostaé
zaakceptowany przez Konsultan-
ta Krajowego lub Wojewddzkiego
ds. Neurologii. Nastepnie Minister
Zdrowia podejmuje decyzje doty-
czgcy importu docelowego (z regu-
ty wyraza zgode) oraz podejmuje
decyzje o refundacji leku (ostatnio
nie wyraza zgody). Po otrzymaniu
decyzji z MZ lekarz wystawia re-
cepte na susz, ktdra jest realizowana
w ogolnodostepnej aptece. Apteka

r
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realizuje zamoéwienie za posrednic-
twem hurtowni farmaceutycznej,
ktéra musi mie¢ zezwolenie Glow-
nego Inspektora Farmaceutycznego
na transfer $rodkéw odurzajacych
pomiedzy panstwami UE.

Jak wspomnialem, MZ obecnie nie
wydaje zgody na refundacje suszu
Bedrolite (mimo Ze wczeéniej taka
zgode wydawalo), wykorzystywane-
go doleczenia padaczkilekoopornej,
ajednocze$nie zgadza sie na import.
Taka sytuacja skutkuje konicznoscig
zlozenia przez rodzica kaucji w ap-
tece wysokosci kilku lub kilkunastu
tysiecy zl, a nastepnie zaplacenie
powyzszej kwoty po sprowadzeniu
leku. Przecietny koszt miesiecz-
nej kuracji wynosi ok. 2-3 tys. zk

MZ swoja decyzje o odmowie re-
fundacji opiera na opinii Agencji
Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji, ktora nie rekomen-
duje refundacji z uwagi na fakt, ze
»analizowane pi$miennictwo co
prawda wskazuje na mozliwg sku-
tecznos¢, jednakze w zadnym z nich
nie odniesiono si¢ do omawianych
preparatow. Dlatego tez nalezy
wskazaé, ze rzeczywista skutecz-
no$¢ oraz bezpieczenstwo wniosko-
wanych preparatéw nie jest znane”.

Koszty sg problemem, ale na szcze-
$cie mozliwym do rozwigzania,
poniewaz za susz dla naszych pa-
cjentéw placi Fundacja WHD.
Wigkszy problem stanowi koniecz-
no$¢ zachowania cigglosci terapii

i |

marihuang. Majac pienigdze na
realizacje kolejnego importu, trzeba
czeka¢ tygodniami na zamknigcie
calej procedury. Dlatego koniecz-
ne jest zamawianie marihuany ,na
zakladke”, tak aby mie¢ zapas leku
w przypadku przedtuzajacych sie
formalnosci.

Ostatnio nastgpily pewne pozytyw-
ne zmiany. Polskie prawo wprowa-
dzito mozliwo$¢ realizacji recept
w oparciu o dystrybutora na pol-
skim rynku, dzigki czemu nie trze-
ba korzysta¢ z importu docelowego.
Producent - firma Spectrum Canna-
bis, nalezaca do kanadyjskiej grupy
kapitatowej Conopy Growth, otrzy-
mala w pazdzierniku 2018 r. od
Urzedu Rejestracji Produktéw Lecz-
niczych zgod¢ na wprowadzenie
suszu konopnego na polski rynek.
Niestety do dnia dzisiejszego firma
dysponuje tylko jednym rodzajem
suszu marihuany i to w nieodpo-
wiednich do leczenia padaczki leko-
opornej proporcjach CBD do THC.
Mamy nadzieje, Ze najblizsze tygo-
dnie przyniosg poprawe sytuacji
oczekujacych na terapie pacjentdw,
a powroét tej niestusznie dyskrymi-
nowanej rosliny do naszych aptek
i apteczek, jest kwestia czasu.

Artur Januszaniec
lekarz anestezjolog WHD
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Bartek - opis przypadku
leczenia padaczki
marihuang medyczna

Bartek ma 7 lat, choruje na dzieciece poraienie mozgowe, lekooporna w permanentnym stanie padacz-
padaczke, ma wyloniong gastrostomie i zalozona tracheostomie. Pod opieke kowym (ponad sto kilkadziesigt
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci chlopiec trafil 16 kwietnia 2018 r. na  napadéw padaczkowych i ruchéw
podstawie skierowania z Kliniki Anestezjologii i Intensywnej Terapii Instytutu =~ mimowolnych w ciaggu doby).
»Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”, gdzie byl hospitalizowany z powodu
narastajacej niewydolnosci oddechowej. Po objeciu chlopca opiekg dostar-
czyliSmy do domu specjalistyczny
momencie przyjecia do Ho-  stalej podazy tlenu, karmienia sprzet medyczny taki jak koncen-
spicjum chlopiec byt wy-  przez pompe z powodu masywnych  trator tlenu, elektryczne tézko
niszczony; wazyt 13 kg przy 114  ulewan, mial zaparcia, nie prze- wielopozycyjne, materac przeciwod-
cm wzrostu (BMI 10). Wymagal sypial nocy, a co najwazniejsze byl  lezynowy, a takze hand massager do
fizykoterapii. Rodzice dysponowali
wlasnym ssakiem i inhalatorem.
Wprowadziliémy procedure usu-
wania wydzieliny z gérnych drog
oddechowych przy uzyciu asystora
kaszlu, ktéry pomogt nam uzyskaé
lepszy efekt fizjoterapii oddechowe;j.
Po kilku dniach wydolno$¢ odde-
chowa Bartka poprawila si¢ na tyle,
ze moglismy odstawi¢ tlenoterapie.
W  poczatkowym okresie opieki
chlopiec otrzymywal nastepujace
leki przeciwpadaczkowe: Frisium
2 x 5 mg, Topamax 50 mg - 25 mg -
50 mg, Depakina Chrono 2 x 300mg
i 500 mg na noc, Luminal na noc
50 mg oraz doraznie Relsed 5 mg.

iy

Odpoczywajacy Bartek Od 24 kwietnia dr Tomasz Dangel
wiaczyt diete ketogenng 2:1, ktorg



nastepnie modyfikowal stopnio-
wo wprowadzajac wiegksza kalo-
ryczno$é positkow. Od poczatku
zastosowania diety Bartek dobrze
tolerowal positki - poprawila sie
perystaltyka jelit, pojawily sie regu-
larne wypréznienia, udalo si¢ zni-
welowac¢ ulewania i wymioty, dzieki
czemu mogliémy odstawi¢ pompe
zywieniowa. Po wprowadzeniu die-
ty uzyskano ciata ketonowe w mo-
czu na +++ Przez kilka tygodni
po wprowadzeniu diety udalo sie
zmniejszy¢ ilo§¢ napadéw do kilku-
dziesieciu na dobe.

Na poczatku maja ponownie nasili-
ty sie napady padaczkowe i pojawit
sie nocny niepokdj. Bartek coraz
cze$ciej wymagal podawania Rel-
sedu do przerywania napadéw
padaczkowych. Zwiekszono dawki
lekéw: Frisium (dawke nocng do
10 mg) i Luminalu (dawke poranng
do 15 mg i dawke nocng do 65 mg).
Wilaczono Melatoning w dawce
3 mg. Na kilkanascie dni uzyskano
poprawe: zmniejszyta sie ilo$¢ na-
padéw padaczkowych, rzadziej po-
dawany byl Relsed i zmniejszyt sie
niepokéj w godzinach nocnych.

W dniu 19 czerwca 2018 r. w Mazo-
wieckim Centrum Neuropsychiatrii
wykonano iniekcje BTX-A Botox
(toksyna botulinowa) do mieéni
konczyn dolnych w dawce catkowi-
tej 11,1 j/kg z bardzo dobrym efek-
tem. Uzyskano widoczng poprawe
ruchomodci konczyn po tygodniu
od iniekgji.

W dniu 25 czerwca 2018 r. pojawi-
ty sie cechy infekcji (podwyzszona

temperatura, zwiekszona  ilo§¢
wydzieliny w drogach oddecho-
wych, katar, zaczerwienione oczy,
CRP 30). Poczatkowo wiaczono
leczenie objawowe, a po 3 dniach
z powodu pogorszenia stanu: Cipro-
nex (na podstawie badania bakterio-
logicznego), Flukonazol i probiotyk
- uzyskano poprawe.

W polowie lipca ponownie nasility
sie objawy padaczkowe. Po konsul-
tacji neurologicznej wlaczono Vim-
pat w dawce 2 x 25 mg. Poczatkowo
uzyskano poprawe, ale po 6 dniach
lek odstawiono z powodu nasilajacej
sie reakcji alergicznej. Po ustapieniu
zmian skérnych wiaczono Pheny-
toing w dawce 2 x 25 mg, ktéra po
tygodniu zwiekszono do 2 x 50 mg.

Od poczatku sierpnia u Bartka co-
raz czeéciej pojawial sie niepokdj
i napady zmuszajace do podawania
Relsedu. Po konsultacji neurolo-
gicznej (poziomy lekéw oznaczono
w IPCZD w dniu 31.07.2018 r.) od-
stawiono Phenytoine, zwiekszono
dawke Depakiny (500 mg - 300 mg
- 800mg) i wlaczono Clonazepam
w dawce 2 x 0,5 mg. Uzyskano
zmniejszenie objawéw padaczko-
wych i niepokoju. Prawie do konica
wrzesnia chlopiec lepiej spal, miat
tylko pojedyncze, kilkusekundowe
napady padaczkowe i tylko spora-
dycznie wymagal podawania Relsedu.

Niestety, chlopiec zaczat adaptowaé
sie do zwiekszonych dawek lekéw
i 28 wrzesnia konieczna byla kolej-
na zmiana w dawkowaniu. Zwiek-
szono: dawke nocng Topamaxu do
75 mg, dawke potudniowg Luminalu

do 15 mginocng do 100 mg i dawke
potudniowa Depakiny Chrono do
500 mg. Uzyskano niewielkg popra-
we stanu neurologicznego.

W dniu 5 pazdziernika Bartek byt
na wizycie w IPCZD w Poradni Zy-
wienia Oddzialu Gastroenterologii
z powodu nieszczelnosci i krwawie-
nia gastrostomii. Mial wymieniony
zestaw PEG na cewnik Foley’a i po-
brane badania krwi (w tym pozio-
my lekéw: fenobarbitalu i kwasu
walproinowego). Po uzyskaniu wy-
nikéw zwiekszylismy dawke nocng
Depakiny Chrono do 1000 mg.

W dniu 11 pazdziernika wysta-
pil u Bartka wzrost cieploty ciata
do 38°C. Poniewaz nadal meczyty
Bartka duze ilo$ci ruchéw mimo-
wolnych i napadéw padaczkowych,
zwigkszono poranng dawke Depa-
kiny do 800 mg.

Zwiekszanie lekow
przeciwpadaczkowych
nie przyniosto oczeki-
wanej poprawy.

Po rozmowie z rodzicami podjeto
decyzje o uzupelnieniu dotych-
czasowego leczenia marihuang
(preparat Bedrolite). Z relacji ro-
dzicow wynikalo, ze Bartek mial
wtedy do stukilkudziesieciu na-
padéw na dobe. Podczas wizyt
domowych obserwowalismy cale
spektrum réznorodnych napadéw
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padaczkowych, w tym te bardzo
bolesne, zwigzane z wyginaniem
ciala. Marihuane postanowiliémy
podawal w postaci ekstraktu su-
szu rozpuszczonego w oleju ko-
kosowym. Olej z marihuang byl
podawany przez gastrostomie.

Preparat Bedrolite zaczeliémy po-
dawa¢ Bartkowi od 16 pazdziernika
(rycina 1). Leczenie rozpoczeliSmy
od dawki CBD 20 mg/dobe, a na-
stepnie stopniowo ja zwiekszalismy.
Rodzice od pierwszych dni wprowa-
dzenia preparatu zaczeli dostrzegal
poprawe w funkcjonowaniu chlop-
ca. Zdecydowana poprawa doty-
czyla ciggloéci snu nocnego. Mama
zauwazyla, Ze podawany lek, nie
powodujac u chlopca nadmiernej
sennoséci, jednoczesnie zmniejszat
liczbe ruchéw mimowolnych i napa-
déw padaczkowych. Poprawilo sie
réwniez napiecie mie$niowe. Bartek
zaczal lepiej reagowal na bodzce
z otoczenia. Dziewigtego dnia le-
czenia marihuang odstawilismy
poranng dawke Clonazepamu, co
nie spowodowalo nasilenia objawéw
neurologicznych.

Do 5 listopada doszli-
smy do dawki CBD 90
mg/dobe i uzyskalismy
catkowite ustgpienie :
napadow padaczko-
wych.

Po 24 dniach podawania preparatu
Bedrolite Bartek zostal przyjety na
Oddzial Gastroenterologii IPCZD
w celu wygojenia gastrostomii (na-
wracaly krwawienia). Ze wzgledu
na odstawienie zywienia dojelitowe-
go nie bylo mozliwe dozotadkowe
podawanie marihuany w szpitalu.
Zokresu 11 dnipobytuBartkawszpi-
talu nie mamy danych dotyczacych
liczby napadéw padaczkowych.

Po powrocie chiopca do domu
w dniu 20 listopada rozpoczelismy
podawanie Bedrolite od dawki CBD
90 mg/dobe, nie zmieniajac jej do
5 grudnia. Bartek do 4 grudnia nie

wymagal podawania Relsedu, ponie-
waz napady byty kilkusekundowe.
Srednia liczba napadéw od powrotu
ze szpitala do 3 grudnia wyniosta
4 na dobe. Pomiedzy 49 a 70 dniem
od rozpoczecia podawania prepara-
tu Bedrolite obserwowali$émy nasi-
lenie objawdw padaczkowych i cech
infekcji (wzrost cieploty ciata do
39°C, wiecej wydzieliny w drogach
oddechowych, CRP 33). Stopniowo
zwiekszyliémy podaz CBD do 210
mg/dobe i uzyskaliémy zmniej-
szenie czesto$ci duzych napadow
padaczkowych, co przedstawiono
na rycinie 1. Kilkakrotnie podej-
mowali$my proby zmniejszenia
dawki CBD do 140 mg/dobe, ale
konczyty si¢ one nasileniem obja-
wow. Powrdt do dawki CBD 210 mg/

dobe spowodowat znaczng poprawe
i ustgpienie napadéw padaczkowych
od dnia 14 lutego.

Miesieczne koszty leczenia wynoszg
ok. 2-2,5 tys. zt. Podczas leczenia nie
zaobserwowaliémy niepozadanych
objawéw ubocznych podawania
marihuany.

Artur Januszaniec
lekarz anestezjolog WHD

Mirostawa Slazak
pielegniarka WHD

Autor zdjeé Bartka:
Grzegorz Slazak

Mirostawa Slazak, pielegniarka WHD z Bartkiem

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(87) Marzec 2019 r.
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marihuany u Bartka

nauka — komentarz rodzica
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Bartus$ urodzil si¢ 20 wrzesnia 2011 r. w ciezkiej zamartwicy. Uraz okoloporo-
dowy zostawil po sobie §lad w postaci mozgowego porazenia dziecigcego oraz

padaczki lekooporne;.

Nasz syn przyjmowal trzy leki
przeciwpadaczkowe. Mimo to,

gdy mial niecaly roczek, prze-
stal sypia¢ w nocy. Bardzo czesto
budzit si¢ i byt niespokojny. Wy-
gladalo to tak, jakby co$ go prze-
straszyto albo bolalo. Zasypial na
kilka minut i wybudzal sie z ptaczem

i prezeniem. Na poczatku podawa-
liSmy leki przeciwbdlowe, ponie-
waz mysleliSmy, ze to dolegliwosci
zwigzane z zgbkowaniem, albo pro-
blemy z brzuszkiem. Niestety leki
nie pomagaly. Nosilismy Bartusia
na rekach, kolysalismy, wozilismy
w wozku, aby méc synka cho¢ na

ycznej

chwile u$pi¢. Bardzo sie meczyt, le-
dwo patrzyt na oczka. Jego drzem-
ki nie byly czeste i trwaly krétko.

Kiedy zastosowanie

+ kolejnych lekéw nie

: przynosito oczekiwa-
nych skutkow, pomy-
slelismy o leczeniu
syna medyczng mari-
huang.

Bartu$ ciagle chorowal. Zazwyczaj
musieli$my leczy¢ infekcje w szpita-
lu. Mial problemy z przybieraniem
na wadze, przez prezenia caly czas
chudl. To bylo straszne - patrze¢
jak to niewinne malenstwo si¢ me-
czy i nie moéc niczego zrobié, ze-
by mu ulzy¢é. Kazda pozycja byla
nieodpowiednia. W koncu udalo
nam sie dosta¢ do lekarza, z nadzie-
ja, ze pomoze naszemu dziecku.
Zrobiono USG brzuszka, gastro-
skopie 1 densytometrie (badanie



gesto$ci mineralnej kosci), poniewaz
podejrzewano boéle kostne. Badania
nic nie wykazaly. Neurolog zlecit
rezonans magnetyczny glowy. Wy-
nik byt taki, jak sie¢ spodziewali$my
- zmiany typowe po niedotlenieniu
okoloporodowym. Lekarz kazal
zmodyfikowa¢ leki, bo najprawdo-
podobniej byly to napady padaczko-
we. Nowe leki pomagaty na krétko.
Jeden lek odstawialismy, drugi wla-
czaliémy. Napady nasilily sie i Bartus$
byl niespokojny nawet w ciaggu dnia.
Dostawal coraz silniejsze leki, ktore
nie przynosily oczekiwanych rezul-
tatow. Gdy w telewizji uslyszeliSmy
o medycznej marihuanie, od razu
chcieliémy sprobowad. Najwazniejsze,
by nasz synek nie cierpial. Niestety
nie byto to takie proste.

W kwietniu 2018 r. Bartus$ trafif do
Centrum Zdrowia Dziecka w War-
szawie. Mial obustronne zapalenie
pluc, byl niewydolny oddechowo.
Zostal umieszczony na Oddziale
Intensywnej Terapii i podiaczony
do respiratora. Stamtad zostaliémy
skierowani pod opieke Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci. Teraz
mozemy liczy¢ na pomoc i wsparcie
o kazdej porze ze strony Hospicjum.

Lekarze z WHD réwniez prébowali
nam pomdc w opanowaniu napa-
dow padaczkowych. Wprowadzali
nowe leki, ktére nie pomagaly, albo
synek reagowal na nie uczuleniem.
Réwniez dieta ketogenna tylko po-
czatkowo przyniosta niewielki efekt.
Po jej wlaczeniu napady zmniejszy-
ly sie, ale z czasem byto ich bardzo
duzo i byly coraz silniejsze. Bartus$
drgal caly dzien i calg noc. Wtedy
nasza wspaniala pielegniarka, ktora
sie nami opiekuje — pani Mirka, po-
wiedziala, ze jest szansa na leczenie
medyczna marihuang. ZgodziliSmy sie
od razu.

Dostalismy zgode na import do-
celowy. Dr Artur Januszaniec
zwigkszal stopniowo dawke. Bartus$
bardzo pozytywnie i szybko zare-
agowal. Nareszcie ataki wyciszyly
sie, a nasz syn zaczal przesypiaé
cale noce. Gdy go ktadziemy do 16z-
ka, sam spokojnie zasypia. Zaczat
wiecej usmiechal sie i spogladaé
na nas, nawet przybral w koncu
na wadze.

Bartus z mama

Wida¢, ze juz tak nie cierpi, nic go
nie boli. Jest spokojnym dziec-
kiem, ktore cieszy sie z tego, co wo-
kol niego sie dzieje. Napady wyci-
szyly sie i od jakiego$ czasu Bartek
nie mial infekgji, ktéra wymagataby
leczenia antybiotykiem Ponadto ob-
nizylo si¢ stezenie bialka C-reaktyw-
nego (CRP).

Rodzicom bardzo
* trudno jest patrzec,
jak ich dziecko cierpi.
Dzieki zastosowaniu
medycznej marihuany
stan zdrowia Bartka
znaczqco sie poprawit.

Dla nas taka poprawa jest jak cud.
Mimo to, przez caly czas towarzyszy
nam lek, Ze napady moga powrdcic.
Niestety medyczna marihuana nie
jest refundowana, a koszty s3 ogrom-
ne. Napady moga w kazdej chwili
zabra¢ nam synka. NauczyliSmy sie
zy¢ ze $wiadomoscig, Ze jeste$my
rodzicami dziecka niepelnospraw-
nego, ale wyjatkowego i kochanego.
Jestesmy bardzo szcze$liwi i wdzie-

czni za pomoc okazang naszemu
dziecku i nam. Wreszcie mozemy
cieszy¢ si¢ spokojem i ulga, jaka
teraz odczuwa Bartu$. Dzigkujemy
wszystkim lekarzom, pielegniar-
kom, psychologom, rehabilitantom,
ks. Dariuszowi Zajacowi i Dorocie
Licau za wsparcie, opieke i zrozu-
mienie. Kto$, kto nie jest w takiej
sytuacji i nie musi patrze¢, jak jego
dziecko cierpi i powoli odchodzi, nie
jest w stanie zrozumie¢ co my rodzi-
ce chorych dzieci czujemy.

Dziekujemy, ze jestescie.

Beata i Darek
rodzice Bartusia

Autor zdje¢¢ Bartka:
Grzegorz Slgzak

Bartek choruje na dziecie-
ce porazenie mézgowe.
Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci opiekuije sie
chtopcem od 16 kwietnia
2018 r.
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Wprowadzenie do polskiego porzadku prawnego regulacji, majacych na ce-
lu zalegalizowanie stosowania tzw. marihuany medycznej rodzi wiele pytan.
Wdrozenie tych przepisow przez administracje panstwowa i samorzadowa,
w tym organy $cigania (policja i nadzorujaca ja prokuratura) odpowiedza na
nie. Wiele z tych pytan dotyczy zakresu uzywania substancji otrzymywanych
w wyniku przerobu konopi. Eksperci-specjalisci (naukowcy oraz lekarze prak-
tycy), ktorzy zdecyduja sie na stosowanie preparatow otrzymanych z suszu
konopi, beda zmuszeni si¢ z nimi zmierzy¢. Niektore pytania budza niepokoj
ze wzgledu na bezpieczenstwo osob, zaangazowanych w uzyskiwanie, obrot,
przechowywanie i przenoszenie suszu, jak i otrzymanych z niego preparatow.

Innymi stowy, moje do$wiadczenie
z pracy w Sejmie moéwi o potrzebie
pilnej nowelizacji niektérych prze-
piséw. Zwlaszcza tych, ktére powo-
duja podwdjna regulacje niektorych
aspektéw uzywania konopi, suszu
oraz ekstraktéw z niego otrzyma-
nych. Zachecam do przedstawienia
swoich pytan dotyczacych przepi-
séw ,legalizujacych marihuane do
celow medycznych”.

Pozwole sobie zacytowal przepisy
»legalizujace marihuane”, tak aby-
$my wiedzieli o czym rozmawiamy.
»Legalizacja” zostala wprowadzo-
na w ustawie z dnia 7 lipca 2017 r.
o zmianie ustawy o przeciwdziala-
niu narkomanii oraz ustawy o refun-
dacji lekow, srodkow spozywczych

specjalnego przeznaczenia zZywienio-
wego oraz wyrobow medycznych.

Przepisy te brzmig nastepujaco:

Art. 33a.

1. Ziele konopi innych niz wlékniste
oraz wyciggi, nalewki farmaceu-
tyczne, a takze wszystkie inne
wyciggi z konopi innych niz wiék-
niste oraz zywica konopi innych
niz widkniste, o ktérych mowa
w zalgczniku nr 1 do ustawy,
mogqg stanowic surowiec farma-
ceutyczny, o ktérym mowa w art.
2 pkt 40 ustawy z dnia 6 wrzesnia
2001 r. - Prawo farmaceutyczne,
przeznaczony do sporzgdzania
lekow recepturowych, o ktorych
mowa w art. 3 ust. 4 pkt 1 ustawy
z dnia 6 wrzesnia 2001 r. - Prawo

marihuana medyczna — komentarz prawnika

farmaceutyczne, po uzyskaniu
pozwolenia na dopuszczenie do
obrotu wydanego przez Prezesa
Urzedu Rejestracji Produktow
Leczniczych, Wyrobéw Medycz-
nych i Produktéw Biobdjczych,
zwanego dalej ,Prezesem Urze-
du”.

2. Wydanie albo odmowa wyda-
nia pozwolenia, o ktérym mowa
w ust. 1, zmiana danych stano-
wigcych podstawe wydania tego
pozwolenia albo zmiana w doku-
mentacji bedgcej podstawg jego
wydania, przedluzenie terminu
jego waznosci, odmowa prze-
dluzenia terminu jego waznosci,
skrécenie terminu jego waznosci
oraz jego cofnigcie, nastepuje
w drodze decyzji Prezesa Urzedu.

3. Pozwolenie, o ktorym mowa
w ust. 1, wydaje si¢ na okres 5 lat.

Art. 33b.

1. Wniosek o:
1)  wydanie,
2) zmiang danych stanowigcych
podstawe wydania,
3) zmiang terminu waznosci
- pozwolenia, o ktérym mo-
wa w art. 33a ust. 1, podmiot



odpowiedzialny w rozumieniu
art. 2 pkt 24 ustawy z dnia 6 wrze-
$nia 2001 r. - Prawo farmaceu-
tyczne sktada do Prezesa Urzedu.

2. Do wniosku i pozwolenia, o kté-
rych mowa w ust. 1, przepisy art.
10, art. 18, art. 23 ust. 1, art. 29
ust. 1, art. 30 ust. 1, art. 31 ust.
1, art. 33 ust. 1 ustawy z dnia 6
wrzesnia 2001 r. — Prawo farma-
ceutyczne oraz przepisy art. 36
ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001
r. — Prawo farmaceutyczne doty-
czgce pozwoleni, o ktérych mowa
w art. 20 tej ustawy, stosuje sig
odpowiednio.

3. Do surowca farmaceutycznego,
o ktérym mowa w ust. 1, stosuje
sig przepisy rozdziatu 3 i 5 ustawy
z dnia 6 wrzesnia 2001 r. - Prawo
farmaceutyczne.

4. Leki recepturowe, o ktorych mo-
wa w art. 33a ust. 1, otrzymujg
kategorie dostepnosci, o ktorej
mowa w art. 23a ust. 1 pkt 4
ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r.
- Prawo farmaceutyczne. Recepta
na lek recepturowy, o ktorym mo-
wa w art. 33a ust. 1, nie moze by¢
wystawiona przez lekarza wete-
rynarii.

Art. 33c.

1. Wniosek o wydanie pozwolenia,
o ktorym mowa w art. 33a ust. 1,
zawiera:

1) nazwe surowca farmaceutycz-
nego i nazwe substancji czynnej;
2) wielko$¢ opakowania;

3) nazwe oraz staly adres pod-
miotu odpowiedzialnego w rozu-
mieniu przepisow ustawy z dnia

6 wrzesnia 2001 r. - Prawo farma-
ceutyczne, wystepujgcego z wnio-
skiem oraz dane dotyczgce wy-
tworcy lub wytwércow w rozu-
mieniu tej ustawy, w przypadku
gdy podmiot odpowiedzialny nie
jest wytworcg surowca;

4) wykaz dokumentow dotgczo-
nych do wniosku.

2. Do wniosku, o ktérym mowa
w ust. 1 dolgcza sig kopie zezwo-
lenia, o ktérym mowa w art. 38
ust. 1 ustawy z dnia 6 wrzesnia
2001 r. - Prawo farmaceutyczne.

3. Minister wlasciwy do spraw
zdrowia okresli, w drodze roz-
porzgdzenia,  wzér  wniosku
oraz szczegbtowy zakres danych
i wykaz dokumentow objetych
wnioskiem o dopuszczenie do ob-
rotu surowca farmaceutycznego
do sporzgdzania lekéw receptu-
rowych w postaci ziela konopi
innych niz wiékniste oraz wycig-
gow, nalewek farmaceutycznych,
a takze wszystkich innych wycig-
gow z konopi innych niz widkni-
ste oraz zywicy konopi innych niz
widkniste, o ktérych mowa w za-
tgczniku nr 1 do ustawy, majgc
na wzgledzie specjalne wymaga-
nia dotyczgce wlasciwego stoso-
wania, bezpieczeristwa pacjenta
oraz konieczno$¢ zapewnienia
ochrony zdrowia publicznego.

Art. 33d.

1. Wytwarzanie substancji czynnej
przeznaczonej do  wytwarza-
nia surowca farmaceutycznego
w postaci ziela konopi innych niz
widkniste oraz wyciggéw, nalewek

farmaceutycznych, a  takze
wszystkich innych wyciggéw z ko-
nopi innych niz widkniste oraz
zywicy konopi innych niz wtékni-
ste, 0 ktérych mowa w zatgczniku
nr 1 do ustawy, obejmuje roz-
drabnianie wysuszonych czesci
roslin oraz wykonywanie operacji
fizyko-chemicznych  prowadzg-
cych do powstania tej substancji
w tym ekstrakcji oraz pakowanie
w opakowania zbiorcze i podlega
wymaganiom Dobrej Praktyki
Wytwarzania substancji  czyn-
nych.

2. Do dziatalnosci, o ktérej mo-
wa w ust. 1 stosuje si¢ przepisy
rozdziatu 3a ustawy z dnia 6
wrzesnia 2001 r. - Prawo farma-
ceutyczne.

3. Wytwarzanie surowca farmaceu-
tycznego, o ktérym mowa w ust.
1, obejmuje przepakowanie sub-
stancji czynnej z opakowat zbior-
czych w opakowania, w ktorych
surowiec bedzie dostarczany do
aptek i podlega wymaganiom
Dobrej Praktyki Wytwarzania
produktéw leczniczych.

4. Do dziatalnosci, o ktorej mowa
w ust. 3 stosuje si¢ przepisy roz-
dziatu 3 ustawy z dnia 6 wrzesnia
2001 r. - Prawo farmaceutyczne.”.

Art. 2.

W ustawie z dnia 12 maja 2011 r.
o refundacji lekéw, Srodkéw spo-
zZywcezych  specjalnego przeznacze-
nia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych (Dz. U. z 2016 r. poz.
1536 i 1579 oraz z 2017 r. poz. 1200)
w art. 6 po ust. 5 dodaje si¢ ust. 5a
w brzmieniu:

»5a. Przepisu ust. 5 nie stosuje si¢ do
lekow recepturowych przygotowa-
nych z surowcéw farmaceutycznych,
ktére uzyskaly pozwolenie na do-
puszczenie do obrotu na podstawie
art. 33a ust. 1 ustawy z dnia 29 lipca
2005 . 0 przeciwdziataniu narkoma-
nii (Dz. U. z 2017 1. poz. 783).”.

Art. 3.
Ustawa wchodzi w zycie po uptywie 3
miesigcy od dnia ogloszenia.

Przepraszam za moze zbyt dlugi
dla niektdrych cytat, ale bedzie mi
tatwiej przekaza¢ Panstwu pew-
ne uwagi, odwolujac sie do kon-
kretnych przepisow.
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Cytowana ustawa jest owocem prac
Sejmu nad poselskim projektem
ustawy o zmianie przepiséw o prze-
ciwdzialaniu narkomanii. Przedsta-
wicielem wnioskodawcow byt poset
Piotr Liroy-Marzec. Wersja uchwa-
lona przez Sejm rézni si¢ zasadniczo
od projektu. Jest to wynik dzialan
przede wszystkim przedstawicieli
administracji panstwowej, zwlasz-
cza odpowiedzialnego za kwestie
przeciwdziatania narkomanii Mini-
sterstwa Zdrowia.

Peten zapis prac Sejmu nad projek-
tem moznaznalez¢ na stronie: http:/
www.sejm.gov.pl/sejm8.nsf/Prze-
biegProc.xsp?id=D7CA96832B64C-
655C12580250041E9BB i zapozna¢
sie z wypowiedziami na posiedze-
niach plenarnych oraz w trakcie
prac komisji.

Zgodnie z uchwalong ustawa ziele
konopi innych niz widkniste oraz
wyciggi, nalewki farmaceutycz-
ne, a takze wszystkie inne wyciggi
z konopi innych niz wlékniste oraz
zywica konopi innych niz widkniste
otrzymuje status surowca farma-
ceutycznego, po spelnieniu okre-
$lonych warunkéw. Zwlaszcza po
uzyskaniu pozwolenia na dopuszcze-
nie do obrotu wydanego przez Pre-
zesa Urzedu Rejestracji Produktéw
Leczniczych, Wyrobow Medycznych
i Produktow Biobéjczych (nowy art.
33a ust. 1 upn). Zatem samo ziele

konopi oraz wskazane polproduk-
ty stanowig jedynie surowiec far-
maceutyczny, ktéry moze dopiero
zostaé przerobiony wg wskazan le-
karza w aptekach.

Z punktu widzenia lekarzy oraz
pacjentéw, u ktérych wg wspol-
czesnej wiedzy medycznej mozna
zastosowal ,marihuane medycz-
ng” jest 33b ust. 4 zd. 1 stanowiacy,
ze leki recepturowe, otrzymane
z ziela konopi oraz pétproduktéw
otrzymanych z niego, otrzymujq
kategorie dostepnosci, wydawane
z przepisu lekarza, zawierajgce
srodki odurzajgce lub substancje
psychotropowe, okreslone w odreb-
nych przepisach - Rpw (odeslanie
do art. 23a ust. 1 pkt 4 ustawy z dnia
6 wrzesnia 2001 r. - Prawo farma-
ceutyczne).

Do surowca farmaceutycznego sta-
nowigcego ziele konopi innych niz
widkniste oraz wyciagi, nalewki
farmaceutyczne, a takze wszystkie
inne wyciagi z konopi innych niz
widkniste oraz zywica konopi in-
nych niz wldkniste, stosuje sie prze-
pisy rozdziatu 3 i 5 ustawy z dnia 6
wrzeénia 2001 r. - Prawo farmaceu-
tyczne. (art. 33a ust. 3 upn) tj. roz-
dzialéw regulujacych zagadnienia
wytwarzania i importu produktéw
leczniczych oraz obrotu produkta-
mi leczniczymi. Tak sformulowany
przepis, ktéry odsyla jedynie do

dwoch rozdzialéw wyizolowanych
z calej ustawy — Prawo farmaceu-
tyczne, rodzi pytanie: czy wyroby
konicowe przetwarzania surowcow
z konopi s3 produktami leczni-
czymi, czy jest to odrebna (nowa)
kategoria produktéw? Dodatkowo,
zmiana przepiséw ustawy z dnia
12 maja 2011 r. o refundacji lekow,
$rodkéw spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego oraz
wyrobéw medycznych, wprowadzo-
na w tej samej ustawie zmieniajgcej
Prawo farmaceutyczne, stanowigca
ze: Przepisu ust. 5 nie stosuje si¢ do
lekow recepturowych przygotowa-
nych z surowcéw farmaceutycznych,
ktére uzyskatly pozwolenie na do-
puszczenie do obrotu na podstawie
art. 33a ust. 1 ustawy z dnia 29 lipca
2005 r. o przeciwdzialaniu narko-
manii (Dz. U. z 2017 r. poz. 783).”
wprowadza dodatkowe zamieszanie
wskazujac, ze produkt koncowy,
otrzymywany przez klienta jest ,le-
kiem recepturowym”.

Praktyczny monopol na wytwa-
rzanie produktéow z konopi beda
mialy apteki. Poniewaz tylko one
s3 uprawnione na mocy ustawy, do
wykonywania czynnoéci przetwa-
rzania surowcow i potproduktéw na
produkty sprzedawane pacjentom
na podstawie recepty Rpw, wysta-
wionej przez lekarza (art. 33a ust.
1 upn - odeslanie do pojecia leki
recepturowe, definiowanego w Pra-
wie farmaceutycznym, jako lek spo-
rzadzany w aptece na podstawie
recepty wystawionej przez lekarza).
W zwiagzku z powyzszym przetwa-
rzanie ziela konopi i pétproduktéow
otrzymanych z niego przez inne
osoby i w innych miejscach niz ap-
teki, stanowi przestepstwo z ustawy
o0 zapobieganiu narkomanii.

Powyzsze rozwazania na temat
statusu prawnego produktu nie
maja charakteru jedynie akade-
mickiego. Moim zdaniem stanowia
istote problemoéw z jakimi zacznie-
my sie spotykaé, po praktycznym
wprowadzeniu na rynek surow-
cow, o ktérych mowa powyzej.
Dla zrozumienia tego problemu
musimy cofnaé sie w czasie o 50-
60 lat i przypomnie¢, ze Polska jest
strong dwéch uméw migdzyna-
rodowych ratyfikowanych (czyli



wprowadzonych do wewnetrznego,
polskiego systemu prawa) jeszcze
przez Rade Panstwa. Sg to:

1. Konwencja o  substancjach
psychotropowych,  sporzadzo-
na w Wiedniu dnia 21 lutego
1971 r. (ogtoszona w Dzienniku
Ustaw z dnia 18 wrze$nia 1976
r.) — Zalacznik I do konwencji,
zawierajacy wykaz  substan-
cji podlegajacych najscislejszej
kontroli wskazano z imienia
»KONOPI INDYJSKICH ZIELE
1 ZYWICA, a takze przygotowa-
ne z nich wyciagi i nalewki”, oraz

2. Jednolita konwencja o srodkach
odurzajacych, sporzadzona
w Nowym Jorku dnia 30 marca
1961 r. (ogtoszona w Dzienniku
Ustaw z dnia 5 listopada 1966
r.) - Wykaz I, zalaczony do kon-
wencji wskazujacy substancje
poddane najéciélejszej kontroli,
wymienia wsréd nich ,,czterowo-
dorokannabinole”.

Problem z uchwalong ustawa polega
m.in. na tym, ze nie zauwazono obu
konwencji. BadZ nie przywigzywano
wagi do zawartych tam przepisow,
przy tworzeniu ustawy legalizujg-
cej ,marihuane medyczng”. Ogol-
nie rzecz ujmujac, Polska w obu
Konwencjach zobowigzala si¢ do
zwalczania handlu substancjami
odurzajacymi i psychotropowymi.
Realizacja owego zobowigzania na-
stapita w kolejno uchwalanych i wie-
lokrotnie nowelizowanych ustawach

0 przeciwdziataniu narkomanii.
Réwniez obecna ustawa z dnia 29
lipca 2005 r. o przeciwdziataniu nar-
komanii zawiera stosowne przepisy.
W tym odsylajace bezposrednio do
wskazanych zalacznikéw do obu
konwencji. Definicja $rodka psy-
chotropowego - substancje: a) ob-
jete zakresem stosowania Konwencji
Narodéw Zjednoczonych o substan-
cjach psychotropowych z 1971 r. (...),
zas srodka odurzajgcego — substan-
cje: a) objete zakresem stosowania
Jednolitej Konwencji Narodéw Zjed-
noczonych o srodkach odurzajgcych
z 1961r. (Dz.U. z 1966t. poz. 277)
zmienionej protokotem z 1972 r. (...)
(art. 4 pkt. 25) i 26) upn).

W tym miejscu dochodzimy do
kwestii podwojnej regulacji prawnej
»marihuany medycznej”, dodatko-
wo wystepujacej w tej samej usta-
wie. Z jednej strony mamy wyrazne
zobowigzanie si¢ Polski do zwalcza-
nia obrotu substancjami objetymi
konwencjami (w tym surowce i p6l-
produkty otrzymywane z konopi),
potwierdzone przepisami karnymi
wprowadzonymi réwniez w usta-
wie o przeciwdzialaniu narkomanii.
Z drugiej za$ przepisy nie$Smialo
uchylajace drzwi obrotowi tymi
substancjami. Nie wprowadzono
zadnego systemu nadzoru nad wy-
dawanymi z apteki produktami
z konopi, ktore w pewnych przypad-
kach mogg zawiera¢ wiecej substan-
cji odurzajacych niz popularny skret

(za posiadanie ktérego mozna p6jsé
do wiezienia na kilkanascie miesie-
cy). Przewiduje szybkie zapelnienie
sie rynku produktami otrzymany-
mi z ,marihuany medycznej”, co
do ktérych bedzie istniala bardzo
niewielka szansa wykazania, ze pro-
dukt jest/nie jest objety regulacjami
dla ,marihuany medycznej”. Jako
adwokat powinienem si¢ cieszy¢
z takiego rozwoju sytuacji. Znajac
praktyke policji, prokuratury i cze-
$ci sadoéw mozemy sie spodziewal
wielu ciekawych proceséw karnych.
Przypominam, ze wg niektorych
szacunkéw w Polsce mamy rynek
300 000 pacjentow, ktorzy mogliby
skorzystaé z terapii wykorzystuja-
cych ,marihuane medyczng”.

W tym miejscu zasygnalizowalem
tylko jeden problem prawny i jego
skutek. Bedzie nim slalom wyko-
nywany przez wszystkich zaan-
gazowanych w przygotowywanie,
sprzedaz, zakup i uzywanie lekéw
recepturowych zawierajacych ,,ma-
rihuane medyczng”. Z jednej stro-
ny mamy bowiem pacjentéw, dla
ktérych moga to by¢ leki ostatniej
szansy, z drugiej niejasne przepisy.
Praktyka pokaze jak bedzie stoso-
wana ustawa i kiedy rzadzacy dojda
do wniosku, Ze powinna zosta¢ zno-
welizowana dla dobra pacjentow, le-
karzy i aptekarzy. Dobrze, ze sprawa
mozliwoéci skorzystania z produk-
tow otrzymywanych z konopi, jako
lekéw zostala uregulowana. Stawia
to Polske w szeregu panstw, ktére
takie kroki poczynily juz wczeénie;j.
Szkoda, ze ustawa, ktéra wyszla
z Sejmu, wydaje si¢ tak malo bez-
pieczna dla obywateli.

Z pewnosciag po przeczytaniu tego
krotkiego artykutu, jak i z wtasnych
doswiadczen nasuwaja sie Panstwu
inne pytania i watpliwosci. Chet-
nie na nie odpowiem. Jezeli jakie$
zagadnienia beda si¢ powtarzaé,
to moze wydawca wyrazi zgode na
udzielenie zbiorowej odpowiedzi.
Pytania prosze kierowa¢ na adres:
andrzej.kurkiewicz@kancelaria-
kurkiewicz.pl

Andrzej Kurkiewicz
adwokat
Czlonek Rady Fundacji WHD
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wspomienie o prof. Debskim

W dniu 20 grudnia 2018 r. zmarl Romuald Debski, dla przyjaciol Aldek.
Byl znanym ginekologiem-poloznikiem, §wietnym lekarzem-praktykiem.

Pomégl wielu kobietom i dzie-
ciom. Byt szlachetnym i cenio-
nym czlowiekiem. Byl odwazny
ijako jeden z niewielu lekarzy nigdy
nie bal sie publicznie broni¢ trud-
nych i kontrowersyjnych pogladéw
oraz decyzji. Liczba oséb, ktora
wzieta udzial w pogrzebie, jest naj-
lepszym dowodem na to, ze prof.
Debski w swoim zyciu zrobit bardzo
duzo dobrego.

Poznali$my sie wiele lat temu, gdy
moja wiedza dotyczaca prenatalnej
diagnostyki byla zerowa, a Aldek
Debski byt mlodym lekarzem, ale
juz znanym specjalista ginekologii
i potoznictwa. Oboje byli$my zafa-
scynowani mozliwo$ciami prenatal-
nej diagnostyki, ktora na poczatku
lat dziewieédziesiatych ubieglego
wieku dopiero raczkowata. Spo-
tkaliémy sie dzieki temu, Ze poszu-
kiwatam lekarzy, ktérzy chcieliby
rozpoczaé wspllprace w zakresie
prenatalnej diagnostyki serca.

Juz wéwczas Aldek byl zaintere-
sowany zaréwno diagnostyka, jak
i terapig plodu. Byt jednym z pierw-
szych ultrasonografistow. Przez
lata uczyt lekarzy wykonywania
diagnostycznych badan USG. Byl
honorowym czlonkiem-zatozycie-
lem Polskiego Towarzystwa Ultra-
sonograficznego. Jako pierwszy
w Polsce zaczal wykonywa¢ trans-
fuzje doplodowe, poczatkowo do-
sercowo, potem do zyly pepkowej
u plodéw. Z ochota przyjal moja
propozycje wspolnego rozwijania
prenatalnej diagnostyki kardiologi-
czne;j.

Wtedy nie zdawalam sobie sprawy,
jak wiele wyzwan postawi przede
mna ta trudna galaz medycyny. Jako
mlody kardiolog dziecigcy wiedzia-
tam, Ze musze rozwing¢ prenatalng
diagnostyke kardiologiczng, ponie-
waz stan dzieci z wadami serca przy-
jezdzajacych do Centrum Zdrowia
Dziecka byl skrajnie cigzki.

Pierwsze prawidlowe rozpoznania
prenatalne wad serca sprzed prawie
30 laty byly naszymi wspdlnymi
sukcesami diagnostycznymi. Byly
to lata dziewiecdziesigte ubiegtego
wieku. Lekarze z oddzialéw kar-
diologii i kardiochirurgii nie byli
jeszcze przygotowani do leczenia
najtrudniejszych pacjentéw. A tylko
takie wady rozpoznawali$my pre-
natalnie. Bylo to zdecydowanie
tatwiejsze, niz wykrycie patologii
mozliwych w éwczesnym czasie do
leczenia. Dzieki temu, Ze polscy kar-
diochirurdzy szkolili sie za granica,
oraz ze wyposazono oddzialy kar-
diochirurgii dziecigcej, nowoczesne
operacje wad wrodzonych serca
staly si¢ mozliwe réwniez w naszym
kraju.

Od samego poczatku wspolpracy
z wowczas doc. Debskim pojawiaty
sie pytania etyczne. Ktére dzieci ma-
ja szanse przezycia? Kiedy potoznicy
powinni wykona¢ ciecie cesarskie
dla ratowania zycia dziecka? A jesli
dziecko nie ma szans, to czy powin-
no sie okalecza¢ matke cesarskim
cieciem? Odpowiedzi nie zawsze
byly jednoznaczne, czesto toczyli-
$my na ten temat burzliwe dyskusje.
Dzigki Aldkowi zrozumiatam, ze to

wlasnie poloznicy sa na pierwszej
linii frontu i to oni muszg bardzo
szybko podejmowa¢ te najtrudniej-
sze decyzje. Profesor Debski zawsze
mial czas, zeby w trudnych przy-
padkach ,na goraco” konsultowaé
ze mng i modyfikowaé postepowa-
nie kliniczne.

Lata mijaly. Pomimo tego, Ze nigdy
nie pracowaliémy w jednej insty-
tucji, zawsze stuzyliSmy sobie rada
i pomocg. Profesor Debski byt kie-
rownikiem kliniki, ktéry NIGDY
nie odméwil mi pomocy w bardzo
trudnych i niespodziewanych sytu-
acjach klinicznych. Nauczyl mnie,
ze poloznictwo jest nieprzewidy-
walne i wielu rzeczy nie mozna za-
planowac.

Od czasu, gdy prenatalna diagno-
styka  kardiologiczna  osiagneta
w Polsce wysoki miedzynarodowy
poziom, pojawilo sie duzo wigcej
wyzwan  diagnostyczno-terapeu-
tycznych.

Zespol prof. Debskiego ze Szpitala
Bielanskiego nigdy nie odmoéwil
przeprowadzenia dodatkowej dia-
gnostyki, nawet jesli grafiki lekarzy
byly wypelnione od rana do wie-
czora. Wspdlnie szukalismy opty-
malnych rozwigzan nawet w tych
najtrudniejszych  sytuacjach  kli-
nicznych. Profesor Debski nigdy nie
bat sie trudnych pacjentéw. Nie bat
sie takze nowosci.

Moim marzeniem bylo wprowa-
dzenie prenatalnej terapii interwen-
cyjnej wad serca. Aby zobaczy¢, jak
leczenie wyglada w praktyce, 8 lat te-
mu wspolnie z zong Aldka, Marzeng
Debska pojechatysmy do Linz, aby



uczestniczy¢ w interwencyjnych za-
biegach kardiologicznych u ptodéw
dwdch polskich pacjentek. Ich nie-
narodzone dzieci mialy najciezsza
posta¢ zwezenia zastawki aortalnej,
ktéra nalezalo leczy¢ prenatalnie.
Dzieki uprzejmosci austriackich le-
karzy obserwowaly$my te operacje,
aby nauczy¢ sie ich bezpiecznego
przeprowadzania w Polsce.

Profesor Debski zgodzit si¢ na
rozpoczecie programu wewnatrz-
macicznych interwencji kardiolo-
gicznych na swoim oddziale. Tak
zaczela sie trwajaca do dzisiaj przy-
goda z interwencyjnym leczeniem
prenatalnym najbardziej ztozonych
wad wrodzonych serca. W ciggu 8
lat stworzyliémy trzeci na $wiecie,
co do liczby przeprowadzonych
zabiegéw, program interwencyjnej
terapii kardiologicznej u nienaro-
dzonych dzieci. Nasze wyniki s3
poréwnywalne z uzyskiwanymi
w najlepszych osrodkach w Bostonie
i Linzu. Dzieki tym zabiegom udaje
nam si¢ zmienia¢ historie naturalng
wrodzonych wad serca, a niekiedy
zapobiega¢ trudnym do opanowa-
nia powiktaniom u matek. Profesor

Debski nigdy nie uzaleznial prowa-
dzenia wewnatrzmacicznej terapii
kardiologicznej od jej finansowej
optacalnosci. Gdy trzeba byto prze-
prowadzi¢ zabieg, blok operacyjny
byt zawsze do naszej dyspozycji. Nie
wiem, jak Aldek to robil, ale zawsze
gdy potrzebowalismy, aby stowem
wsparcia dodal nam otuchy, byt
obecny na sali.

Byl pierwszym ordynatorem od-
dzialu polozniczego, ktéry zrozu-
miat ide¢ hospicjum perinatalnego.
Obecnie wigkszo$¢ matek ze Szpi-
tala Bielanskiego, ktére dowiaduja
sie o niepomyslnej diagnozie po-
stawionej u ich nienarodzonego
dziecka, jest kierowana na kon-
sultacje psychologiczng do zespo-
tu  psychologow Warszawskiego
Hospicjum Perinatalnego, dziata-
jacego w Poradni USG Agatowa.
Razem z Aldkiem, chcieliSmy
wspolnie prowadzi¢ dziatalnoéé
majacg na celu ratowanie zycia dzie-
ci, ktore maja szanse, jesli zapewni
im sie prawidlowa diagnoze i nowo-
czesne leczenie. Dzigki powotaniu
w 2017 r. Zakladu Kardiologii Peri-
natalnej i Wad Wrodzonych CMKP,

Sp. Profesor Romuald Debski

]

$cisle wspotpracujacego z Klinika
na Bielanach, udato nam sie juz ofi-
cjalnie wspolnie pracowac.

Zycie jest jednak nieprzewidywalne
i nieoczekiwane odejscie Profeso-
ra Debskiego na chwile zachwialo,
ale mam nadziej¢, ze nie zakon-
czylo rozpoczetej dzialalnoséci. To
co zaczeliSmy wspdlnie, bedziemy
kontynuowac¢ dla dobra naszych pa-
cjentéw i dla pamieci o Aldku.

Profesor Debski byt krytykowany
za jawne gloszenie swoich pogladow
i za zgode na przerywanie cigzy
w przypadkach zapisanych w usta-
wie z dnia 7 stycznia 1993 r. o pla-
nowaniu rodziny, ochronie ptodu
ludzkiego i warunkach dopuszczal-
nosci przerywania ciazy, tzn. gdy:
”1) cigza stanowi zagrozenie dla
zycia lub zdrowia kobiety cigzar-
nej, 2) badania prenatalne lub inne
przestanki medyczne wskazujg na
duze prawdopodobienstwo ciezkie-
go i nieodwracalnego upo$ledzenia
plodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajacej jego zyciu.” Sam roz-
mawial z rodzicami, sam wysylat
kobiety na konsultacje do Warszaw-
skiego Hospicjum Perinatalnego.
Jego zdaniem ostateczna decyzja
zawsze nalezata do rodzicéw i kon-
sekwentnie tego przestrzegal.

Od czasu, gdy zajmuje si¢ prena-
talng diagnostyka i dziennie prze-
prowadzam kilka bardzo trudnych
konsultacji, nie osagdzam ludzi za
wyznawane poglady i za podejmo-
wane decyzje. Rodzicom przed-
stawiam realng szanse lub brak
mozliwoéci  terapii. Omawiam
okres okofoporodowy, wyniki le-
czenia krotko - i dlugoterminowe.
Przypominam sobie wtedy zda-
nie z Ewangelii: Kto z was jest bez
grzechu, niech pierwszy rzuci w nig
kamieniem.

Profesor Aldek Debski zdziatal
ogromnie duzo dla nienarodzonych
dzieci i kobiet. Takim go zapamie-
tajmy.

Prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(87) Marzec 2019 r.



grupy wsparcia
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SwiatecznéiEbotl@nie’ © B
rodzenstwa chorych dzieci

W grudniu odbylo sie mikolajkowo-$wiateczne spotkanie Grupy Wspar- dzieciach - pacjentach WHD,
cia Rodzenstwa Podopiecznych WHD. Takie spotkania sa bardzo cenne. ktdérzy sa rodzenstwem czlonkéw
Pozwalaja dzieciom oderwac si¢ od trudnej codzienno$ci. naszej Grupy.

Grudzien to wyjatkowy czas, zeniemKrdlewskiegOgroduSwia- Milg niespodzianka byly row-
kiedy na ulicach Warszawy poja-  tla w Wilanowie. Jak zawsze to- niez upominki, ktore dzieci
wiaja si¢ $wiateczne dekoracje warzyszyl nam dobry nastréj. otrzymaly z okazji zblizajacych
i iluminacje. Po zakwaterowa- Atmosfera byla wspaniatla. Po si¢ Swigt. Dla mnie jako opie-
niu w hotelu wyruszyliSmy na powrocie dohoteluiwspdlnejko- kuna najwickszym  prezentem
Stare Miasto i do Wilanowa. lacji, zorganizowali§my spotka- byly pytania o termin kolejnego
Bylismy pod ogromnym wra- nie. RozmawialiSmy o chorych spotkania. Nastgpnego dnia uczest-
niczyliSmy we mszy $wietej, a po-
tem poszlismy do kina. Po powrocie
z kina i obiedzie rozstaliémy sie
ze $wiadomoscig, ze kazde ze spo-
tkan przynosi co$ dobrego.

Elzbieta Tokarska

Opiekun Grupy Wsparcia
Rodzenstwa Podopiecznych
WHD

Czy wiesz ze...

Spotkania Grupy Wsparcia

I L
L "f“'.-n Xy :
o |

Rodzeristwa Podopiecznych

WHD odbywaija sie raz

) W miesigcu.
Krélewski Ogrod Swiatet w Wilanowie "




Wigilijne spotkanie _
Grup Wsparcia w Zatobie

Swieta Bozego Narodzenia to radosny czas, spedzony w gronie najblizszych,
dzielenie si¢ oplatkiem i koledowanie. Ale to rowniez czas, kiedy w szczegol-
ny sposob wspominamy osoby, ktorych zabraknie przy swiatecznym stole.
Dla niektérych rodzicéw to smutne Swieta, bo pierwsze bez dziecka.

dniu 22.12.2018 r. odbylo si¢

$wigteczne spotkanie Grup
Wsparcia w Zatobie: dla rodzicéw
oraz dzieciecej i mlodziezowej.
Poczestunek zostal przygotowany
przez zespdl hospicyjny, ale trady-
cyjnie rodzice przyniesli wlasno-
recznie przygotowane potrawy.

Spotkania optatkowe

Grup Wsparcia

w Zatobie od wielu lat
gromadzq rodziny

© dzieci, ktorymi

. opiekowato sie :
. WHD. :

Spotkanie rozpoczelismy o godz. 16
uroczysta mszg $wieta. Modlilismy
sie za zmarle dzieci i przywotywali-
$my ich imiona. Nastepnie po blo-
goslawienstwie optatkéw, czytalismy
Ewangelie wg. $w. Lukasza. Podczas

skladania zyczen bylo wiele rado-
snych momentéw, ale takze wiele
wzruszen.

Spotkanie odbylto si¢ w atmosferze
wzajemnego zrozumienia i Zyczli-
wosci. Rodzice wspominali zmar-
te dzieci, byli szczesliwi, ze moga
w swoim gronie rozmawia¢, wspiera¢
sie i wymienia¢ do$wiadczeniami.

Jest to szczegolnie wazne dla nowych
czlonkéw grupy, ktérzy niedaw-
no stracili dzieci i beda przezywaé
pierwsze $wieta Bozego Narodzenia
w zalobie.

Serdecznie dzickujemy wszystkim
uczestnikom tego spotkania.

Ks. Dariusz Zajac
Kapelan WHD

Ks. Darek podczas sktadania zyczer z rodzing Paristwa Pogorzelskich




grupy wsparcia

Tegoroczne ferie Grupy Wsparcia w Zalobie spedzily w Bialce Tatrzanskiej
i Koscielisku. Pod okiem doswiadczonych instruktorow, dzieci i mlodziez
doskonalili techniki jazdy na nartach. Oprécz aktywnego wypoczynku na sto-
ku, uczestnicy wyjazdu byli w Termach Chocholowskich, Tatrzanskim Parku

Narodowym oraz w Zakopanem.

am na imie Jan. Wyjazd do

Biatki Tatrzanskiej byl moim
czwartym wyjazdem z Dziecieca
Grupg Wsparcia w Zalobie. Z po-
mocg instruktoréw mogtem nauczy¢
sie jazdy na nartach. Nigdy wcze-
$niej nie préobowalem tego sportu.

Janek Kowaluk z bratem Szymonem

Nie bylem do konca przekonany, czy
jest on odpowiedni dla mnie. Pomy-
$lalem, ze sprobuje. Nie dowiem sie¢
przeciez, jedli nie sprawdze.

Bardzo lubi¢ dzieci z naszej Gru-
py. Dzigki rozmowom z nimi diuga

podréz mineta zaskakujaco szybko.
Kiedy dotarliémy na miejsce, czutem
sie dobrze. Pamietalem ten o$rodek
wypoczynkowy z letniego wyjazdu.
Tutaj bylem na moim pierwszym
wyjezdzie z Grupg Wsparcia. Do-
brze go wspominam, chociaz byto mi
wtedy troche trudno. Nikogo jeszcze
nie znalem, oprécz mojego mtodsze-
go brata Szymona, ktory przyjechat
razem ze mng. Na szczescie szybko
sie przyzwyczaitem i moglem z kaz-
dym porozmawia¢ o réznych spra-
wach. Dobrze byto zobaczy¢ miejsce,
w ktérym wszystko sie zaczeto.

Tu kazdy czut sie
podobnie jak ja, jak

moja rodzina, kiedy rok -
temu umart moj brat
Krzys. :
Od poczatku tygodnia zaczeliSmy
jezdzi¢ na nartach. Jezdzilismy co-
dziennie po kilka godzin. Mialem
swojego instruktora — wspanialego

pana Karola, ktéry byt bardzo fajny
i nauczyl mnie jazdy na nartach.



Okazalo sig, ze to $wietna zabawa.
M¢j brat Szymon réwniez byt za-
dowolony i bez problemu nauczyl
sie jezdzi¢ z innym instruktorem.
Wszystko bylo dobrze, jedyne co
mi na poczatku sprawiato klopot,
to chodzenie w butach narciar-
skich, ktére byly do$¢ niewygodne,
ale z czasem przyzwyczailem sie.
Wieczorami w osrodku wypoczyn-
kowym graliémy w gry planszowe
i kolorowalismy kolorowanke, kto-
ra miata kilka metréw diugosci.
MieliSmy przy tym duzo zabawy.
Moglismy réwniez zadzwoni¢ do ro-
dzicow i opowiedzie¢ im, jak minat
nam dzien. Oprdcz jazdy na nartach,
w programie wyjazdu bylo zwiedza-
nie Zakopanego, wyjscie do kina i na
zakupy. Szkoda, ze czas tak szybko
mingt. Wyjazd bardzo mi si¢ podo-
bat i juz czekam na kolejny.

Jan Kowaluk, 12 1.

Cztery lata temu zmarla moja sio-
stra. Diugo nie umiatam sie po
tym pozbieral. Ciagle zastanawiatam
sie, dlaczego mnie sie to przytrafilo
i dlaczego tak szybko, niespodziewa-
nie. I wtedy, majac 10 lat, dofaczy-
tam do Dziecigcej Grupy Wsparcia
w Zalobie. Pierwszy wyjazd, w kté-
rym uczestniczylam, byl do Janowa
Podlaskiego. Wspominam go bar-
dzo dobrze. Nasza Grupe tworza
ludzie, ktérzy doskonale mnie ro-
zumieja, bo réwniez przezyli strate
rodzenstwa. Nie mam okazji, zeby
z kim§ szczerze o tym porozmawiad,

Madzia Wyrzykowska na stoku

Dziecieca Grupa Wsparcia w komplecie

natomiast Grupa daje mi te mozli-
wos¢. Na kazdym wyjezdzie od-
bywaja sie spotkania, w ktérych
wszyscy uczestniczg. Mozemy szcze-
rze porozmawia¢ o naszych uczu-
ciach, emocjach, problemach i prze-
zyciach, ze $wiadomoécig, ze kazdy
zostanie wystuchany i zrozumiany.
Czasem towarzysza namtzy wzrusze-
nia, jednak czesciej rado$nie wspomi-
namy bliskich. Dzieki Grupie wiem,
ze nie jestem z tym sama, ze s3 na
$wiecie ludzie, ktérych spotkalo
to co mnie. Nauczylam sie rado-
$nie zy¢ mimo porazek i upadkéw.

Nasi opiekunowie zajmujg si¢ nami

jak wlasnymi dzie¢mi, a zarazem
s3 naszymi przyjaciélmi. Bez obaw
mozna do nich przyjsé, wyzalic sie,
porozmawia¢. Chetnie poswiecaja
swdj czas. Opiekujg si¢ nami, trosz-
cza o kazdego z osobna i wspaniale
organizuja wyjazdy i spotkania. Wie-
czorami czesto bawimy sie razem.
Jedni graja w karty, inni w ping-pon-
ga, a niektérzy koloruja. Swietnie sig
dogadujemy, starsi pomagaja mtod-
szym i nikt nie czuje si¢ odrzucony.

Dziecieca Grupa
Wsparcia w Zatobie
pomogta mi oswoic sie °

. ze stratq siostry.

W styczniu tego roku mieliémy oka-
zje ponownie si¢ spotkaé. Pojecha-
lismy do Biatki Tatrzanskiej. Nasz
wyjazd poswiecilismy wspdlnym
rozmowom i nauce jazdy na nartach.
Pod okiem do$wiadczonych instruk-
toréw doskonalilismy umiejetno-
$ci na stoku. Wszyscy radzili sobie
$wietnie. Odwiedziliémy réwniez
Zakopane, spacerowaliémy po Kru-
powkach i bylismy w kinie.

Magda Wyrzykowska, 15 1.

Informator Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci nr 1(87) Marzec 2019 r.
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Mtodziezowa Grupa Wsparcia w Zatobie z instruktorami na Kotelnicy

drugim tygodniu ferii Mto-

dziezowa Grupa Wsparcia
w Zalobie wyjechala na zimowy
wypoczynek w gory. Zatrzymalismy
sie w Koscielisku. Na stok do Bial-
ki Tatrzanskiej dojezdzali$my bu-
sem. Zimowa aura nam sprzyjala,
wiec jazda na snowboardzie i nar-
tach sprawiala nam wiele radosci.

Wieczory spedzone
na wspdlnych roz-

:  mowach i zabawach
pozwalaty lepiej sie
poznac i sprzyjaty

nawiqzywaniu nowych -
przyjazni. :

Jak zawsze instruktorzy, pracowni-
cy i obstuga wypozyczalni byli dla
nas serdeczni, cierpliwi - a przede
wszystkim pomocni. JesteSmy za
to bardzo wdzigczni. Poza jazda na
stoku mieliémy réwniez inne atrak-
cje. Jednego dnia byta to wedréwka

po Tatrzanskim Parku Narodowym,
innego wizyta w Termach Chocho-
towskich, a jeszcze innego zwiedza-
nie lodowego patacu w Zakopanem.
Jestesmy wdzieczni opiekunom, na
ktérych zawsze mogli$my liczy¢. Na
pewno spedzili wiele czasu, organi-
zujac to wszystko.

Jakub Jaczewski, 22 1.
Autor zdjec

Dzieciecej Grupy Wsparcia:
Pawel Powierza

e

Spacer na Hale Kondratowa

Czy wiesz ze...

Spotkania i wyjazdy
Mtodziezowej Grupy
Wsparcia w Zatobie
organizowane sg

od 1997 roku.




dla wolontarluszy

spotkanie wolonariuszy

Po poludniu 13 lutego 2019 r. odbylo si¢ pierwsze w tym roku spotkanie
wolontariuszy Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Rozpoczelo sie¢ msza
$wieta, ktorg odprawil kapelan WHD, ks. Dariusz Zajac.

ygloszone kazanie bylo dla

nas, o nas, o naszej pracy
w wolontariacie. Ks. Darek przyto-
czyl fragment Oredzia papieza Fran-
ciszka na XXVII Swiatowy Dzien
Chorego 2019 r. Wspomniat przesta-
nie Swietej Matki Teresy z Kalkuty,
ktére moéwiobezinteresownejmitosci
wobec wszystkich ludzi, bez wzgledu
na jezyk, kulture, grupe etniczna czy
religie.

Oltarz i ambona w sali kominkowej
polaczone z kaplicg, sprzyjaty sku-
pieniu i stuchaniu stéw kaptana. Po
zakonczeniu mszy kazdy z wolonta-
riuszy krotko przedstawit sie. Byli-
$my bardzo ciekawi, kim jest nowy
wolontariusz. Mimo, Ze niedawno
dofaczyl do naszego grona, ma juz
podopiecznego. Marek prowadzi ro-
dzinng firme, w ktdrej sam jest swo-
im szefem. Dzieki temu potrafi tak
zorganizowac prace, by kilka godzin
w tygodniu poswigci¢ na wolontariat
w naszej fundacji. Marek z powo-
dzeniem laczy wolontariat w WHD
z obowigzkami meza i ojca.

Po mszy $wietej kapelan WHD przy-
blizyt nam tre$¢ listu ,,Dzielmy sie
miloscig - Wolontariat”, autorstwa
$p. Jana Chrapka, Biskupa Radom-
skiego.

Wolontariusze w swoich dziata-
niach kieruja si¢ miloscia blizniego.

Sami réwniez czerpig wiele dobra
z relacji z rodzina, ktdra sie opiekuja.
Z doswiadczenia wiem, ze rodzice
chorych dzieci nie zawsze potrafig
okresli¢ swoje potrzeby. Nie wiedza,
w czym oprocz opieki nad chorym
dzieckiem, mogg im poméc wolon-
tariusze. Mozemy zrobi¢ zakupy,
odrobic¢ lekcje z rodzenstwem chore-
go dziecka, porozmawia¢ o codzien-
nych sprawach, albo po prostu - by¢.
Ksigdz Darek wspomnial, ze po-
czatki znanego nam obecnie wo-
lontariatu wywodzily si¢ ze zwyklej
sasiedzkiej pomocy. W II wieku
zamozni chrzedcijanie organizowali
wieczerze (agape), na ktore zapra-
szali mniej zamoznych czlonkow
wspolnoty. Istota zaproszenia byla
wola przyjécia z pomoca ubogim bez
ich upokorzenia.

Milo$¢ blizniego wywodzi sie
z Eucharystii, z milosci do Jezusa.
Dajemy wyraz tej mitosci, kiedy do-
strzegamy osoby potrzebujace i dzie-
limy sie sobg — swoja uwagg i czasem.
Czlowiek dajac siebie, odnajduje sie-
bie, dojrzewajac do odpowiedzialno-
$ci i pokazujac, ze ,milosierdzie
czynéw nadaje nieodparta moc mi-
losierdziu stéw”. (Jan Pawel II ,,Novo
millennio ineunte”). To jest moja
milo$¢, ktora ja daje, ja wolontariusz.
Ks. Darek dodat, ze apostolstwo jest
formg wolontariatu, a wolontariusz
to apostol.

Wolontariat to przede
- wszystkim dawanie
mitosci.

Czym jest wolontariat? Kazdy z nas
juz to wie, poniewaz pomagamy
w Hospicjum kilka lat. Na spotka-
niach dzielimy si¢ swoimi doswiad-
czeniami i emocjami. Wspieramy sie.
Jak nas okreSla otoczenie? Kilka ra-
zy slyszalem: ,,jeste$ wspanialy”, ,ja
bym nie mégl”, ,,jestem zbyt wrazli-
wy”. Czesto, kiedy méwi sie o hospi-
cjum, glosy milkng i szybko zmienia
sie temat rozmowy. Ostatnio jednak
ustyszatem: ,,Mirku, zainspirowate$
mnie. Ja juz tez jestem wolontariu-
szem”. Wigec moze istotnie wolonta-
riusze to apostolowie?

Czy jeste$my wyjatkowi? Na pewno
nie czujemy si¢ inni ani lepsi. Wo-
lontariat daje nam wiele satysfakeji.
Nie zapominamy o pokorze, bo wie-
my, Ze nie zawsze mozemy pomoc.
Pawel, jeden z wolontariuszy,
stwierdzit: ,,Kazdy powinien poma-
gad, jesli moze. To nie jest przywilej,
ale powinnos¢ kazdego czlowieka”.
Natomiast Asia, nasza wieloletnia
wolontariuszka podsumowala: ,,Jak
jeste$ bogaty, masz si¢ czym dzielic.
Dzielisz si¢ z czlowiekiem potrzebu-
jacym”.

Mirostaw Dziekanski
koordynator wolontariatu WHD
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tazystkl

z Ukrainy

W dniach 3-14 grudnia 2018 r. Anastaziia Szelevytska oraz Diana Holoborod-
ko - lekarz i pielegniarka z Ukrainy - uczestniczyly w stazu w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Pobyt w Polsce byl okazja do zdobycia nowych do-
$wiadczen z zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej. Z gos¢mi rozmawiala

Anna Kawinska.

Milo Was gosci¢ w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Powiedzcie
prosze kilka sléw o sobie.

Nazywam si¢ Diana Holoborodko
i jestem pielegniarka. Pracuje w Ki-
jowskim Centrum Diagnostycznym
dla Dzieci na oddziale opieki pa-
liatywnej, w domowej opiece pa-
liatywnej i na oddziale reanimacji
dziecigcej. Mam niewielkie do$wiad-
czenie w pracy z ciezko chorymi
dzie¢mi. W tej chwili na naszym
oddziale opieki paliatywnej znajduje
sie 15 dzieci. Na terenie Kijowa jest
ich znacznie wiecej.

Anastaziia Szelevytska — jestem le-
karzem, pracuje w domowej opiece
paliatywnej w Kijowskim Centrum
Diagnostycznym dla Dzieci. Zaj-
muje sie réwniez koordynowaniem
projektéw edukacyjnych i socjal-
nych (medyczne i naukowe pikniki
na Ukrainie).

Opowiedzcie prosze, jak funkcjo-
nuje Wasze hospicjum? Ilu macie
pacjentow pod opieka, jaki jest
rejon dzialalno$ci, dzieci z jakimi
schorzeniami trafiaja najczesciej
pod Wasza opieke?

Nasz oddziat zostal niedawno otwar-
ty. Obecnie mamy niedostateczng

iloé¢ personelu medycznego, a naj-
wiekszym problemem sg niewystar-
czajace $rodki finansowe. Dopiero
zaczynamy misje, jaka jest pomoc
dzieciom niepetnosprawnym. Cie-
szymy sie, ze mozemy tutaj uczyc
sie 1 korzysta¢ z dos$wiadczenia
takich profesjonalistow. Chcieli-
by$my, aby nasz oddzial rozwijal
sie podobnie jak WHD. Zebysmy
mogli czesciej jezdzi¢ na wizyty do
cigzko chorych dzieci oraz wspie-
ra¢ ich najblizszych. Jestesmy bar-
dzo wdzieczni za cieple przyjecie.

F

Obecnie mamy pod opieka 15 dzieci
z nastepujacymi schorzeniami: dzie-
ciece porazenie mézgowe, wrodzone
wady mozgu, dystrofia mie$niowa
Duchenne’a, neurometaboliczna en-
cefalopatia, choroby neurodegenera-
cyjne i nowotworowe.

Obejmujemy naszg dzialalno$cia le-
wy brzeg Kijowa. Wszyscy pacjenci
mieszkaja na terenie miasta, wiec nie
mamy ograniczen, jesli chodzi o do-
jazdy do chorych.

Czy model Warszawskiego Ho-
spicjum dla Dzieci rézni si¢ od
modelu hospicjum w Kijowie?

Modele WHD i kijowskiego ho-
spicjum sg bardzo podobne. Przy

Stazystki z Ukrainy: Anastaziia Szelevytska i Diana Holoborodko

z ksiedzem Darkiem - kapelanem WHD



tworzeniu naszej grupy zajmujacej
sie domowa opiekg paliatywna duza
role odegrato do$wiadczenie WHD.
Niestety, nie mamy mozliwosci, by
kazdego dnia spotkaé si¢ z calym
zespotem na odprawie, dlatego cze-
sto zagadnienia omawiane sg online.
W zwigzku z niedostateczng liczba
pracownikow, rzadziej odwiedzamy
naszych podopiecznych. Mamy row-
niez mniejsze mozliwosci, by zapew-
ni¢ dzieciom sprzet medyczny.

Jakie sa Wasze wrazenia ze stazu
w WHD? Czy jakie§ doswiadcze-
nia z Warszawy przenioslybyscie
na grunt swojego hospicjum?

Bylysmy pod wrazeniem relacji, jakie
pracownicy WHD maja z rodzinami
podopiecznych. Czasem rozmowy
przypominaly rozmowe kolezenska,
ale zawsze towarzyszyly jej pytania
o stan zdrowia dziecka i ogdlna sy-
tuacje. Pracownicy WHD bardzo
dobrze orientujg si¢ w problemach
danej rodziny.

Chcielibysmy, by w naszym ho-
spicjum bylo wigcej pracownikow
i dzieki temu, mozna bylo zwiekszy¢
liczbe wizyt u pacjentéw. Ponadto
wieksza dostepnos¢ samochoddw
dla pielegniarek ulatwitaby prace
naszego zespotu. Bardzo wazne jest,

by mie¢ staly kontakt z rodzinami,
ktére przezywaja zalobe. W tym
celu mydlimy o stworzeniu grupy
wsparcia dla dzieci z tych rodzin.
Zamierzamy réwniez wprowadzi¢
badania kontrolne poziomu witami-
ny D u naszych pacjentéw.

Dzigkuje za rozmowe.

poszukuje do pracy w domowym hospicjum dla dzieci le-

karzy nastepujacych specjalizacji: pediatria, anestezjologia,

neurologia dziecieca, lub na ostatnim roku rezydentury przed

egzaminem specjalizacyjnym z wymienionych dziedzin.

Wymagania:wiek 30-40 lat,prawo jazdy,

znajomosc jezyka angielskiego.

Zgtoszenia - poczta@hospicjum.waw.pl
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Marzylem o odbyciu stazu w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, od
czasu gdy przeczytalem o tej Fundacji w Internecie. Chcialem dowiedzie¢ sie
wiecej o pracy z dzie¢cmi wymagajacymi opieki paliatywnej, aby zdoby¢ do-

$wiadczenie i wiedze.

Pierwsza rzecza, na ktéra zwrdcitem
uwagg, jest budynek starannie i har-
monijnie skonstruowany, z funk-
cjonalnymi i wygodnymi w uzyciu
pomieszczeniami.

Podczas porannej odprawy zespotu,
panuje przyjemna i spokojna at-
mosfera. Od razu da sie zauwazy¢,
ze pracujg tu osoby z powolania.
Opieka nad pacjentami jest sprawo-
wana nieustannie w oparciu o staty
kontakt z rodzicami i opiekunami.

¥

Maksym Bosenko i Tomasz Dangel

Dzigki temu odczuwajg oni wspar-
cie ze strony zespotu Hospicjum
przez caly czas. Ten model opieki,
wypracowany przez wiele lat co-
dziennej pracy, zastuguje na bardzo
wysoka ocene. To profesjonalizm
najwyzszej klasy.

Podczas wizyt u pacjentéow zauwa-
zylem, ze personel Hospicjum trak-
towany jest przez dzieci i rodzicéw
jak osoby bliskie, ktore pomagaja im
w trudnych sytuacjach Zyciowych.

Wszyscy, z ktéorymi mialem okazje
tu pracowa¢ ramie¢ w ramie i mo-
glem obserwowac ich umiejetnosci
i wiedze, sg zyczliwymi i wrazliwy-
mi ludZmi, ktérzy szczerze kochaja
swoich matych pacjentow.

Zespot WHD to nie :
tylko grupa podobnie
myslgcych profesjona-
listow, ale takze ze-
spot ludzi o wysokich
wartosciach moral-
nych i ideatach, ktore

Y

wspadlnie wprowadzajq -
do opieki nad chorymi

@ e 000 0000000000000 00 0000000000
e e o o

dzie¢mi i ich rodzinami.

.

Chcialbym wyrazi¢ wdzigcznosé
Tomaszowi Danglowi i calemu
zespolowi WHD za mozliwo$¢ od-
bycia stazu oraz ich do$wiadczenie
i wiedze, ktérymi sie ze mng dzielili.
Otrzymalem w ten sposéb ogromne
i nieocenione doswiadczenie.

Maksym Bosenko
lekarz anestezjolog
Czerkasy, Ukraina
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Konferencja

W dniach 5-8 grudnia 2018 roku po raz kolejny uczestniczylam w drugim
Caspian Meeting w Mashhad w Iranie. Caspian Meeting to miedzynarodowa
konferencja przygotowana przez interwencyjnych kardiologow dzieciecych

z Razavi Hospital.

téwnym organizatorem, dba-

jacym zaréwno o program
jak i dobdér wyktadowcow byl Be-
hzad Alizadeh. Spotkanie to zo-
stalo zrealizowane we wspolpracy
z Fundacjg CSI. Fundacja wspiera
kardiologie interwencyjna wrodzo-
nych i strukturalnych wad serca.
Jej prezydenta Shakeela Qureshi
poznatam w 1986 roku podczas sta-
zu w Liverpoolu. Obecno$¢ Shaka
gwarantuje bardzo wysoki poziom
konferencji i niezwykle inspirujace
dyskusje, prowadzone z ogromnym
poczuciem humoru.

Goscinnos¢ Iranczykéw jest godna
nasladowania. Na lotnisku w Ira-
nie w $rodku nocy, czekala na nas
niespodzianka. Organizatorzy przy-
gotowali przepiekne powitanie.
Wszyscy wykladowcey zostali zgro-
madzeni w specjalnym pomiesz-
czeniu dla ,bardzo waznych oséb”,
gdzie oczekiwali na wizy oraz trans-
port do hotelu. Kazdego przywita-
no krétkim filmem, ukazujacym
walory danego panstwa z podktla-
dem muzycznym w formie hymnu

narodowego. Wystuchanie Mazurka
Dabrowskiego w Iranie to wspania-
te przezycie. Czutam si¢ wowczas
jak sportowiec zdobywajacy ztoty
medal na igrzyskach olimpijskich.

Gléwna cze$é spotkania po$wieco-
na byta kardiologii interwencyjne;j.

dydaktyka

Podczas

pierwszej sesji  mia-
fam przyjemnos¢ przedstawi¢
do$wiadczenia naszego zespolu
(w skladzie: Marzena Debska,
Adam Kole$nik i ja) dotyczace
programu interwencji kardiolo-
gicznych u plodéw. Zwyczajem
konferencji sg krétkie wyklady
i dlugie dyskusje. Jednak najwaz-
niejsza jej cze$¢ to zabiegi ,on-
-line” transmitowane ,na zywo”
z pracowni cewnikowania serca.
Niestety nie widzialam wszystkich

—

IRAN-EUROPE
CT0 - CASPIAN MEETING

Prof. Joanna Szymkiewicz-Dangel podczas wyktadu
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zabiegow. Istotna czescig spotkania
byt Caspian Fetal Chapter, czyli kurs
echokardiografii plodowej, trwajg-
cy 2 dni. Prowadzity$émy go wspol-
nie z Gurleen Sharland, $wiatowej
stawy kardiologiem prenatalnym.
Gurleen jest obecnie Prezydentem
Europejskiego Towarzystwa Kardio-

logii Dziecigcej i Wad Wrodzonych
(AEPC - Association for European
Paediatric and Congenital Cardio-

logy).

W kursie uczestniczylo okoto 50
kardiologéw dziecigcych. Nasze
wyklady cieszyly sie ogromnym

Gurleen Sharland i Joanna Szymkiewicz-Dangel

Imterventions Annual Meeting

n Collabaration with ©51

2018

MASHHAD

tod swocuwal pratancons CAS PIAN

IRAN. DEC G- &

MEETING

zainteresowaniem. Organizatorzy
przygotowali réwniez pokazy na-
szych badan ,na zywo”. Wady serca
stwierdzane u ptodéw byly bardzo
zlozone. Badania wymagaly zna-
jomosci aparatu oraz umiejetnosci
przedstawienia  stuchaczom nie
zawsze jednoznacznej diagnozy
i rokowania. Na poczatku badan
pojawil sie problem.

Ani lekarze, ani ci¢zarne kobiety,
nieznajace jezyka angielskiego, nie
potrafily poda¢ daty ostatniej mie-
sigczki, koniecznej do obliczenia
wieku cigzy. Nie mogly$my tego
zrozumiec... Okazalo sig, ze w Ira-
nie obowigzuje kalendarz perski,
inaczej zwany kalendarzem D:za-
lali, opracowany w XI-wiecznej
Persji. Dni 6-8 grudnia 2018 roku
wg naszego kalendarza byly wg ka-
lendarza perskiego - 15-17 Azar
1397 roku.

Dwa dni intensywnych wykla-
déow byly bardzo wyczerpuja-
ce. Dodatkowo zasypywano nas
ogromng iloscig pytan. Wieczory
spedzaliSmy na wspdlnych kola-
cjach wréznych czesciach Mashhad.

Byl to niezwykle udany wyjazd.
Mam nadzieje, ze wspdlpraca
iransko-polska bedzie si¢ roz-
wija¢. By¢ moze mlodzi kardio-
lodzy dziecigcy z Iranu beda
mogli przyjecha¢ do Polski, by
doskonali¢  swoje  umiejetnosci
w zakresie kardiologii prenatalnej

Prof. Joanna
Szymkiewicz-Dangel
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Kampania _

informacyjna

W polowie grudnia 2018 r. rozpoczela sie kolejna kampania informujaca
o mozliwosci przekazania 1% podatku dochodowego na rzecz Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Akcja potrwa do konca kwietnia 2019 r.

bjeta takie noéniki informacji

jak: bilbordy, citylighty, ekra-
ny w SKM (Szybka Kolej Miejska),
bankomaty sieci Euronet, wiaty
przystankéw autobusowych, radio
oraz ulotki w formie wizytéwek.
Akcja opiera sie¢ na sprawdzonym
w latach ubieglych pomysle wyko-
rzystujacym dwa zdjecia. Pierwsze
przedstawia chlopca patrzacego
przenikliwie w kierunku odbior-
cy i trzymajacego w rekach misia.
Drugie zdjecie przedstawia tylko
porzuconego misia. Zestawienie

tych dwoch wizerunkéw zmusza
odbiorce do refleksji.

Przy tworzeniu identyfikacji wi-
zualnej pomogli Ewa i Jozek Bujak
z Bujak Studio, ktérzy wykonali
zdjecia w Studio Czarnobyl. Za ma-
kijaz odpowiadala Nasturcja Ma-
stowska. Prawa do wykorzystania
wizerunku misia uzyskaliémy od
firmy Smyk S.A. Wszystkie zaan-
gazowane osoby pracowaly pro
bono. Serdecznie dzigkujemy.

Do akeji wlgczylo sie réwniez wiele
warszawskich firm, ktére promu-
ja ide¢ wspierania Fundacji WHD
wéréd swoich pracownikéw. Mamy
nadzieje, ze dzieki zaangazowaniu
tak wielu osdb, uda nam sie dotrzec
do jak najwigkszej liczby odbior-
cow z Warszawy i okolic - czyli do
miejsc polozonych w rejonie dziala-
nia naszego Hospicjum.

Wojciech Marciniak
Wiceprezes Fundacji WHD

Zespot prawnikéw i lekarzy, wspétpracujacych z Fundacja WHD,

opracowat nowe IV wydanie dokumentu ,Standardy postepowania

i procedury medyczne pediatrycznej opieki paliatywnej w hospi-

cjach domowych dla dzieci” oraz | wydanie dokumentu ,Standardy

perinatalnej opieki paliatywnej”. Stanowia one jedna publikacje,

ktora jest projektem adresowanym do Ministra Zdrowia.

STANDARDY

STANDARDY POSTEPOWANIA

I PROCEDURY MEDYCZNE
PEDIATRYCZNE) OPIEKI PALIATYWNE)
W HOSPICJACH DOMOWYCH DLA DZIECI

STANDARDY PERINATALNE)
OPIEKI PALIATYWNE)

$

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
2019
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Poradnia ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22 679 32 00, 504 144 140
www.usgecho4d.pl
Agatowa e-mail: poradniaUSG@usgecho4d.pl

&

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

Jesli otrzymaliscie niepomysing diagnoze
dotyczacq waszego nienarodzonego dziecka

MOZEMY WAM POMOC

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

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

Aby umoéwic sie na konsultacje prosimy o kontakt

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

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

, W
USMIECH MALUCHA

Poradnia stomatologiczna / \\ dla dzieci

zdrowo,
bezpiecznie
i bezboles$nie

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

Fundacja
Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci

ORGANIZACJA POZYTKU
PUBLICZNEGO

Kontakt:

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

fax: 22 678 99 32

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