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OPIEKA PALIATYWNA NAD DZIECMI

L

“

Brytyjskie Stowarzyszenie ACT oraz
Krolewskie Kolegium Pediatrii i Zdrowia
Dziecka opublikowaly w styczniu 1997 ro-
ku dokument pod nazwg ,Zalecenia do-
tyczgce rozwoju jednostek opieki palia-
tywnej dla dzieci”. Najwazniejsze fragmen-
ty tego dokumentu przettumaczyliSmy
i opublikowaliSmy w naszym skrypcie
w ubiegtym roku (mozna je rowniez zna-
lez¢ na naszej stronie w Internecie). Po-
nizej przedstawiamy najwazniejsze defi-
nicje i rozréznienia dotyczgce tej nowej
dziedziny w pediatrii.

1. Zgodnie z Children Act (Kartg Dziec-
ka) z 1989 roku dzieckiem jest miody
czlowiek ponizej 18. roku zycia, jednak
nie wykluczamy pacjentow, kiérzy byli
zdiagnozowani w dziecifistwie i wbrew
prognozie przekroczyli ten wiek.

2. Schorzenia ograniczajgce zycie to
takie, ktore nie rokujg szans na wylecze-
nie i z powodu ktorych dzieci umra. Wie-
le z tych chorob powoduje stopniowe po-
gorszenie, sprawiajgc, ze dziecko staje
sie coraz bardzie] zalezne od rodzicow
i opiekunéw medycznych.

Choroby te mozna podzieli¢ na cztery
zasadnicze grupy:

Grupa 1

Choroby zagrazajace zyciu, w ktérych
postepowanie lecznicze jest mozliwe, ale
tez moze by¢ nieskuteczne. Opieka pa-
liatywna moze by¢ niezbedna w okresach
niepewnosci co do prognozy i kiedy le-
czenie nie odnosi skutku. Nie podlegaja
jej dzieci w czasie diugoterminowej remi-
sji i po zakoriczeniu skutecznej kuracji.
Przyktady: choroba nowotworowa, nieod-
wracalna niewydolnos¢ narzadow: serca,
watroby, nerek.

Grupa 2

Choroby wymagajace dlugich okresow
intensywnej terapii nastawionej na prze-
diuzenie zycia i pozwalajgce dzieciom na
normalng aktywnosc, ale nadal istnieje
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Warszawskie Hospicjum dla Dzieci stara
sie wypracowac polski model opieki
paliatywnej nad dzieémi w oparciu

o doswiadczenia brytyjskie, gdzie

pierwsze hospicjum dla dzieci -

Helen House w Oxfordzie — powstato
w 1982 roku. Od 1995 roku Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci jest czionkiem

brytyjskiego Stowarzyszenia

na Rzecz Dzieci ze Schorzeniami
Zagrazajgcymi Zyciu lub w Stanach

Terminainych i ich Rodzin
(Assiociation for Children with

Life-Threating or Terminal Conditions
and their Families — w skrocie ACT).

zagrozenie przedwczesna smiercig. Przy-
klady: mukowiscydoza, dystrofia mie$nio-
wa.

Grupa 3

Postepujace schorzenia bez mozliwo-
$ci wyleczenia, kiedy leczenie ma wylacz-
nie paliatywny charakter i zwykle rozcig-
ga sie na wiele lat. Przyktady: mukopoli-
sacharydoza.

Grupa 4

Stan powaznego upos$ledzenia neuro-
logicznego, ktéry moze spowodowac osla-
bienie i podatnos¢ na komplikacje oraz
doprowadzi¢ do nieprzewidzianego po-
gorszenia, ale zwykle nie jest uwazany za
schorzenie postepujace. Przyktady: po-
wazne zlozone inwalidztwo — po uszko-
dzeniu mozgu lub rdzenia kregowego. Do
tej grupy wilacza sie réwniez niektore dzie-
ci z ciezkimi postaciami porazenia moz-
gowego.

3. Opieka paliatywna nad dzie¢mi ma
wyjatkowy charakter z kilku wzgledow:

B W porownaniu z liczba dorostych licz-
ba umierajgcych dzieci jest niska.

W Wiele indywidualnych schorzen nie-
zwykle rzadko wystepuje w diagnostyce
pediatrycznej, mimo ze dziecko moze do-
zy¢ wezesnej dorostosci.

M Okres trwania chorob u dzieci jest za-
sadniczo inny niz u dorostych. Opieka pa-
liatywna moze trwac kilka dni lub miesie-
cy, ale rownie dobrze moze przeciggnac
sie na wiele lat.

B Wiele choréb wystepuje rodzinnie.
W danej rodzinie moze sie znajdowac wie-
cej niz jedno dziecko dotkniete choroba,
dlatego nalezy zaproponowac rodzinie po-
rady z zakresu genetyki.

® Opieka obejmuje cata rodzine. Ro-
dzice i rodzenstwo sa szczegolnie nara-
zeni na stres, a na rodzicach spoczywa
ogromna odpowiedzialno$é za opieke,
ktéra sami sprawuja nad dzieckiem i za
opieke pielegniarska.

M Dziecinstwo to okres, ktory charakie-
ryzuje sie statym rozwojem fizycznym,
emocjonalnym i umystowym, co znajdu-
je odzwierciedlenie w umiejgtnosciach ko-

Opieka paliatywna
nad dzieémi i mlodzieza
ze schorzeniami
ograniczajgcymi zycie jest
aktywnym i cafoSciowym
podejsciem obejmujacym
fizyczne, emocjonalne,
spofeczne i duchowe
elementy. Skupia sie
na podniesieniu
jakosci zycia dziecka
i wspieraniu rodziny.
Obejmuje leczenie
nieprzyjemnych objawow,
niesienie ulgi i wytchnienia
rodzinie oraz opieke
w czasie umierania
i w okresie zaloby.

munikacji dziecka i wplywa na jego poj-
mowanie choroby i $mierci.

M Zapewnienie dziecku edukaciji w okre-
sie choroby jest bardzo wazne i zagwa-
rantowane prawem. Oznacza to dodatko-
wy udzial nauczycieli, co wzbogaca kom-
pleksowos¢ opieki.

4. Rozpoczecie opieki paliatywnej nie
zawsze jest wyraznie okreslone w czasie
i z pewnoscig ma catkowicie indywidual-
ny charakier. Jedno dziecko bedzie wy-
magafo opieki od wczesnego dziecinstwa,
podczas gdy inne z takim samym scho-
rzeniem moze nie potrzebowac takiej
opieki przez wiele lat.

Zrédio:
A guide to the development
of Children’s Palliative Care Services
Report of a Joint Working Party of the Assio-
ciation for Children with Life -Threating
or Terminal Conditions and their Families
(ACT) and the Royal College of Paediatrics
and Child Health
Tlumaczenie za zgoda ACT:
Barbara Kuchia i Tomasz Dangel

Warszawskie Hospicjum
dia Dzieci Oddziat Polskiego
Towarzystwa Opieki Paliatywne]
im. Aleksandra Lewiriskiego

i Antoniny Mazur

INSTYTUT MATKI | DZIECKA
ul. Kasprzaka 17 A

01-211 Warszawa, Poland

iel.: (48-22) 6325774

(48-22) 6321281 w. 337

fax: (48-22) 6310981

e-mail: dangel@medianet.com.pl

Warsaw Hospice for Childern
Chapter of the Polish Society

of Palliative Care

Member of the Association for Children
with Life-threatening or Terminal
Caonditions and their Families

National Research Institute

of Mather & Child

UWAGA
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ma juz swojg strone w INTERNECIE:

www. hospicjum. waw. pl
Wszystkich zainteresowanych
zachecamy do korzystania
z tej formy informaciji.




Blaski 1 cienie WHD

czyli kto nas wspiera

Dziatalnos¢ Hospicjum w roku 1997 by-
fa mozliwa dzieki pomocy finansowej po-
chodzacej z:

@ darowizn 0sob prywatnych,

@ darowizn instytuciji, w szczegolnosci:
Europejskiego Funduszu Pomocy PHARE,
Fundacji im. Stefana Batorego, Towarzy-
stwa Ubezpieczeniowego WARTA, PTK
Centertel i Water House

oraz z dotaciji:

® Instytutu Matki i Dziecka,

@ Ministerstwa Zdrowia i Opieki
Spotecznej,

® Urzedu Miasta Stolecznego
Warszawy,

@ Urzedu Gminy Warszawa Centrum,

® Urzedu Wojewddzkiego w Warszawie.

Hostel przy ul. Gersona 35 mogt powstac
dzieki funduszom przekazanym na ten cel
przez:

e prof. Jolante Hempel-Zawitkowska
(w testamencie),

@ Amerykansko-Polska Komisje ds. Po-
mocy Humanitarnej,

@ Fundacje im. Stefana Batorego,

@ Europejski Fundusz Pomocy PHARE,

® Lomzynska Fabryke Mebli Sp. z 0.0.

Kuchnia w Hostelu na ul. Gersona

Zorganizowany w listopadzie 1997 r.
w Kazimierzu Dolnym lll kurs pt. Lecze-
nie bolu i opieka paliatywna u dzieci" spon-
sorowali:

@ Ministerstwo Zdrowia i Opieki
Spotecznej,

@ Fundacja im. Stefana Batorego,

@ Fundacja im. Leopolda Kronenberga,

@ ABBOT Gmbh Laboratories,

@ Fundacja Dzieciom ,Zdazy¢
z Pomoca”,

® AVL Medical Instruments
Poland Sp. z 0.0.

Zamiar sponsorowania Hospicjum w ro-
ku 1998 wyrazity nastepujace instytucje
i organizacje:

@ Instytut Matki | Dziecka,

@ Ministerstwo Zdrowia i Opieki
Spolecznej,

® Urzad Miasta Stolecznego Warszawy,

@ Urzad Gminy Warszawa Centrum,

@ Urzad Wojewddzki w Warszawie,

oraz PTK Centertel (przez caly rok 1998
zapewni bezptatna telefoniczng facznoséé

komorkowa), Fundacja im. Stefana Bato-
rego, Hewlett Packard, RUCH SA, Labo-
ratorium Kosmetyczne Dr ERIS, Bank Roz-
woju Eksportu S.A.

Nasz najwainiejszy cel

Przede wszystkim staramy sie zebrac
sume 350 tys. zt na wykoriczenie nowo za-
kupionego budynku pofozonego przy ul.
Agatowej 10. Obiekt wymaga takze prze-
prowadzenia prac adaptacyjnych, aby moz-
na tam bylo przenies¢ na state siedzibe
Hospicjum.

Dyrektor Instytutu Matki i Dziecka, gdzie
od trzech lat miescifa sie nasza siedziba,
w pismie z dn. 24 lipca 1997 r. zawiadomit
nas o koniecznosci rozbiorki zajmowane-
go baraku i braku mozliwosci zapewnie-
nia nam innego lokalu na terenie Instytu-
tu. Z tego powodu zostalismy zmuszeni do
pilnego rozpoczecia poszukiwar budynku,
w ktorym moglaby znalez¢ sie nowa sie-
dziba Hospicjum. W grudniu ubiegtego ro-
ku kupilismy budynek przy ul. Agatowej 10
o pow. 350 m? w stanie surowym zamknie-
tym (ze wszystkimi podtaczeniami i zgoda
na czesciowe zasiedlenie) wraz z dziatka
o pow. 600 m2, Koszt wyniost 340 tys. zi.

Dom przy ul. Agatowej 10 na warszaw-
skim Zaciszu jest naszg wlasnoscia dzieki:

e Warszawskiemu Osrodkowi Telewizyj-
nemu i Redakcji ,Gazety Wyborczej", kto-
re zebraly pieniadze wsréd widzéw i czy-
telnikow,

® Amerykansko-Polskiej Komisji ds. Po-
mocy Humanitarnej

@ Spdlce INCO-VERITAS,

@ Fundacji Bankowej im. dra Mariana
Kantona,

@ Polskim Sieciom Energetycznym SA,

@ Bankowi Gospodarstwa Krajowego,

@ Mostostalowi Zabrze SA,

® Mostostalowi-Eksport,

@ Mostostalowi Warszawa,

@ Toolmex Polmach,

@ Poster,

@ Trade-Trans,

@ Swep-Termatrans,

@ Valmark,

@ Agrevo-Polska,

® Zaktadom Piekarskim ,OSKROBA"
w Celestynowie,

® Kutnowskim Zakladom Farmaceutycz-
nym POLFA SA,

@ Laboratorium Kosmetycznemu Dr Ire-
na ERIS w Piasecznie,

Nowy dom przy ul. Agatowe].

oraz ofiarodawcom indywidualnym, w tym
szczegolnie Panstwu: Dariuszowi Augu-
stynowi, Danucie Brzozowskie], Danucie
Horniczak, Markowi Jablonowskiemu, Je-
rzemu Judynskiemu, Grzegorzowi Kwiat-
kowskiemu, Markowi Pienkowskiemu, Mi-
chatowi Roézyckiemu, Elzbiecie Siwek, An-
drzejowi Stojkowi, Marii Strzelczyk, Woj-
ciechowi Wardakowi, Jolancie Wasilew-
skiej, Pawtowi Wiermiejczukowi, Stanista-
wowi Wierzbickiemu, Bogdanowi Wojciko-
wi, Piotrowi Zawadzkiemu, Wandzie Ziem-
bickiej.

Mamy nadzieje, ze od jesieni biezacego
roku, po przeprowadzeniu koniecznych
prac adaptacyjnych, dom powinien sfuzy¢
juz jako nowa siedziba Hospicjum.

Caty zespot WHD i jego podopieczni sa
wdzieczni i bardzo zadowoleni, ze ich dzia-
tanie znalazio tylu hojnych sponsoréw,
kiorzy pospieszyli z pomoca w tak drama-
tycznej sytuacji.

Artur | Danuta Laskowscy
— pracownicy socjaini WHD

Konta bankowe:

PBK IX O/W-wa

nr 1110140-537506-2700-1-74
budowa nowej siedziby

PBK IX O/W-wa

nr 1110140-537506-2720-4-67
dewizowe PBK IX O/W-wa

nr 1110140-537506-2700-3-72.

Weranda w Hostelu




RAPORT

o sytuacji Bialoruskiego
Hospicjum Dziecigcego

iatoruskie Hospicjum Dziecig-
B ce powstalo w pazdzierniku

1994 roku. Ma ono status or-
ganizacji pozarzadowej i prowadzi
opieke domowa nad nieuleczalnie
chorymi dzieémi i ich rodzinami, po-
dobnie jak Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci. Przez trzy lata (pazdzier-
nik 1994 — pazdziernik 1997) objeto
opiekg 92 dzieci i ich rodziny. Najlicz-
niejsza grupe (54%) stanowili pacjen-
ci ze schorzeniami onkologicznymi.

Zatozycielem i dyrektorem Biaforu-
skiego Hospicjum Dzieciecego jest
p. Anna Gorczakowa, psycholog z du-
zym doswiadczeniem klinicznym
w opiece nad dzieémi z chorobami
nowotworowymi.

Siedziba Hospicjum miesci sie
w budynku dawnego przedszkola
(220094 Minsk, prospekt Rokossow-
skiego 63/2).

Adres do korespondenciji:
Anna Gorczakowa

220098 Minsk,

prospekt Gazety , Izwiestia”
100 kw. 151,

kontakt telefoniczny
0-0375172 473433

lub 0-0375172 740344,
0-0375172 388531.

Biaforuskie Hospicjum zatrudnia 18
pracownikéw. Giéwnym problemem
sa bardzo niskie pensje. Powoduje to
koniecznosé podejmowania przez
personel dodatkowej pracy. Z tego
tez wzgledu nie wszyscy pracownicy
sa w peini dyspozycyjni w zakresie
koniecznym do zapewnienia odpo-
wiedniej opieki chorym dzieciom i ich
rodzinom. Z braku srodkéw nie moz-
na petni¢ oficjalnych dyzuréw w go-
4

W dniach 7-12 grudnia 1997 roku
dr Tomasz Dangel, kierownik
Zaktadu Opieki Paliatywnej
Instytutu Matki i Dziecka

oraz prezes Stowarzyszenia
Warszawskie Hospicjum

dla Dzieci Oddziat PTOP,
przebywat w Minsku z wizyta

w Biatoruskim Hospicjum
Dziecigcym. Spotkat sig

z pacjentami i ich rodzinami,

z pracownikami hospicjum,
odwiedzit takze onkologiczny
szpital dzieciecy w Borowlanach
pod Minskiem.
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Zespdl wyjazdowy BHD. Od lewej stojg pielegniarka Tanla, lekarz Irina | kisrowca Wolodia

dzinach nocnych i w dniach Swigtecz-
nych, ale rodziny moga wzywac le-
karzy telefonicznie nawet w nocy.
Brak jest odpowiednich srodkow facz-
nosci — telefonéw komérkowych i pa-
gerow. Istniejg tez powazne braki
w wyposazeniu medycznym niezbed-
nym do sprawowaniu opieki domo-
wej.Hospicjum nie posiada: koncen-
tratorow tlenu, ssakoéw, strzykawek
automatycznych, inhalatoréw, mate-
racy przeciwodlezynowych. Do ob-
stugi pacjentow sg jedynie dwa sa-
mochody: Peugeot bus (9-osobowy)
—dar UNESCO oraz Wolga — dar pre-
zydenta. Obydwa pojazdy uzytkowa-
ne sg ponad 10 lat i wymagajg cze-
stych napraw, a miesieczny koszt pa-
liwa wynosi ok. 350 $.

Opieka medyczna sprawowana jest
przez lekarza i trzy pielegniarki.

Klown — Doktor Antosza — odwiedzajgcy chore dzieci.
Pao prawej stronie pacjentka hospicjum Dasza lat 11.
W srodku jej siostra.

Opieka psychosocjalna sprawowa-
na jest przez 4 pracownikéw socjal-
nych, ich prace koordynuje psycholog.
Kazdy z pracownikéw socjalnych opie-
kuje sie na state ok. 10 rodzinami.
W tej sytuaciji swoich podopiecznych



Siedziba Bialdrusklego Hospicjum Dziecigcego miedci sie w kilku pokojach w starym przedszkola.
Widoczny samochdd Hospicjum.

moga odwiedzac jedynie raz w tygo-
dniu. Opieke duchowa sprawuje
Swiecka katechetka, gdyz nie ma ka-
pelana. Biatoruskie Hospicjum nie ma
tez programu wsparcia dla rodzin
w okresie zaloby. Pracownicy utrzy-
muja jednak kontakty z rodzinami
zmartych dzieci, ktérymi sie wczesniej
opiekowali.

Bardzo istotnym problemem ograni-
czajgcym peing opieke paliatywna jest
brak odpowiednich lekéw niezbednych
w leczeniu bolu i innych objawéw. Na
Biatorusi w ogdle brakuje lekéw, a obo-
wigzujgce przepisy prawne nie pozwa-
lajg Biatoruskiemu Hospicjum Dziecie-
cemu — jako organizacji pozarzadowe;j
— nabywac silnie dzialajacych srodkow;
szczegolnie drastyczny jest brak
morfiny, ktora jest podstawowym le-
kiem zalecanym przez Swiatowg Or-
ganizacje Zdrowia w leczeniu bdlu no-
wotworowego.

Ruslan lat 7, umierajacy w domu pod opieka swoich rodzicow | Hospicjum. Obok niego Irina, lekarz BHD.

Z Hospicjum wspdéipracuje 60 wo-
lontariuszy. Potowa z nich dziata bar-
dzo aktywnie:

@ petfnia opieke nad 16 rodzinami
chorych dzieci,

® poszukujg sponsoréw i organizu-
ja rézne formy zbidrek pieniedzy,

@® organizujg imprezy i rozrywki dla
dzieci.

Hospicjum nie otrzymuje zadnej po-
mocy finansowej z budzetu panstwa.
Dziatalnos¢ jest wigc mozliwa jedy-
nie dzieki srodkom naptywajacym
z zagranicznych organizacji i od oséb
prywatnych. Niewielkie srodki (ok.
1000 $ miesiecznie) fozy Organiza-
cja Naroddw Zjednoczonych, Jednak-
Ze system ten nie dziata sprawnie
i bywajg czeste opdznienia w wypta-
tach. Ponadto Amerykarisko-Biatoru-
ska Charytatywna Fundacja Pomocy
Dzieciom przyznata dwa roczne
granty na tgczng sume 8000 $. Za-

'Y
OCINC

koriczenie ich realizacji nastapi w ma-
ju 1998 r. Dotychczas Hospicjum
otrzymato dwukrotnie granty z Fun-
dacji Sorosa:

® w roku 1995 — na roczne wyna-
grodzenia dla 8 pracownikéw -
kwota wysokos$ci 5000 $,

® w roku 1996 grant No B 96-18-
-1066-8 — w wysokosci 2500 $, prze-
znaczony na szkolenie wolontariuszy
oraz na bilety komunikacji miejskiej;
grant zostat zrealizowany jedynie
w 50%. Chociaz przedstawiono wy-
magane rozliczenie, dalsza czes¢
nie wplyneta z powodu zlikwidowania
na Biaforusi przedstawicielstwa Fun-
daciji.

Mimo ze kontakty miedzy naszymi
placowkami nawigzano niedawno, wi-
zyta ta przyniosta juz wymierne rezul-
taty. Podpisano umowe o wspoipra-
cy z oboma osrodkami. W styczniu br,
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
goscito dyrektora Biatoruskiego Ho-
spicjum Dzieciecego — p. Anne Gor-
czakowa, ktora przyjechata do War-
szawy, aby zapoznac sie ze struktu-
ra i organizacja pracy w Hospicjum,
omowic¢ szczegodly wspdlipracy i pro-
gram szkolen personelu. Proponowa-
ny comiesieczny cykl rozpoczat sie
od lutego br. W ramach tej wspoipra-
cy WHD zapewnia bezptatnie pokdj
goscinny w Hostelu przy ul. Gerso-
na. Dr T. Dangel podjat sie kierow-
nictwa naukowego programu szkole-
niowego. W celu gromadzenia srod-
kéw na dorazng pomoc finansowa dla
Biatoruskiego Hospicjum Dzieciece-
go planuje sie utworzenie subkonta
przy koncie bankowym WHD. Funda-
cja im. Stefana Batorego przyznata
juz Warszawskiemu Hospicjum dla
Dzieci grant w wysokosci 3500 $ na
szkolenie pracownikow Biaforuskiego
Hospicjum Domowego. Za ten hojny
dar w imieniu naszych przyjaciot —
dziekujemy. Pierwsza pielegniarka
przyjedzie do nas na staz w marcu.

dr Tormasz Dangel
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Magda Szer: — Jakie byly poczatki?

Anna Gorczakowa: — Nie myslalam, ze
zatoze hospicjum. Pracowatam w szpitalu
i zostatam wystana do USA na szkolenie.
Tam zetknetam sie z ideg hospicjum. Wro-
citam ... | powstafo hospicjum na Biatorusi.
Na poczatku mielismy malo pacjentow on-
kologicznych, gdyz dzieci baly sie opusz-
czac klinike. Teraz mamy juz praktyke.
Obecnie realizujemy dwa programy medycz-
ne. Jeden obejmuje dzieci z nowotworami,
drugi — chronicznie chore. Pracujemy w za-
sadzie na miejscu —w Minsku, ale niesiemy
tez pomoc chorym mieszkajacym na wsi, na-
wet w odfegiosci 200-250 km od Minska.
Nie jest to pomoc Swiadczona codziennie,
ale systematyczna i bardzo wazna. Dostar-
czamy lekarstw i udzielamy rad, jak poste-
powac z chorymi dzie¢mi.

M.S.: — Czym rdznig sie programy me-
dyczne, o ktdrych Pani mowita?

A.G.: — Dzieci chronicznie chore przy
sprzyjajacych okolicznosciach moga zy¢
dosc diugo. Nie potrzebuija jakiejs stalej me-
dycznej pomocy. Do takich rodzin pielegniar-
ka przychodzi rzadziej. Na poczatku uczy
matke pielegnacji, opieki nad dzieckiem.
Pozniej utrzymujemy kontakt telefoniczny.
Dzieci odwiedza staty wspdipracownik, kto-
ry rozmawia z nimi, zacheca je do zabawy
i nauki, pomaga w wykonywaniu réznych
czynnosci. Dzieci rysuja, robig zabawki, slu-
chajg muzyki, traktujac to zajecie jako mu-
zykoterapie. Dzieci z chorobami onkologicz-
nymi umieraja szybko. Tylko jeden z tych
pacjentow — chiopczyk — zyt 7 miesiecy. Te
dzieci pielegniarka odwiedza codziennie, dy-
zuruje przy nich nocami. Czesto wizytuja je
lekarze, aby zapewnic¢ petng kontrole. Przy
tych pacjentach bardzo wspomagaja nas
wolontariusze, kitdrzy dbajg o strone psy-
chiczna dziecka. Stosujac rozne metody,
staraja sie u matych pacjentéw i ich rodzin
ograniczac strach i agresje, bo wiemy, ze
wynika ona giéwnie z leku przed Smiercig.

M.S.: — Kto pomaga rodzicom?

A.G.: - Psycholog opiekujacy sie dzie¢mi
pracuje rowniez z rodzicami. Sama mam
kontakt ze wszystkimi rodzinami. Nie mamy
takich pieknych grup, jak u was ani tak du-
zych pomieszczen i nie mamy dokad zapra-
szac rodzicow. Pracujemy wiec z rodzicami
indywidualnie. Takze po $mierci dziecka.
Jednak po tym, co zobaczytam u was, za-
mierzam zorganizowa¢ specjalng grupe
wsparcia dla rodzicow.

6

Trzy zyczenia

Pani Anna Gorczakowa jest psychologiem klinicznym.
Przez 8 lat pracowata w Dzieciegcym Centrum Onkologicznym
w Minsku na Biaforusi. Trzy lata temu zostata dyrektorem
Biatoruskiego Hospicjum Dzieciecego.

Or 1. Dangeli p. A. Gorczakowa

M.S.: — Jak wyglada normalny dzien pra-
cy w Hospicjum?

A.G.: - Inaczej niz w Polsce. Mamy w re-
gulaminie punkt, ktéry mowi o tzw. swobod-
nym grafiku. Co tydzien kazda pielegniarka,
kazdy wspotpracownik uktada swoj grafik.
Oddaje go mnie. | to wszystko. Ma obowia-
zek dwa razy w tygodniu by¢ w Hospicjum
na zebraniu. Poza tym — czas pracy nienor-
mowany. Wszystko zalezy od tego, gdzie je-
stesmy najbardziej potrzebni. Mam piele-
gniarke, ktora stara sie to koordynowac. Nie
petnimy statych dyzuréw, jak wy to robicie.
Chciatabym wprowadzi¢ czestsze zebrania.
Dawaloby to mozliwos¢ lepszego poznania
sie wspotpracownikéw, wymiany doswiad-
czen i utatwilo prace calej grupie.

M.S.: — Kim sa wasi wolontariusze?

A.G.: — Mamy ich wielu, chociaz wiek-
$z0S¢ 0sob, przychodzac do nas, nie znala
nawet takiego okreslenia. Niektérzy mysla,
ze gdy przyjda do pracy, to pozniej beda mo-
gli zosta¢ na state. Szybko im wtedy wyja-
§niam, ze wolontariusz to czlowiek, ktory nie
pretenduje do okreslonego miejsca pracy
w zamian za okreslona zaptate. W naszym
Hospicjum wolontariusze glownie zbierajg
pieniadze, dzwonia do firm z prosba o po-
moc rzeczowa, odwiedzaja rodziny chorych
dzieci i organizuja dzieciom swieta, | sa tez
masazystami. To wszystko zalezy od ich

mozliwosci i predyspozyciji. Nasi wolontariu-
sze sg w roznym wieku — od bardzo mio-
dych do starszych, dojrzatych. Przy podej-
mowaniu wspolpracy bardzo wazna jest mo-
tywacja. Dla jednych jest to interesujaca,
rozwijajaca praca, dia innych proba rozwig-
zania swoich wewnetrznych problemdw.
M.S.: — Skad macie pieniadze, lekarstwa?
A.G.: — To najtrudniejsze pytanie. Wiek-
szosC srodkow medycznych otrzymu-
jemy na kredyt. Finansuja nas takze firmy,
przedsiebiorstwa. Ale to niewielkie sumy —
ok. 500 $ na rok. Przyczyna tkwi w tym, ze
na Biaftorusi nie ma zadnych ulg podatko-
wych dla sponsorow. Dlatego z pieniedzmi
jest krucho. Leki otrzymujemy tez z pomo-
cy humanitarnej. Bywa, ze rézne firmy zwra-
caja sie do nas z pytaniem: co nalezy kupi¢

i to kupuja...
M.S.: — A jak ukfada sie wspdlpraca z Pol-
ska?

A.G.: — Nasze kontakty to czyste zrzadze-
nie losu. Bytam na kongresie opieki palia-
tywnej w Anglii. Tam poznatam prof. Jacka
tuczaka, a on bardzo zainteresowat sie na-
szym Hospicjum. Dzieki profesorowi nawiag-
zatam kontakt dr. Tomaszem Danglem, kig-
ry przyjechat do nas z wizytg roboczg. Po-
tem uczestniczylismy w kursie w Kazimie-
rzu. PostanowiliSmy zaciesni¢ wspélprace.
Nasze kraje majg podobng kulture, dobrze



Anny Gorczakowe]
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sig rozumiemy. Checemy razem pracowac,
rozwijac sie. Sadze, ze w Sciste] wspdipra-
cy z polskimi lekarzami i pielegniarkami je-
steSmy w stanie wiecej zrobi¢ dla naszego
Hospicjum. Angielscy specjalisci majg naj-
wigksze doswiadczenie, lecz warunki eko-
nomiczne naszych krajow sa tak rézne.

M.S.: — Czego pragng dzieci na Bialo-
rusi?

A.G.: — O czym marza? Z calg pewnoscia
chciatyby mie¢ normalne dzieciristwo, cho-
dzi¢ z rodzicami na spacer | do Mc Donal-
da, dostawaé¢ zabawki. Nie chcg lezec
w szpitalu. Chea by¢ po prostu szczesliwy-
mi dzieémi.

M.S.: — W jaki sposéb mali pacjenci tra-
fiajg do Hospicjum?

A.G.: — Glownie kierowani sg przez szpi-
tale. Niektore dzieci przez polikliniki, gdzie
lekarze daja rodzinom nasze telefony. Wie-
le 0s6b poznaje nas poprzez rodzicow by-
tych pacjentow.

M.S.: — Rodzice nie bojag sig Hospicjum?

Anna Gorczakowa (z prawej) w towarzystwie Bartka Jelowickiego | Sylwii Folinskiej — w hospicyjnej bibliotece.

A.G.: — Sa tacy, kitorzy sie boja. Wiedy
rozmawiamy z nimi. Naturalnie podczas ta-
kich rozméw nie kiadzie sie gtownego i je-
dynego nacisku na sprawe smierci. Uwa-
zam, ze nawet najdelikatniejsze informowa-
nie rodzicow, iz dziecko nie rokuje nadziei,
zawsze wywoluje u nich szok. A przeciez ta-
kie dziecko moze zy¢ miesigc, dwa, ale tak-
ze rok. Nie mozna wiec ciagle mowic — ty
umrzesz. Naszym celem jest przyzwycza-
ja¢ dzieci i rodzicow do takiego sposobu zy-
cia, ktory pozwoli im godnie przejs¢ przez
ten trudny okres. Jesli to mozliwe, robic
wszystko, aby uczynic¢ dzieci szczesliwymi.
Nie zastanawiamy sie, ile czasu zostalo
dziecku. Staramy sie dawac mu tyle rado-
§ci, ile to mozliwe, na ile nas stac.

M.S.: — O co prositaby Pani ztotg rybke?
Prosze powiedziec trzy zyczenia.

A.G.: - Po pierwsze: zeby nie bylo potrze-
by istnienia hospicjow. Niestety, doskonale
wiem, ze nie jest to mozliwe. Druga prosba
bytaby skierowana wiasciwie do moznych

tego swiata. Powinno by¢ wiecej wymiany
doswiadczen, wspomagania sie w czynie-
niu dobra niz wojen i politycznych proble-
mow. Ostatnie zyczenie dotyczyloby ludzi
pracujacych w hospicjach. Niech bedg silni
i serdeczni, wytrwali i pogodni i... by nie przy-
nosili tu swoich problemdw. Chcialabym, aby
i oni byli szczesliwi, zadowoleni ze swej pra-
cy.
M.S.: — Zapamiegtala Pani jakies dziecko
w sposob szczegolny?

A.G.: — Pamietam wiele dzieci. To prze-
ciez od nich sie ucze, bo bywajg od nas
znacznie madrzejsze. Zapamietalam szcze-
géinie jednego chiopca. To méj blad psy-
chologiczny, bo z reguty do tego nie dopusz-
czam. Ale z nim bytam w bardzo bliskim kon-
takcie. Towarzyszytam mu w szpitalu, w ho-
spicjum. Miat 18 lat. Czesto przychodzit na
rozmowy do mojego gabinetu, bo Hospicjum
bylo wiedy jeszcze czescia szpitala. Zawsze
po $mierci jednego ze swych przyjacidl, py-
tat: ,Czy inni maja szanse na wyzdrowie-
nie?". Odpowiadatam mu zgodnie z praw-
da. Witedy pytal o siebie. Co moglam zro-
bic? Zawsze rozmowa o smierci jest bardzo
trudna. Odpowiadajac, staratam sie mu ttu-
maczy¢, ze kazdy czlowiek stoi przed wy-
borem swojej drogi zyciowej. Odrzek! wte-
dy, ze on juz zdecydowal, ze umrze, pogo-
dzit sie z tym. Nie probowatam go pocieszac,
ale dodatam, ze takiej postawy nie mozna
przyjmowac. Spytal, czy w takim razie ma
nie umierac? Zaproponowatam szukanie in-
nej drogi. Chociaz wiedziatam, ze innej dro-
gi dla niego nie ma. Dla takiego dziecka naj-
wazniejsza jest jednak nadzieja. Postano-
wilismy wspalnie, ze napiszemy list do ga-
zet. | napisalismy. ,Ja, Witalij, mam 18 lat.
Jestem chory na raka. Nie chce umierac.
Kto zna recepte na to, jak z tym 2y¢, niech
ja przysle”. Niestety, on nie doczekat odpo-
wiedzi. Wprawdzie przyszlo ich bardzo du-
zo, ale dopiero po jego smierci. Nim Witalij
odszedt, rozmawiat z wieloma osobami. Kaz-
demu staral sie zostawic jakas rade od sie-
bie, jak trzeba zy¢. Prosit mnie zebym opie-
kowata sie mama i porozmawiala z ojcem,
ktory pil. Niestety, nie mogtam tego nigdy
spetnic. Teraz przypominam sobie, co mo-
wif mi, gdy byto z nim juz bardzo zle. Twier-
dzit, ze jest gotowy na smierc, ze zawsze
byt gotowy, ale nigdy nie spodziewat sig, ze
tak diugo trzeba na to czekac. To nauczylo
mnie jednego. Nie jest tak, jak sie nam cza-
sami wydaje, ze przygotowujemy dziecko na
$émier¢ i ono wtedy umiera. To czesto bar-
dzo dtugi i trudny proces. Nie mozna do te-
go przywyknac. Trzeba szukac¢ za kazdym
razem tego jedynego rozwiazania, bo kaz-
de dziecko jest niepowtarzaline.

M.S.: — Dziekuje za romowe.




KARTA
CZELONKA
WSPIERAJACEGO

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci jest
jedyna tego rodzaju placéwka w kraju. Dzia-
falnosé nasza tylko w niewielkim stopniu jest
dotowana przez panstwo (ok. 30%). W za-
sadzie Hospicjum moze speiniac swa role
tylko dzieki ofiarnosci ludzi dobrej woli, firm
i instytuciji, ktore spiesza z pomocg rzeczo-
wa i pieniezna. Brak jest jednak stafych
wplywow, co bardzo utrudnia dziatalnosc
i stwarza poczucie tymczasowosci. Stan ten
czasami zakidca nalezyte i sprawne dziata-
nie stuzby medycznej i socjalnej. Chcac za-
pewnié regularny doplyw srodkow finanso-
wych, Zarzad Hospicjum zgodnie ze statu-
tem Stowarzyszenia postanowit zwrocic sig
do firm, instytucji i innych organizacji, aby
zechcialy utworzy¢ stalg grupe czlonkow
wspierajgcych Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci, ustalajac wysokos¢ comiesiecznych
skladek wedlug uznania i mozliwosci czion-
ka wspierajgcego. Systematyczny doptyw
srodkow finansowych, na ktére mozna li-
czyt kazdego miesiaca, wydatnie utatwi
dziatalnos¢ Hospicjum i umozliwi diugofa-
lowe planowanie wydaktéw z posiadanego
budzetu. Nazwy instytucii i firm, ktére sta-
na sie CZEONKAMI WSPIERAJACYMI, za-
mieszczane beda systematycznie na spe-
cjalnych listach emitowanych w audycjach
prezentowanych przez Warszawski Osro-
dek Telewizyjny, drukownych na famach
.Gazety Wybarcze|" oraz w Internecie. Do
tej pory zgtosili swoj akces:

1. Jarostaw Wanielista i Marek Adamczyk,

Studio Poligraficzno-Reklamowe w War-
szawie,

2. MOSTOSTAL ZABRZE Zaklad Reali-
zacji Inwestycji w Warszawie Sp. z 0.0.,

3. BLONEX Il S.C. Przedsigbiorstwo Za-
opatrzenia i Obrotu Materiatami Technicz-
nymi,

4. Commercial Union Towarzystwo Ubez-
pieczen na Zycie (POLSKA) S.A.,

5. MOSTOSTAL Warszawa S.A.

Zofia Ostaszewska-Wyszatko
—wolontariuszka
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OTKANIE Z D1

Mireczek, Krzys, Agnieszka, Bartek...
umierali, majac po kilka lub kilkanascie lat.
Wiele wspolnie przezytych chwil, szczegoélnie
tych trudnych, bardzo nas do siebie zblizyto.
Pozostawili po sobie wspomnienia
i nierzadko pragnienie ponownego
spotkania chociaz na chwile.



SPOTHANIE wedlug Stownika jezyka pol-
skiego to: ,umowione zejscie sie lub zjazd
w celu zobaczenia sie z kims". Spotkanie
z dzieckiem umierajacym to przyjscie do ma-
tego czlowieka w celu zniesienia bolu | uczy-
nienia jego zycia szczesliwszym.

Pojawia sie tula] pytanie o szczescie. Czym
jest szczescie dla czlowieka bezdomnego,
a czym dla zakochanych? Czym jest szcze-
scie dla tego, ktory ma dom, prace i zdrowg
rodzing? A co znaczy szczescie dla umiera-
jacego dziecka?

Przypominam sobie chiopca, ktéry miat 6
lat. Umieral na biataczke. Bardzo trudno by-
to nawigzac z nim rozmowe. Byt zamkniety
w sobie, drazliwy i peten ziosci. Od kilku ty-
godni nie chodzil. Byt bardzo staby. Nie mial
sily obrocic sie. Miat zatozona gastrostomie
i venflon. Pewnego dnia postanowit pojechac
nad rzeke. Proby przekonania go, ze woda
jest zimna, nie przyniosty oczekiwanych re-
zultatow. ZdecydowaliSmy, ze pojedziemy.
Podroz samochodem trwata 10 minut. Plywa-
nie chlopca na pontonie 5 minut. A on, tylko
zanurzyl w wodzie paluszki rak, powiedzial:
.zimna" i dat znak do odwrotu. Na nasze py-
tania: czy sie cieszy i czy wszystko jest do-
brze, odpowiedziat z uSmiechem tak". Wia-
Sciwie wiedy nic nadzwyczajnego sie nie wy-
darzylo. Po prostu maly chiopiec pojechal nad
wode, dotknat jej i wrocit do domu. | tylko ci,
ktdrzy z nim byli, widzieli, ze byt szczesliwy.

Wchodzac po raz pierwszy do domu umie-
rajacego dziecka, zastanawiamy sie: kim ono
jest, jakie ma zdolnosci, co lubi, co je cieszy?
Wchodzimy z zaciekawieniem, ale i z obawa-
mi: czy dziecko nas zaakceptuje, czy zechce
Z nami rozmawiac?

Duzym utatwieniem jest to, Ze nie nosimy
fartuchow. Z reguly Zzle sie one dzieciom ko-
jarza. W zdobywaniu zaufania dziecka pomoc-
ne sg tak proste czynnosci jak:

® Podanie dfoni na powitanie i pozegna-
nie. Dotyczy to rowniez dzieci, ktore o wia-
snych sitach nie moga podnies¢ reki, | dzie-
ci nieprzytomnych. Medyczna klasyfikacja
dziecka jako nieprzytomnego, czyli m.in. nie-
zdolnego do nawigzania kontaktu, musi usta-
pi¢ instynktowi matki. Ona to, z najdrobniej-
szych ruchow ciala dziecka, potrafi odczy-
tac jego reakcje i potrzeby. Rodzice dzielg

ECKIEM

sie z nami tymi spostrzezeniami. Jezeli my
— profesjonalisci — nie poddajemy tego
w watpliwos¢, oznacza to dla nich, ze nie
traktujemy dzieka przedmiotowo. Zdobywa-
my ich zaufanie.

® Pytanie o to, jak powinniémy sie do dziec-
ka zwracac, jak lubi by¢ nazywane.

@ Siadanie obok dziecka, nierozmawianie
z wyzszej pozycji'. Nasze oczy na wysoko-
$ci oczu dziecka utatwiaja z nim kontakt.

® Rozmawianie z rodzing. Zadawanie py-
tan dotyczacych dziecka bezposrednio jemu:

Kasia Cichosz

,Czy ostatnio cie cos bolato? Zastanow sie,
jak cie bolato: kiufo, szczypalo, pieklo, czy ja-
ko$ inacze|? To moze by¢ trudne do opisania.
Czy budzites sie w nocy? Czy spales dobrze?".
Pytania powinny by¢ krotkie, jednoznaczne.

@ Informowanie dziecka o czynnosciach,
jakie bedziemy przy nim wykonywac.

® Zwracanie uwagi na ton gtosu, uprzej-
mosc. Staramy sie by¢ zyczliwi, a nie czulost-
kowi.

@ Klepniecie po plecach, zartobliwy ,cios"
albo reka pofozona w trakcie rozmowy na ra-
mieniu dziecka pomaga wyrazi¢ serdecznosc.

® Zwrocenie uwagi na wystréj pokoju dziec-
ka, na jego jakas wyjatkowa zabawke czy ry-
sunek. Nasza pochwala czesto ma dla niego
duze znaczenie.

® Uwazne siuchanie dziecka.

® Powazne traktowanie jego wypowiedzi.

® Czas dla dziecka. Wazny jest nasz spo-
koj i cierpliwosc.

Dziecko nie moze odczuc, ze sig Spieszy-
my. Kolejne wspolne spotkania dajg nam co-
raz wiecej wiedzy o sobie nawzajem. Rozma-
wiamy o szkole, o rodzinie, o przygodach, nie-
rzadko o Bogu.

Kilka tygodni przed smiercia Tomka w na-
szych rozmowach zatrzymali$my sie nad py-
taniem o sens cierpienia. Dlaczego jest...? On
zapytal: ,Czy ci, ktorych spotkatas — cierpig-
cy, wierzyli w Boga, czy nie?". Odpowiedzia-
tam: ,W wigkszosci tak. A ci, ktorzy nie wie-
rzyli, pytali o Boga réwniez". Tomek po chwi-
li zastanowienia powiedziat: ,No widzisz, mo-
ze chodzi o to, zeby zblizy¢ sie do Boga? Mo-

UMIER

Ze ja cierpie dlatego, zeby inni nie cierpieli?".

Staramy sie towarzyszyé im w ich rado-
sciach | smutkach. Nie wybiegamy w przy-
szlo$é, méwiac: ,Za pare lat, jak bedziesz na
studiach...”, ale jesli dziecko chce marzy¢ i mo-
wi: ,Jak bede duzy, chcialbym miec zlote
BMW...", to pozwalamy mu pomarzyc.

Bywa tez tak, ze dziecko nie zyczy sobie
obecnosci pielegniarki lub kogo$ z persone-
lu. Wtedy potrzebny wywiad chorobowy
przeprowadzamy z rodzina. Nie narzucamy
dziecku swojej obecnosci.

Najtrudniejsze sa rozmowy o Smierci. Dzie-
ci z reguly rodzicom zadaja pytania dotyczg-
ce smierci. Zdarza sie, Zze nas pytaja row-
niez. Na pytanie: ,Siostro, czy ja umre?", naj-
czesciej odpowiadamy: ,Wiesz, moze sie tak
zdarzy¢, twoja choroba jest ciezka”. Co po
tej odpowiedzi one mysla, pozostanie dla
nas tajemnica. Jesli dziecko nam zaufalo,
wazne jest, aby nie oklamywac go w chwili
smierci.

Starsze dzieci, dla ktorych charakierystycz-
ng cecha okresu dojrzewania sg pytania eg-
zystencjalne — o sens zycia, cierpienia, mito-
Sci, Smierci — w rozmowie w naturalny spo-
s0b dotykaja swojej sytuacji. Wypowiedzi ich
przekonuja nas, ze sa swiadome tego, co sig
z nimi dzieje.

Dwudziestoletni chiopiec, patrzac na mata
siostrzenice, powiedzial: ,Nie bede mogt pa-
trzec, jak ona sie rozwija". Inny chiopiec, piet-
nastolatek, chcial nauczyé wielu rzeczy swo-
jego miodszego brata. Szesnastoletni Grzes,
po raz kolejny wyjezdzajac do szpitala, po-
wiedziat mamie: .Albo mnie wylecza, albo ci
umre. Nie ma innego wyjscia. Ze wszystkim
musisz si¢ pogodzic¢”.

Spotkania z mlodszymi dzie¢mi pokazuja,
ze dla nich Smierc wiaze sie z pozegnaniem,
ale tez z wiara, ze TAM bedzie pigkniej, lepiej,
Ze nie bedzie bolato. Pigcioletni Krzys na kil-
ka dni przed swoja Smiercia co wieczor zegnat
sie z rodzina mowiac: ,Dobranoc, Tato. Do-
branoc, Mamo. Kocham Cig, Tato. Kocham
Cie, Mamo". Nigdy wczesniej tego nie robit.
Z kolei szescioletnia Ala, pokazujac swoje ulu-
bione zabawki, opowiedziata sen. Zachwyca-
la sie tym, co widziala. Byla tam {aka, kwiaty,
motyle, a ona biegata. Méwila, ze od kilku dni
ma takie piekne sny. Niedfugo potem zmaria.

Gdy dziecko terminalnie chore kona, spot-
kanie z nim ma wtedy inny wymiar. Kiedy nie
ma sity mowic, czytamy z jego ciala. Kiedy le-
zy bezwiadne, trwvamy przy nim, starajac sie
podirzymac kontakt poprzez dotyk. Zaréwno
dotyk, jak i szeptem wypowiadane stowa zna-
czg: ,Jestem przy Tobie. Nie boj sie. Nie je-
stes sam. Wszystko bedzie dobrze”.

14-letnia Agnieszka umierajaca na biatacz-
ke, zwracajgc sie do mnie w momencie ago-
nii, powiedziata: ,Wszyscy mowig, ze umre.
Ja nie chce umierac, chee zostac w domu’”.

ACYM

W tej sytuacji, w poczuciu bezradnosci, ale
z wiarg, ze zycie na ziemi sig nie korczy, mo-
gtam ja zapewnic, ze nie jest sama, Ze wszy-
scy ja kochajg i sg przy niej.

Rozmawiajac z rodzicami po $mierci dziec-
ka, spostrzegamy, jak wiele powiedzialy one
o zyciu. Sfowa te, dawniej niezauwazone, te-
raz sg ogromnie cenne. Tak jak slowa Czar-
ka: ,Skoro urodzitem sie z milosci, to chyba
trzeba zy¢ dla mitosci”.

Katarzyna Cichosz — pielegniarka
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci

9

ki

iar

legn

v
~+
Q
a

-

z doswiadcze




WOBEC TAJEMNI

SMIERCI

W przesztosci czesto uwazano,
ze dziecko nie rozumie $mierci
i Ze tworzenie atmosfery
radosnej normalnosci moze
ochroni¢ je przed powaga
choroby. Dziecko jest
Swiadome - stosownie do
swojego wieku rozwojowego

- istnienia $mierci i omijanie
rozmowy na ten temat, w celu
uchronienia go przed

lekiem, moze przynies¢

skutek przeciwny

od zamierzonego, pogtebic lek.

rudno kategorycznie, z defini-
I cji podejmowac decyzje o roz-
mowie o Smierci. Zalezy to
od dotychczasowych doswiadczen
dziecka i etapu rozwojowego, w ja-
kim sie znajduje; nalezy wzia¢ pod
uwage np. jego wrazliwosé. Jedno
dziecko wydaje sie by¢ przygotowa-
ne na taka rozmowe, natomiast inne
wymaga odpowiednich warunkéw,
diugiego przygotowania, czesto tej
jedynej osoby, ktorej ufa i ktora tak
pokieruje rozmowa, by zmniejszy¢
przyczyny niepokoju.

[...] Dzieci nie zawsze sa w stanie po-
wigzac wtasng chorobe ze $miercia,
lecz zachowuja w $wiadomosci jej ist-
nienie. Maja wiec zdolnos¢ rozumienia
faktu choraby i rozumienia faktu Smier-
ci. Nalezy wiec przypuszczac, ze sto-
sujgc mechanizm wyparcia, odrzucaja
ze swiadomosci myslenie przyczyno-
wo-skutkowe obu pojeé. k£aczac choro-
be ze $miercia, musiatyby uznac¢ moz-
liwos¢ wiasnej $mierci, a tego nie ro-
big, uzywajac mechanizméw obron-
nych. Dokonuja sie one na ptaszczyz-
nie mechanizméw podswiadomych.

Moze to rodzi¢ silne napiecia, ktore
objawiaja sie niechecig do dziatania,
niezdolnosci do pracy, do odczuwania

10

~ CZY ROZMAWIAC
O SMIERCI I UMIERANIU
Z CHORYMI DZIECMI?

Najwazniejsze — dziecko powinno umiera¢ w domu, w otoczeniu ludzi, ktdrzy je kochaja,
gdzie ma zagwarantowane bezpieczerstwo.

przyjemnosci, przez poczucie wyobco-
wania przez chorobe, ktora catkowicie
je posiadta.

[...] Dzieci chore nie negujg faktu
smierci | ciekawe sg, czym jest smierc
i co sie dzieje z czlowiekiem po $mier-
ci, jednak $mier¢ nie jest taczona z fak-
tem wtasnej choroby. Dzieci chore na
raka przewaznie po zastosowaniu ciez-
kiej i diugotrwatej terapii odzyskuja zdro-
wie. Bardzo interesujace jest, jak przyj-
muja swoja chorobe, jak postrzegaja
Smieré¢ w sytuacji, gdy nadzieja na ich
wtasne wyleczenie jeszcze jest, ale nie-
zbyt duza.

[...] Inne tez jest wtedy odnoszenie
sie do $mierci i umierania w koricowym
stadium raka dzieci i mtodziezy. Z re-
guly zdaja one wiedy sobie sprawe
z postepu choroby i grozby $mierci. Naj-
czesciej rowniez one podejmuja swia-
domy wyboér pomiedzy korzystaniem
z nowszych eksperymantalnych lekow
a rezygnacja z dalszej chemioteriapii.
Decyzja taka zwykle podejmowana jest
wowczas, gdy dochodzi sie do momen-
tu, kiedy to dalsze inwazyjne leczenie
przestaje odnosi¢ skutki, a tylko prze-
diuza cierpienie. Przychodzi moment
konsultacji miedzy rodzicami, persone-
lem medycznym oraz mtodym pacijen-

tem. Jesli rodzina wyraza zgode, zabie-
gi medyczne ograniczaja sie do usmie-
rzania bélu. Nalezy przypuszczac, ze
trudna decyzja, jaka podejmujg szcze-
gdlnie rodzice w takim momencie, po-
wodowana jest troska, by dziecko nie
przezywato powtérnie bolesnych pro-
cedur medycznch, ktdre tylko przyspa-
rzajg bolu i dodatkowego cierpienia.

Rodzice — jesli od poczatku nie roz-
mawiali szczerze o chorobie, postepach
leczenia, jesli unikali trudnych tematow
dotyczacych lekow i obaw, jakie prze-
zywa dziecko — stajg wobec trudnego
dylematu: czy po tak diugim czasie uni-
kania tego tematu rozmawiac z dziec-
kiem o Smierci i umieraniu, a jesli tak,
to w jaki sposob to zrobi¢? Problem jest
o tyle glebszy, ze dotyczy nie tylko sa-
mego dziecka, ale takze rodzicéw. Sa-
mi przeciez przezywaja koszmar, sami
czesto nie sg w stanie pogodzic sie ze
smiercia, wiec tym bardziej nie mogg
pomoc swemu dziecku przezy¢ wiasng
smierc.

[...] Mozna spotka¢ rodzicow, ktorzy
odwiedzajac w szpitalu swoje dziecko,
siadajg przy t6zku i przezywaja swoj bol
i cierpienie. Emocje rodzicow natych-
miast przejmuja dzieci.

[...] Okazuje sie, ze depresja matek



o. Fllip Buczynski OFM

ma ogromny wptyw na stany depresyj-
ne u dzieci. Komunikacja z rodzicami
zaburza sie, brakuje poczucia bezpie-
czenstwa, dziecko uwaza, ze rodzice
sg wobec niego nieszczerzy. Rodzi sie
poczucie winy, ze rodzice cierpia z ich
powodu. Czas choroby, ktéry mogt zbli-
zy¢ do siebie, pomdc sie otworzyé,
ujawni¢ swoje uczucia, paradoksalnie
stawal sie czasem oddalania sie od sie-
bie.

Obserwacije i rozmowy wskazujg, ze
zarowno dzieci, jak i mtodziez czujg sie
w takich sytuacjach oszukiwani przez
rodzicow, co prowadzi do przyjecia po-
stawy udawania, unikania tematow, izo-
lacji, z ujawnianiem rodzicom tylko sta-
nu zdrowia fizycznego, co obniza po-
ziom adaptaciji. Stres przezywany przez
rodzicéw i chore dziecko dotyka row-
niez zdrowe rodzenstwo. Czasem wy-
nika to z poczucia, ze moglo nieumysl-
nie, przez swoje mysli lub zachowanie,
spowodowac chorobe. Rowniez iden-
tyfikowanie sie z chorym bratem albo
siostrg wyzwala lek przed wtasna cho-
robg i smiercia.

W opracowaniach badawczych mé-
wi sie o dwodch sprzecznych ze soba
sposobach komunikowania sie z dziec-
kiem. Pierwszy polega na chronieniu
dziecka przed prawda o bliskiej smier-
ci. Drugi sposob to stworzenie takiego
srodowiska, w ktorym dziecko moze za-
dawac pytania o swoj stan zdrowia. Wy-
niki badan wskazuja, ze te dzieci, kto-
re wykazywaly wyzszy stopien adapta-
cji, pochodzity z rodzin, w ktorych do-
puszczana bytfa otwarta rozmowa na
temat choroby. Wiadomo juz, ze roz-
mowa o chorobie zmniejsza u dziecka
poczucie alienacji i sprawia, ze choro-
ba nie musi by¢ czyms tak strasznym,

zeby o niej nie mowi¢. Trzeba wiec roz-
mawiac!

Czesto powtarzajacym sie zjawiskiem
jest niecheé¢ ze strony rodzicéw i cho-
rych dzieci do wspdlnych rozmoéw na te-
mat choroby i $mierci. Zaréwno rodzi-
ce jak, i dzieci (szczegdlnie te starsze)
wiedzg o chorobie i mozliwej smierci,
jednak temat ten jest skrzetnie omijany
przez jednych i przez drugich. Co jest
tego przyczyna? Slyszy si¢ przewaznie
nastepujace wyjasnienia: — ze strony ro-
dzicow — ,Nie chce z nim na te tematy
rozmawiaé, bo sprawitabym mu baél,
przykrosc¢”; — ze strony dziecka - ,Roz-
mowa o tym przygnebitaby moja mame,
ojca”. Czasami wigc skorzystanie z oso-
by mediatora pomaga nawigzac zerwa-
ny kontakt emocjonalny.

Lek przed rozstaniem, rozpacz i bez-
silnos¢ sa uczuciami, ktore pojawiaja
sie u rodzicow niedopuszczajacych
otwartej rozmowy na tematy choroby.
Rodzi sie u nich odpowiedzialnos¢ za
dziecko, za sposob, w jaki dziecko
ewentualnie od nich odejdzie, za uczu-
cia, jakie bedg towarzyszyly dziecku.

Tacy rodzice staraja sie stworzy¢ dziec-
ku warunki psychicznego komfortu, oka-
zujg mu szczegdlng mitosé, by wiedzia-
to, ze jest kochane. Umieranie w prze-
konaniu, ze jest sie kochanym, staje sie
zupetnie innym umieraniem, niz w po-
czuciu, ze bylo sie oszukiwanym.

[...] | najwazniejsze — dziecko powin-
no umiera¢ w domu, w otoczeniu ludzi,
ktérzy je kochajg, gdzie ma zagwaran-
towane bezpieczenstwo.

[...] Smieré¢ jest ostatnim etapem roz-
woju cziowieka. Potrzeba wiec dotozyé
wszelkich staran, aby osoby najblizsze
towarzyszyly kazdej osobie umierajg-
cej, szczegolnie dziecku, by mogly one
przezyc¢ ten etap z godnoscia, bez nie-
potrzebnego strachu i bolu.

o. Filip Buczynski

Obszerne fragmenty referatu o. Fili-
pa Buczyniskiego OFM, doktora psy-
chologii z Katedry Psychologii Wycho-
wawczej | Psychologii Rodziny KUL,
wygloszonego podczas Ill kursu na te-
mat opieki paliatywnej, zorganizowane-
go w Kazimierzu Dolnym w paZdzierni-
ku 1997 r.

)

Danuta Laskowska (pierwsza z lewej}- pracownik socjalny WHD - dziekuje KAYAH za hojny dar.

W dniu 6 stycznia 1998 r. w Teatrze Malym w Warszawie odbyta sie
bardzo mita uroczystosé: ,Gala — PASZPORTY POLITYKI”, podczas
ktorej wreczano wyrdznienia za specjalne promowanie kultury polskiej.
Wsrod wyroznionych znalazia sie piosenkarka KAYAH, ktora za swa
ostatnig plyte ,Zebra” otrzymala nagrode w wysokosci 5000 zi. To ho-
norarium przekazata natychmiast z wielkg radoscia na potrzeby nasze-
go Hospicjum. Obiecata tez udzieli¢ nam wywiadu. Za zyczliwos¢ i hoj-
nos¢ sktadamy artystce serdeczne podzigkowania.
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KODAKA na Polske, za nieodp!

Od poczatku dziatalnosci Hostelu
wszyscy staraja sie, aby w tym domu
panowata serdeczna rodzinna atmos-
fera. Obecni jestesmy nie tylko w sza-
rej codziennosci, ale gromadzimy sie
tam takze przy specjalnych okazjach:
Mszy sw. i dniach $wigtecznych. Ostat-
nio spotkalismy sie 23 grudnia 1997 r.
na wigilii dla pacjentow, pracownikow
i wolontariuszy Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Ta mita uroczystosc
odbyta sie juz po raz czwarty.

W przestronnym salonie dr Tomasz
Dangel powitat serdecznie wszystkich
gosci | swoich wspdtpracownikow. Na-
stepnie Bartek Jetowicki przeczytat frag-
ment z Ewangelii o ,Narodzeniu Jezu-
sa". Wszyscy stuchalismy z uwaga
i wzruszeniem. Potem tradycyjnie fama-
lismy sie optatkiem, skladajac sobie roz-
ne zyczenia. Zrobito mi sie troche smut-
no, ale zaraz to opanowatam. Dziekuje
Bogu za dar istnienia Hospicjum. Prze-
ciez to wtasnie dzieki pracujgcym tam
lekarzom, pielegniarkom, wolontariu-
szom mogtam chociaz na pare godzin
wyrwag sie ze swego domu, zapomnie¢
o swej chorobie i poby¢ wsréd przyja-
ciot, ktdrzy mnie rozumieja, otaczajg ser-
decznoscia i troskliwa opieka.

@
Kodak

e e
MSTRIBUTOR

FOTO-WORLD Sp. z o.0.
WYLACZNY DYSTRYBUTOR
WYROBOW FIRMY KODAK

W POLSCE

Zespdl !'edakcmy dzwku]a hn‘me FOTO-WORLD Sp. z 0.0. 2 sledzibg
w Wi przy ul. A -HE hdynemu przedstawicielowl
dw lotograficznych
KODAKA, na ktdrych wykonano wszysﬂale zdjgoia zamieszozans

w kolejnyeh edycjach INFORMATORA.

Gdy wszyscy sie juz
wycatowali, wysciskali
Swiatecznie, zasiedliSmy
wygodnie i... zaprzyjaz-
nione z Hospicjum dzie-
ci z angielskiej rodziny
p. Michaela Murphy ura-
czyly nas pieknymi kole-
dami. Szczegoinie mito
zabrzmiata ,Cicha noc”,
ktorg wspolnie zaspie-
waliSmy na przemian po
polsku i po angielsku.

Potem rozpoczeta sie
swigteczna biesiada.
Obficie zastawiony stot
przyciggal kolorowymi
nakryciami i smakolykami. Kazdy mogl
sobie wybraé¢ do woli wediug smaku
i gustu. kakoci, stodyczy i owocow by-
fo w bréd.

Na zakonczenie Bartek Jetowicki
urzadzit koledowy koncert zyczer, kto-
ry przyniost nam sporo radosci i ucie-
chy. Nie trwato to jednak diugo. Nieste-
ty, goscie kolejno opuszczali mite pro-
gi Hostelu. Kazdy sie spieszyl do swo-
ich obowigzkow. Wszystko dobre szyb-
ko sie konczy. Ale ditugo jeszcze
brzmiaty mi w uszach stowa koledy:

@=ENTERTEI.

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
sktada serdeczne podziekowania
CENTERTELOWI za zapewnienie
bezptatnej komdrkowej tgcznosci

telefonicznej swiadczonej Hospicjum
przez caly rok 1998.

Koledowy koncert zyczen Bartka Jetdwickiego,

towarzyszy mu dr Marek Karwacki.

0 SLYCHAC W HOSTELU?

CZYLI RELACJA ZE SPOTKANIA OPLATKOWEGO

-

Swigteczna biesiada. Gosia Murawska (stol);
siedza Danusia | Artur Laskowscy,
w glebi pod oknem = Kasia Konarzewska.

)

»Podnies rgezke Boze Dziecie,
blogostaw Ojczyne milq.

W dobrych radach,

w dobrym bycie,

wspieraj ;c; sile swa silg.

Dom nasz i majetnosc catq

i wszystkie wioski z miastami,
a Stowo Cialem sig stafo

i mieszkalo miedzy nami”.

- TN, T M

Kasia Konarzewska

Warszawskie Hospicjum dia Dzieci
PBK IX Oddziat Warszawa
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