


WARSZAWSKIE
HOSPICJUM dla dzieci

Warsaw Hospice for Children

Opis problemu:

Szacuije sie, ze w Polsce rocznie umie-
ra okoto 600 dzieci w wyniku choréb no-
wotworowych oraz okofo 500 w wyniku
innych chorob przewleklych. Wiele z nich
ostatni okres zycia spedza w szpitalu
z powodu braku dostepu do hospicyjnej
opieki domowej. Problem ten dotyczy na
szczescie stosunkowo niewielkiej grupy
chorych. Przyjmuije sie, ze opieka domo-
wa jest okoto 10-krotnie tarisza od opie-
ki szpitalnej. Z tych powoddw rozwiaza-
nie problemu nie wymaga duzych nakia-

doéw finansowych. Opieka domowa sta-

nowi najlepsze rozwiazanie dla wiekszo-
§ci rodzin dzieci umierajgcych z powo-
du choréb przewlekiych.

Czym sie zajmujemy:

% opieka domowa nad nieuleczalnie
chorymi dziecmi;

% leczeniem bdlu nowotworowego;

# wszechstronng opieka nad rodzina-
mi umierajgcych dzieci;

¥ wsparciem dla rodzin w okresie zafo-
by po stracie dziecka.

Jak dziatamy:

Wielospecijalistyczny zespot hospicyj-
ny skiada sie z:
— 5 pielegniarek wyszkolonych w lecze-
niu objawowym i opiece domowej;
— 2 lekarzy (anestezjologow dzieciecych)
specjalizujgcych sie w leczeniu bélu;
— psychologa doswiadczonego w pracy
terapeutycznej z dziec¢mi i rodzinami;
— 2 pracownikow socjalnych zajmuja-
cych sie problemami ekonomicznymi
rodzin;
— ksiggowej;
— 20-osobowej grupy wolontariuszy pra-
cujacych w matych zespotach zgodnie
z biezacymi potrzebami hospicjum.

Nasze dosiwiadczenia:

Od wrzesnia 1994 do lipea 1997 roku
objeliSmy opieka 63 dzieci i mtodych
ludzi. Wiekszos¢ zmarta w domu. Pra-
wie 30 rodzin wzieto udziat w programie
wsparcia w okresie zaloby. Rozpoczeli-
Ssmy tez zajecia dla dzieci z rodzin do-
tknietych zatoba.
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Program szkoleniowy:

Dla onkologow i hematologow dziecie-
cych, pielegniarek onkologii dzieciecej
oraz pracownikéw hospicjéw dla doro-
stych organizujemy kursy pod tytutem:
.Leczenie bolu i opieka paliatywna u dzie-
ci”. W ten sposob prébujemy zachecic
naszych kolegow z 24 osrodkéw onkolo-
gii dzieciecej do podjecia hospicyjnej
opieki domowej. W roku 1996 w naszych
kursach uczesniczylo ok. 200 osab.

Nasze plany na przyszlosé:

# Zorganizowanie i peine wyposazenie
w Warszawie hostelu dla rodzin nieule-
czalnie chorych dzieci, znajdujacych sie
w szczegolnie trudnej sytuacji socjalnej.
Zakiadamy, ze w hostelu bedzie prze-
bywata podezas choroby dziecka tylko
jedna rodzina. W ten sposob chce-
my zapewnic jej prywatnosc i rodzinna
atmosfere.

# Upowszechnienie polskiego modelu
hospicyjnej opieki domowej.

# Opracowanie polskich standardéw le-
czenia bolu u dzieci.

Bedziemy bardzo wdzieczni za zain-
teresowanie nasza dzialalnoscig oraz
za wszelkg pomoc | wsparcie dla nasze-
go programu.
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Na poczatku 1997 roku Europejski
Fundusz Pomocy PHARE przekazal
na rzecz Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci 40 tys. ECU (okoto 137 tys.
starych zi). Pieniadze wykorzystano
na zakup ambulansu, ktory w zalezno-
$ci od potrzeb moze petnic funkcje mi-
krobusu. Pozostala czes¢ przeznaczo-

Przed nowym ambulansem wolontariuszka A. Bardin,
dr A. Januszaniec, pielegniarka Joanna Bereda

no: na zakup naswietlarki do slajdéw
(sprzet ten potrzebny jest do przygoto-
wywania materiatow szkoleniowych dla
lekarzy i pielegniarek), na dofinanso-
wanie kursu na temat leczenia bélu
u dzieci i opieki paliatywnej, a takze
na zakup klimatyzatora do hostelu.

Qd lewej: dr T. Dangel, p. A. Komen, p. Piotr Kulisiewicz

Uroczystosé przekazania darow od-
byta sig 14 marca 1997 roku w siedzi-
bie Hospicjum. Gosémi byli: p. Anna
Komon, Dyrekior Biura Projektéw
PHARE w ochronie zdrowia, i p. Piotr
Kulisiewicz z Delegatury Wspdlnoty
Europejskiej. Zorganizowano takze
krotka konferencje prasowa. Dzieki te-
mu mogty sie ukazac¢ w prasie liczne
informacje, opisujgce ideg i praktycz-
na dziatalnos¢ Warszawskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Wierzymy, ze krag za-
interesowanych bedzie sie stale po-
szerzal, przynoszac tym samym wy-
mierne wsparcie dla pracy zespotu ho-
spicyjnego. :



W Hospicjum od maja 1995 roku dziafa grupa wsparcia dla rodzicow dzieci, ktore zmarty, W 1996 roku dr Dangel
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zaproponowat

wolontariuszom - Bartkowi i Basi - poprowadzenie osobnej grupy dia rodzenstwa zmartych dzieci. Celem tego nowego,
podjetego po raz pierwszy w Polsce programu jest pomoc dzieciom w przezywaniu Zatoby po stracie brata lub siostry.

Z GRUPY

Refleksjami na ten temat
podzielit sie z nami
Bartek Jetowicki.

Oto jego relacje z wypraw
do Puszczy Marianskiej

i Puszczy Kampinoskiej.

Pomimo kaprysow pogody, bladym $wi-
tem, réwno o 10! wyjechalismy z hospicjum.
Nasz piekny, nowy mikrobus szybko mknat
droga, czasem w strugach ulewnego desz-
czu, czasem zasypywany sniegiem, a cza-

sem mocno ogrzewany wiosennym sforicem.
Jednak zadna sita nie byla w stanie nas za-
trzymaé. Nic nie moglo zrazic tak odwaznych
i zdecydowanych na wszystko ludzi: Oli, Ani,
Gosi, Patrycji i Basi. Towarzyszyli nam:
wspanialy kierowca p. Kalisiak i jego prze-
mita zona. Dlatego tez wielce zadowoleni,
mimo wielu trudow i zmagan z przeciwno-
sciami losu, dotarliémy do Olszanki w Pusz-
czy Mariariskiej, gdzie czekal na nas przy-
tulny domek.

Zaraz po przyjezdzie zabralismy sie z Go-
sig i Ola do robienia obiadu. Wprawdzie po-
trawa, ktra przyrzadziliSmy, nie miafa okre-
slonej nazwy, ale udala sie znakomicie.

Wszyscy delektowali sig jej wybor-
nym smakiem, szczegdlnie Ani
przypadla do gustu.

Zastanawiacie si¢ pewnie, co mozna ro-
bi¢ po tak wysmienitym obiedzie, gdy za
oknem szaleje $niezyca? Od czego pomy-
stowos¢ uczestnikow wyprawy. Pozwolilismy
wiec wspaniafomyslnie, aby Basia ograta nas
w ,Monopol”. Wszyscy grali z wielkg pasja,
nie przejmujac sie weale nieprzychylng ,pa-
nig aurg”. Widocznie i ona znudzita sie tg zla
pogoda, nieco przetarfa chmury na niebie
i moglismy wyruszyc na zaplanowane wecze-
$niej polowanie. Ustalilismy, kto bedzie zwie-
rzyna, a kto mysliwymi. Ola, Gosia i ja za-
mieniliSmy sie w zwierzaki, przyczepiajge do
kurtek Smieszne ogonki, szybko schowali-
smy sie w lesie. Dziewczynki byly sarenka-
mi, a mnie przypadfa rola fosia. Zadanie dla
tropigcych weale nie bylo tatwe, bo mysliwi,
(Basia, Ania i jej siostra Patrycja) musieli od-
szukac najpierw slady fasolowych bobkdw,
potem zrecznie urwaé ogonek wybranego
zwierzatka. KluczyliSmy nieco, ale tropiciele
jednak nas dopadli. Bylo wiele Smiechu i ra-
dosci. Nikt nie zostat ranny ani przerobiony
na pasztet. Zaréwno losia, jak i sarenki ,wy-
pchano” jedynie pyszna i obfita kolacjg. Czu-
jg sie znakomicie i czasami mozna je obej-
rze¢ na spotkaniach w hospicjum.

Mielismy wielka ochote na prawdziwe ogni-
sko. Niestety, wyjatkowo paskudna pogoda
tego dnia pokrzyzowata nam szyki, wiec resz-
te czasu musielismy spedzi¢ w domu. Ale nie
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nudzilismy sie weale. To byt cudowny wieczor,
ktéry zawsze bede mifo wspominal. Cheieli-
byscie pewnie wiedzie¢, o czym gawedziliSmy
do pdézna w nocy? Nie moge tego zdradzi¢,
bo to jest nasza wspdina tajemnica.

Nastepnego ranka wszyscy ochoczo ze-
rwalismy sie z tozek. Postanowilismy zaraz
po sniadaniu pojechac do kosciola i na po-
bliski cmentarz. Mysle, ze dla wszystkich i to
przezycie bylo wspaniate, bo moglismy sie
wspdlnie w skupieniu pomodlic.

Na cafe przedpotudnie wymyslilismy za-
bawe w tropicieli. Tym razem rozwiazywali-
smy krzyzowki. Dziewczynki szly parami
przez las | mialy za zadanie odszukac na dro-
dze kokardki z krepiny, ktore byty wskazow-
ka do odczytywania wyrazéw potrzebnych
przy rozwigzaniu zagadki. Wszystkie pora-
dzily sobie z tym wyjatkowo szybko. W do-
brym towarzystwie czas biegnie blyskawicz-
nie, totez ledwie skorczylismy zabawe, byt
juz sygnat na obiad. | tym razem kucharze
okazali sie wspaniali, wigc biesiada udafa sie
znakomicie. Po potudniu znowu pozwolilismy
Basi wygrac, tym razem w ,Quiz” i... nagle
zrobito sie pézno, wiec trzeba bylo zbierac
manele i wraca¢ do Warszawy. Humory do-
pisywaly wszystkim, szczegdlnie gdy zacze-
lismy sprawdzaé, kto ma faskotki. Smiechom
nie bylo korica. Podobno
stwierdzono, zeto jaje-
stem najwiekszym laskot-
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Tak sie nam na tym biwaku podobalo, ze
ostanowiliSmy sprébowac jeszcze raz
wspolnej zabawy. Co sadzicie o tym, dziew-
czynki? Wybierzemy sie znowu? Przeciez
tak chetnie lubimy przebywac ze sobg.

Ja i Basia z grupg miodziezowg dziatamy
juz od paru miesiecy i spotykamy sie zwykle
co dwa tygodnie. Zima korzystaliSmy z przy-
tulnej sali w Hospicjum, ale wiosna, latem
i jesienia postanowilismy wyprawiaé sie na
tono natury. ByliSmy juz na dwoch biwakach.
Podczas jednego z nich, jesienig, szukali-
$my skarbéw w Puszczy Kampinoskiej. | wy-
obrazcie sobie — znalezlismy!!! Pewna do-
bra wrozka zaopatrzyla nas w szczegolowy
opis trasy, ktory zostawit u niej rycerz ucie-
kajacy przed poscigiem. To dzigki tym wska-
zowkom moglismy zdoby¢ magiczne amu-
lety mitosci, majgce niezwykta moc, z ktdrej
do dzi$ korzystamy. Chyba dzigki temu na
naszych spotkaniach umiemy upolowac dzi-
ka zwierzyne, ratowac ksiezniczki, odwie-
dzaé Dziki Zachod i Hawaje, a nawet wykra-
dac tajne dokumenty z Kwatery Glownej KGB
w Moskwie. Najwazniejsze jest jednak fo, ze
mozemy byc razem, szczerze porozmawiac
o sprawach waznych i trudnych, czasem zas
o $miesznych i niezupelnie powaznych, mo-
zemy tez razem posmiac sie i poptakac czy

posmucic¢ lub poweseli¢. To nasze ohcowa-
nie jest chyba tym najwiekszym skarbem,
ktory ciagle odkrywamy, B3
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WIELKANOC

Teraz przyszta pora na wspolny wy-
jazd w prawdziwe gory. Tej wiosny po-
stanowilismy wyprébowa¢ nowy samo-
chdd, ktory otrzymalismy od PHARE,
i wyruszy¢ na diuzszg wyprawe —
w Bieszczady. Po naradzie wybrano naj-
piekniejsze miejsca: okolice Carynskie-
go i Seredniego. Przed wojng byty tam
duze wsie, teraz jest dziko i pusto.

Na te wycieczke zaproszono szesc
dziewczynek, zespot zgrany i wyjatko-
wy: blizniaczki wolontariuszki Kasie i Ma-
rysie oraz Wiole, Ole, Anie i Gosie — sio-
stry zmartych pacjentow, ktorymi opie-
kowalo sie hospicjum w ubiegtym roku.
Towarzyszyly im dwie mamy: panie Te-
resa, mama Oli, i Joanna, mama bliz-
niaczek. Obowigzki kierowcy i przewod-
nika przyjat na siebie doktor Tomasz —
lekarz hospicjum.

| tym razem samochod sprawdzit sie
znakomicie. Bez wiekszego zmeczenia
dotarliSmy na miejsce: nieco ponizej
przefeczy pomiedzy Pofoning Caryriska
a Magurg Stuposianska, do schroniska
Koliba, ktére prowadzi pani Krystyna Ra-
dos. Zabawilismy tam az do Poniedzial-
ku Wielkanocnego. Potem wyruszylismy
przez wies Polane na Serednie, gdzie
goscilismy u pana Witka Smoleriskiego,
ktéry hoduje konie huculskie.

Codziennie, przez osiem dni prowa-
dzilismy kronike, w ktdrej opisywalismy
najciekawsze przygody. Zrobilismy tez
wiele zdje¢, bo kazda z dziewczynek
miala swoj aparat fotograficzny.

Chyba dla nas wszystkich Wielkanoc
to szczegolnie wazne Swieta. Przezywa-
my w tym czasie pamigtke Smierci
i Zmartwychwstania Pana Jezusa. To
daje nam nadzieje naszego zmartwych-
wstania i pozwala mysle¢ z nadzieja
o bliskich, ktérzy od nas odeszli.

W Dwerniku odkrylisSmy piekny koscio-
tek, ktéry byt kiedys cerkwig grekokato-
licka w Lutowiskach. Przeniesiono tu-
taj te swigtynie i czesciowo prze-
budowano. Spotkaliémy tam _
sympatycznego kapla- A
na, ktéry ma bar-
dzo rozlegtg
parafie



WBIENZCZADACH

i musi odprawia¢ msze sw. az w trzech
bieszczadzkich wsiach, odlegtych od sie-
bie o wiele kilometrow: Dwerniku,
Chmielu i Zatwarnicy. Nasza gromadka
szybko sie z ksiedzem zaprzyjaznita.

Rzeczg moze nie najwazniejsza, ale
przeciez konieczng w czasie Swiat sg ko-
szyczki, w ktérych do kosciota w Wielka
Sobote zanosi sie swigcone. Z tym tez
nie mielismy wigkszego klopotu. We wsi
Czarna odwiedzilismy pana Kwaska, kto-
ry przeslicznie wyplata wikling i tam za-
opatrzylismy sie w cudne wielkanocne ko-
et

-

szyczki. Wypeinilismy je tradycyjnie: pi-
sankami, solg, chlebem i wedlinami, ze-
by swiateczny stot byt smakowity | wy-
gladat jak najpiekniej. Proboszcz z Dwer-
nika z wielkim nabozenstwem poswiecit
zawarto$¢ naszych koszyczkéw. Te uro-
czystosé w naszej kronice uwiecznita Ola.

Z niedzieli na poniedziatek biesz-
czadzka zima zamienita sie nagle
w piekna bieszczadzka wiosne. Na pot-
nocnych stokach Otrytu lezat jeszcze
gleboki $nieg, a na po-

tudniowych bylo juz ciepto i mogliSmy
wygrzewac sie w sforicu. Rozpalilismy
nawet wysoko w goérach mate ognisko,
zeby uczci¢ w ten szczegoélny sposob
nadejscie diugo oczekiwanej wiosny.

O tej porze roku w Bieszczadach zre-
big sie klacze hucutéw. Mtode koniki le-
dwie urodzone nieporadnie wstajg i pro-

buja chodzi¢ na swoich dtugich nogach,
trzymajac sie zawsze blisko swoich
mam. Istnieje zwyczaj wymyslania Zre-
bietom imion zaczynajacych sig na te
samg litere co imie matki. Tak za-
chowuije sie tradycje ro-
dzinna

w stadninach. Koniki huculskie, mimo
iz zyja na wpot dziko i nie boja sie po-
dobno nawet wilkdw, sg bardzo przy-
jacielskie i lubig dzieci. Dlatego hodo-
wane sg gfownie z mysla o dzieciach,
ktére moga z fatwoscig uczyc sie na
nich konnej jazdy. Zauwazylismy tez,
ze te niewysokie koniki sg bardzo cie-
kawskie i towarzyskie. Przychodzity do
nas bez obawy i prosily o cos dobrego
do jedzenia. Ich szczegdlnymi smako-
tykami byt suchy chleb, owies, siano
i oczywiscie cukier w kostkach. Ale zre-
baki wolaty mleko mamy.

Te osiem dni, ktére spedzilismy ra-
zem w tym szczegolnym migjscu
w zgranym towarzystwie, pozwolity nam
poczuc sie prawdziwymi przyjaciotmi.
Po powrocie do Warszawy zgodnie
stwierdziliSmy, ze byio nam ze soba
bardzo dobrze. Teraz, gdy ogladamy
kronike i zdjecia, tesknimy za Bieszcza-
dami. Tam jest naprawde pieknie.

O czym zaswiadcza specjalny wy-
stannik, czyli bieszczadzki informator
INFORMATORA




Relacja z uroczystosci przekazania
samochodu Warszawskiemu Hospicjum
dla Dzieci i otwarcia hostelu.

Powiadaja, ze wytrwafos¢ i updr czynig cuda.

Jezeli konsekwentnie dgzy sie do wytyczonego celu
— zawsze mozna liczy¢, ze sie do niego dojdzie.

Po wielu miesigcach, podczas ktérych musielismy
pokonywa¢ wiele trudnych i kfopotliwych problemoéw
prawno-organizacyjnych, mamy wymarzony hostel.

W pogodny wiosenny dzien — 28 kwiet-
nia 1997 roku odbyta sie mita uroczystosé
przekazania samochodu i oficjalne otwar-
cie hostelu. Przy ul. Gersona 35 w War-
szawie bedzie zatem dom dla rodzin nie-
uleczalnie chorych dzieci, ktére znajdu-
ja sie w trudnej sytuaciji socjalnej, czy tez
z powodu zbyt duzej odlegtosci od War-
szawy nie moglyby by¢ objete opieka ho-
spicyjna we wiasnym domu. Zgodnie
z ideg domowego hospicjum, chcac za-
pewni¢ prywatnosc i rodzinng atmosfere
—w hostelu bedzie przebywac w tym sa-
mym czasie tylko jedna rodzina.

Ale zacznijmy od poczatku. Mieszka-
nie ofiarowane Warszawskiemu Hospi-
cjum dla Dzieci w ubiegtym roku w testa-
mencie przez sp. pania profesor Jolante
Zawitkowskg z przyczyn prawnych mu-
sielismy sprzedac. O perypetiach z tym
zwigzanych pisaliSmy w poprzednich nu-
merach INFORMATORA. Dar jednak nie
poszedt na marne. Pod nadzorem praw-
nym p. Teresy Olszewskiej, ktdra nieod-
pfatnie $wiadczyta pomoc w ramach fir-
my ,Nieruchomosci Olszewcy”, kupione
zostato nowe mieszkanie — w domu dwu-
rodzinnym na Zeraniu. Trzeba bylo jed-
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HOSTEL

Warszawskie é
Hospicjum dla Dzieci

oapice Tor Children

e e o - -

Tablice wykonat p. Marek Kowalski

NARENZCIE WE

nakze wilozy¢ w nie wiele pracy, aby to
miejsce odpowiednio przystosowac do
potrzeb naszych pacjentéw. Generalnym
wykonawca remontu, ktory trwat ok. 2
miesiecy, byta firma ,Klimkop” p. Andrze-
ja Klimkiewicza. Wspdipracowata takze
firma ,Trawa” p. Jerzego Gryffa. Wymie-
niono instalacje elekiryczng i sanitarng.
Gruntownie odmalowano pomieszcze-
nia, wszystkie okna wymieniono na
dzwiekoszczelne, zmodernizowano fa-
zienki i kuchnie. Utozono nowe podtogi
z drewna i ceramiki. Zamontowano kli-
matyzacje zakupiong przez PHARE.
Nadzér techniczny z ramienia hospicjum
sprawowal spofecznie p. Witold Walasiak.

Lokale o tgcznej powierzchni ok. 170 m?2
podzielono na trzy czesci. Na parterze
zamieszka rodzina z chorym dzieckiem
i bedzie zajmowac trzy duze pokoje, ja-
dalnig, kuchnie, duza fazienke. Z jedne-

go pokoju jest wyjscie na werande i scho-
dy prowadzgce do ogrodka. O zielong
czes¢ hostelu zadbata firma ,Larix” p.
Krzysztofa Rasifskiego. Oddzielne wej-
$cie bedzie miala ta cze$¢ mieszkania
(pokdj i tazienka), ktéra przeznaczono
dla pielegniarki badz lekarza odbywaja-
cego staz w Warszawskim Hospicjum dla
Dzieci. Glowng gospodynig hostelu be-
dzie jedna z pielegniarek Hospicjum —
dla niej na poddaszu przygotowany jest
duzy pokoj z kuchnia i fazienka. Do po-
mocy powotfany zostanie zespof wolon-
tariuszy, ktérzy beda opiekowac sie rodzi-
na chorego dziecka (np. zakupy, sprza-
tanie, dorazne dyzury socjalne).

Na uroczystosc otwarcia hostelu przy-
byto liczne grono szacownych gosci
i wielu dziennikarzy. Tego dnia pogoda
dopisala i cafa uroczysto$é mogta sie od-
by¢ w ogrodzie. W pierwsze] czesci do-
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konano uroczystego przekazania samo-
chodu Opel Astra, przeznaczonego do
wizyt domowych. Samochdd zostat ufun-
dowany wspélnie przez Ambasade Ka-
nady, Commercial Union Towarzystwo
Ubezpieczer na Zycie Polska S.A. oraz
Komitet Pomocy Dzieciom Palskim
w Montrealu. Z wielkg radoscia i satys-
fakeja symbolicznego przecigcia wstegi
dokonali pp. Jego Ekscelencja Serge
April, ambasador Kanady, i Marvin P. Mi-
ziotek, prezes Commercial Union. Obaj
wyrazili w swych przemdwieniach radosé,
ze mogli poprze¢ tak szlachetny cel i cen-
na inicjatywe stuzaca dobru wspdinemu.

Nastepnie gfos zabrali fundatorzy ho-
stelu — w imieniu $p. prof. Jolanty Za-
witkowskie] przemawiata jej przyjaciotka
p. Zuzanna Kedzierska. O przyznaniu
specjalnych srodkow finansowych na do-
konczenie remontu i dalszy rozwoj pla-

cowki poinformowali réwniez p. Ewa Du-
riasz — koordynator Programéw Medycz-
nych Fundacji im. Stefana Batorego, i p.
Tomasz Polkowski — dyrektor Amerykan-
sko-Polskiej Komisji ds. Pomocy Huma-
nitarnej.

Po zakoriczeniu czesci oficjalnej
wszystkich gosci (ok. 70 oséb) zaproszo-
no na koktajl i do obejrzenia domu. Go-
spodarze, czyli pracownicy i stali wolon-
tariusze, odpowiadali na pytania, udzie-
lali wywiaddw, informowali o zasadach
dziatania tej placowki i catego hospicjum,
wyjasniali tez wszelkie watpliwosci.

O strong kulinarng przyjecia — pyszne
kanapki i smakowite soki — zatroszczyla
sie restauracja ,Ejlat” pp. Pruszyriskich.
Sprawny przebieg uroczystosci zapewni-
ta Straz Miejska Gminy Warszawa Cen-
trum i firma ABC Medicover, ktérzy zadba-
li 0 bezpieczenstwo ludzi i samochadow.

Uroczyste przekazanie samochodu;
wstege przecinajg Jego Ekscelencja
Serge April i p. Marvin P. Miziotek.

Towarzystwo Ubezpieczeni na Zycie (Polska) S.A.

Przed pigkng werandg goscie zgromadzeni na uroczystosci, m.in: pp. Ewa Duriasz
i dr Joanna Dangel, dyr. Tomasz Polkowski, Jego Ekscelencja Serge April z maf-
2onka, umaczka, Prezes Marvin P. Miziotek.

— pokéj dia pielegniarki

Nad catoscia przygoto-
warn do uroczystosci, opie-
ka nad remontem, ustala-
niem i dotrzymywaniem ter-
mindw, prowadzeniem ne-
gocjacji — sfowem wszyst-
kim, co byfo do zrobienia —

czuwal doktor Artur Januszaniec i zespot
hospicyjny. W chwili otwarcia nie wszyst-
ko bylo jeszcze gotowe na przyjecie cho-
rego dziecka i jego opiekunow, brakuje
bowiem pelnego wyposazenia. Ale na
pewno nastgpi to wkratce. O czym poin-
formujemy w nastepnym numerze IN-
FORMATORA.

W imieniu catego zespotu hospicyjne-
go serdeczne podzigkowania skfadamy
tym, ktérzy przyczynili sie do zrealizowa-
nia tego przedsiewziecia. Mamy nadzie-
je, ze kazdy z hojnych sponsoréw i ofia-
rodawcow czuje radost z tego, ze bedzie
taki d o m i niech nie ma nam za zle, iz
nie mozemy wszystkich z nazwiska wy-
mieni¢ na famach naszego Informatora.

Relacje przygotowaty wolontariuszki:
Aneta, Marysia i Martyna.

Na poddaszu




SPOTKANIE
7 MATKA

rozmowa z p. Ewa Szperlich,
redaktorem naczelnym miesiecznika ,, Twoje Dziecko™.

Aleksandra Biela (wolontariuszka
WHD): Napisata pani piekny artykut
o spotkaniu z mama Mateusza. Co pa-
nia do tego skfonito?

Ewa Szperlich: Temat bélu u dzieci
oraz hospicjum pojawit sie juz wczesniegj
w naszym miesieczniku. ZamiesciliSmy
trzy publikacje dr. Tomasza Dangla, a na-
stepnie moje sprawozdanie z konferenciji
prasowej w hospicjum. Wtedy tez zdecy-
dowalysmy jako redakcja, ze celem, na
ktéry chcemy przeznaczy¢ nastepna zbior-
ke pieniedzy, bedzie wiasnie hospicjum.
Chciatam zatem pokazac, jak kwestia bo-
lu | Smierci jest widziana przez tych naj-
bardziej zainteresowanych, czyli rodzicow.

A. B.: Jak pani, do$wiadczona dzienni-
karka, czufa sie, podejmujac to zadanie?

E. Sz.: Miatam duzo wahan i lgkéw
przed jego podjeciem, cho¢ bardzo mnie
namawiat dr Dangel, ktdry co jaki$ czas
dzwonit | zostawiat telefon pani Matgo-
rzaty Fabiszewskiej. Numer ten byl no-
towany w redakgji na réznych kartkach —
miafam 16 kartek! Ale... nie moglam do
niej zadzwonic¢. Po prostu nie mogtam.
To trwafo i trwato. Gdzie$ tam w tyle gto-
wy siedzialo, ze ja musze zadzwonic, ale
absolutnie nie mogtam sie do tego za-
brac. Batam sie tej rozmowy, ze temu nie
sprostam, ze nie bede umiata z nia roz-
mawiaé. Po prostu przewidywatam czar-
ny scenariusz. Wydawato mi si¢ bardzo
trudne, nawet nie tyle napisanie artyku-
tu, co przebrniecie przez te rozmowe. Kie-
dy diugo przygotowujemy sie do jakiejs
trudnej sprawy, to potem jej realizacja
nastepuje blyskawicznie. Tak tez wiasnie
byto. Ktéregos letniego popotudnia, wsréd
réznych nie zwigzanych z tg sprawa dzia-
farl, poczutam nagle, ze musze koniecz-
nie do tej pani zadzwoni¢, bo ja te spra-
we przedfuzam. No i tak to poszio.

A. B.: A jak wygladalo samo spotkanie?

E. Sz.: Natychmiast zadzwonitam. Pa-
ni Matgorzata akurat byta w domu. Po-
wiedziatam jej, o co chodzi i umowitysmy
sie u niej w domu. Sztam do niej oczywi-
scie z lekiem, jak to bedzie. Nawet po-
goda byfa wtedy jakas taka ponura, sza-
ra. Rozpatrywalam po drodze rézne moz-
liwosci, fgcznie z tym, ze w ogdle nie be-
dzie mogta méwi¢. Natychmiast po prze-
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kroczeniu progu wszystkie moje leki
gdzie$ ulecialy, a miedzy nami nawigzat
sie nadzwyczajny kontakt, poniewaz pa-
ni Matgorzata o tym wszystkim mowita
normalnie. Po prostu usiadta i zaczefa
opowiadac.

A. B.: W artykule jest mowa o modli-
twie | wielu osobistych przezyciach. Mam
wrazenie, ze spotkanie byto dla pani
szczegdlnym przezyciem?

E. Sz.: Tak. Bylam u niej bardzo diu-
go, kilka godzin. Nigdy tak diugo wywiad
nie trwa. C6z moge powiedzie€... zuzy-
tam kilka chustek do nosa. Ona sie trzy-
mata bardzo dzielnie... do momentu
wspomnienia o matce. Kiedy Mateusz byt
juz w bardzo zlym stanie, pod opieka ho-
spicjum, nagle umarta jej matka. Jakby
nie byto dos¢ nieszczesé! To wszystko
byfo niezmiernie poruszajgce.

A. B.: Pisze pani tak fadnie o ojecu Ma-
teusza i o jednosci w rodzinie.

E. Sz.: Ojciec, czyli maz pani Malgo-
rzaty, wyraznie sie pojawit w tym opowia-
daniu. Z cala pewnoscig czas choroby
dziecka zwigzat ich ze sobg. A przeciez
mogto by¢ inaczej. Wyraznie powiedzia-
ta, ze gdyby nie maz, to o wtasnych si-
tach by tego wszystkiego nie zniosta.
Wspierat jg nie tylko w fizycznych pra-
cach, ale réwniez psychicznie. Mysle, ze
jako cztowiek powsciagliwy (tak okresli-
ta go pani Malgorzata) przezywat to
wszystko w inny sposob. Zaciekawif mnie
tutaj jeszcze jeden watek, mianowicie
starsze dziecko. Karol jakby nie przyjat
do swojej swiadomosci informacji
o Smierci brata, cho¢ wiasciwie prawie
caty rok byt przy nim. Przeciez wszystko
widziat | wiedzial, ze mtodszy braciszek
jest bardzo chory i zmieniony. Nikt nie
naciskal, zeby z nim o tym porozmawiac,
bo i on sam tych rozmow nie szukat. | tak
jest do dzis. By¢ moze przezywa to bar-
dzo gleboko, cho¢ nie daje tego po so-
bie poznac.

A. B.: Co byto dla pani osabiscie naj-
wazniejsze w tym spotkaniu z kobieta,
matka, ktdrej dziecko zmarto na raka?

E. Sz.: Czulam jakie$ pochylenie nad
nia i podziw. Przeciez na jednego czlo-
wieka, a raczej na ich dwoje, spadafo jak-
by kroplami przez prawie rok wielkie nie-

Redaktor Ewa Szperiich

szczescie, najwieksze, jakie cziowieko-
wi moze sie zdarzyg.

A. B.: Dla mnie osobiscie najtrudniej-
sze do zniesienia wydaje sie to, Ze nigdy
nie wiadomo, co bedzie dalej, bo taka
choroba przebiega falami. Czy aktualna
faza, to wiasnie ta ostatnia, czy moze te-
raz juz wszystko bedzie dobrze. To zy-
cie w zawieszeniu, bo naprawde nie wia-
domo, co bedzie jutro.

E. Sz.: Tak, taka diagnoza to na dobra
sprawe nieuchronny wyrok. Byly momen-
ty, kiedy juz bywato lepiej, Mateusz byt
w lepszej formie. Wtedy cztowiek chwy-
ta sie kazdej pozytywnej informacii. Je-
go mama wtedy wierzyla, ze wszystko
juz bedzie dobrze, ze teraz juz dziecko
bedzie zdrowe... i przychodzit kolejny
cios. To jest hustawka, na ktérej sie trud-
no utrzymac. Ale przeciez nie ma wybo-
ru. Trzeba sie utrzymadé, bo c6z mozna
zrobi¢ innego. Musieli to przezy¢ i koniec.

A. B.: Jak zareagowali na pani artykut
czytelnicy?

E. Sz.: Bylo duzo listéw, takze od oséb
nie zwigzanych z problemami hospicjum.
Nic dziwnego, bo przeciez ludzkie nie-
szczescie zawsze innych porusza. Zresz-
ta musze powiedzie¢, ze piszac ten ar-
tykuf, miatam zywo w pamieci spotkanie
z mama Mateusza, jakby witedy ono do
mnie wrdcito. Nawet teraz nie umiem
o tym mowic jak o czym$ obojetnym.

A. B.: A jak temat smierci pasuje do ta-
kiego kolorowego, ,pozytywnego” pisma
o zdrowych, slicznych dzieciach?

E. Sz.: Tak pasuje jak Smier¢ pasuje
do zycia. Réwniez do zycia kolorowego,
fadnego, zdrowego pasuje smierc. Nie
mozna oczywiscie czytelnika zameczyc
tematami wytacznie smutnymi, refleksyj-
nymi i pobudzajacymi do ptaczu. Ale
przeciez dzieci tez umieraja.

Fot. Hot Blue



A. B.: Czyli nie famie to koncepcji pi-
sma?

E. Sz.: Zupefnie nie. ,Twoje Dziecko”
jest pismem o prawdziwym zyciu, a nie
0 zaczarowanym Swiecie lalek Barbie.
Piszemy o wszystkich dzieciach. W zy-
ciu przeciez rados¢ miesza sie z cierpie-
niem.

A. B.: To wazne, bo ,Twoje Dziecko"
czytajg matki wszystkich dzieci, zdrowych
i chorych.

E. Sz.: Nie wszyscy znaja nasze pismo,
ale tak sie dzieje, ze opatrznosc¢, ktdra
nad nami wszystkimi czuwa, sprawia, ze
niby przypadkiem jaki$ artykut trafia
w rece tych, ktorym akurat jest najbar-
dziej potrzebny w danym momencie. Na
przykiad w rece mamy Mateusza.

A. B.: W 1994 roku dr Dangel odzna-
czony zostatl przez redakcje ,Twojego
Dziecka” wyroznieniem ,Parasol Szcze-
$cia”, a w 1996 roku Fundacja ,Twoje
Dziecko” przekazata na rzecz Warszaw-
skiego Hospicjum zebrane na koncie pie-
nigdze.

E. Sz.: ,Parasol Szczescia” to corocz-
ne wyréznienie, przyznawane tym, kto-
rzy pracujac z dzieémi i dla dzieci — ro-
big cos szczegdinie cennego i donioste-
go. Zastugi pana doktora Dangla sa nie
do przecenienia, stad znalazt sie on
wérod naszych laureatéw. Fundacja
.Twoje Dziecko”
wspiera wazne
dziatania i przed-
siewziecia podej-
mowane na rzecz
dzieci. W 1996 ro-
ku ofiarowala
Warszawskiemu
Hospicjum 100 min
starych ziotych.
Nie jest to wiele. Sadze jednak, ze kaz-
da suma zasilajgca konto hospicjum przy-
da sie dzieciom.

A. B.: O czym, pani zdaniem, $wiad-
czy fakt, ze tak malo jest tekstow poru-
szajgcych te trudne tematy?

E. Sz.: Czesto dziennikarze interesuja
sie takimi problemami jednorazowo, np.
przy okazji konferencji prasowej w Hospi-
cjum. Poradnik dla rodzicow, jakim jest
.1woje Dziecko", dziafa inaczej. Do raz
podijetego tematu zazwyczaj powracamy,
by go kontynuowaé. Moge powiedziec
z calg odpowiedzialnoscig, ze przekaza-
nie pieniedzy i zamieszczenie artykutow
to nie wszystko. Mam nadzieje, ze , Two-
je Dziecko” bedzie nadal informowane
o0 dziafalnosci i zapraszane na spotkania
organizowane przez Hospicjum,

A. B.: Bardzo dziekuje za rozmowe.

Bylismy szczesliwg rodzing z dwdjka
wspaniatych dzieci — Zrédtem naszej naj-
wiekszej dumy i radosci. Piecioletni Ka-
rol — indywidualista, zawsze z wlasnym
zdaniem, i niespetna dwuletni Mateusz
— catkowite przeciwieristwo brata, uoso-
bienie fagodnosci, spokoju i zgodnosci.
Ostatnie wspodlne wesote chwile to Bo-
ze Narodzenie 1994. Kiedy skfadalismy
sobie wigilijne zyczenia, nic nie wskazy-
wato, ze nie bedg mogly sie speini¢.
Choroba Mateuszka, a wraz z nig wy-
rok na jego zycie, spadty na nas jak
grom z jasnego nieba. Wszystko, co wy-
darzyto sie pozniej, byto pasmem bélu,
cierpienia, strachu, poczuciem krzywdy
i niesprawiedliwosci losu, ale takze na-
dzieja, ze uda sie wygrac¢ ze Smiercia.

Zaczeto sie od naglych wymiotéw. Te-
go ranka Mateusz obudzit sie okropnie
chory. Poczatkowo myslatam, ze to za-
trucie. Po dwdch dniach, kiedy dolegli-
wosci nie mijaty, posztam z nim do przy-
chodni. Prawie trzy tygodnie lekarze szu-
kali bezskutecznie przyczyn choroby,
Mateusz wyraznie tracit sity. Doszio
w koricu do tego, ze nie mogt sam stac
na wiasnych nogach - taki byt staby.
W tej wedréwce po gabinetach lekar-
skich trafitam z synkiem do neurologa,
w szpitalu przy Nieklanskiej. Lekarza za-
niepokoito, niewidoczne dla nas, powiek-
szenie obwodu gtowy naszego dziecka.
Stwierdziwszy wodoglowie — neurolog
zatrzymat Mateusza na oddziale. Mowit
tez o koniecznosci przeprowadzenia roz-
nych szczegofowych badan, przede
wszystkim tomografii glowy. Musiala ist-
nie¢ jakas niedawna przyczyna wodo-
gtowia, bo przeciez dziecko urodzito sie
zdrowe. Bylismy tym wszystkim wstrza-
$nieci i przerazeni, ale najgorsze bylo
dopiero przed nami. Na badanie tomo-
graficzne przewieziono Mateuszka do
Centrum Zdrowia Dziecka. Diagnoza by-
ta bezlitosna — guz mézgu! Potem do-
szfa do tego informacja, ze to guz zto-
sliwy, ze umieszczony W pniu mozgu,
a pien odpowiada przeciez za wszyst-
kie zyciowe funkcje organizmu. Trudno
powiedziec, jak strasznie nieszczesliwi
czulismy sie wtedy oboje z mgzem. Wia-
domo juz byto, ze Mateusz zostanie
w Centrum na oddziale neurochirurgii.
»T0 dziecko jest nie do uratowania” — po-
wiedziat nam lekarz na izbie przyjec. Zie-
mia osunefa mi sie wtedy spod nég. Nie
bytam przygotowana na taki cios. Tego

Mateuszek (fot. archiwum rodzinne)

dnia przezytam psychicznie $mier¢ swo-
jego dziecka.

W Centrum Mateusz przebywat,
Z przerwami, przez prawie osiem mie-
siecy. Przeszedt w tym czasie trzy ope-
racje glowy: wszczepienie zastawki, usu-
niecie guza, jeszcze raz zastawka, kie-
dy stan gwattownie sig pogorszyt, zatru-
cie salmonellozg, chemioterapie, na-
Swietlania. Gdzie$ po drodze nabawit
sie réwniez przepukliny, na pewno z wy-
sitku, od ptaczu. Ptakat duzo, bo bardzo
cierpiat. Stan jego zdrowia kilkakrotnie
sie zmieniat. Wszczepienie zastawki
przyniosto od razu wyrazna poprawe.
Ustapity wymioty, wracat do sif. Nieste-
ty, pierwszy zaordynowany przez leka-
rza normalny positek — szpitalny obiad
(dotychczas byfa wytacznie kropldwka)
— przysporzyt Mateuszkowi nowych cier-
pien — zakazenie salmonella. Przez trzy
tygodnie lezat w izolatce, przyjmowat le-
ki, a zanim zaczat normalnie jes¢, znow
dostawat kropléwke. Mimo wszystko
wracat do sit. Osfabienie ustepowato, za-
czynat z powrotem chodzi¢, potem na-
wet biegac. Zastawka dziatata, nie byto
wymiotéw, miaf duzy apetyt. Wtedy wia-
$nie znowu pojawita sie nadzieja, ze
nasz synek bedzie zdrowy. Zapomnia-
tam o tych strasznych stowach z izby
przyjec¢. Przestatam mysle¢ o najgor-
szym. Czekata nas wprawdzie jeszcze
operacja, ale wierzytam, Ze sie uda. Za-
bieg jako taki, mozna powiedzie¢, udat
sie, tzn. Mateusz przezyt, wybudzit sie
z narkozy. Prognozy nie byly jednak do-
bre. Lekarz powiedzial nam, ze nie uda-
fo sie usuna¢ catego guza z powodu je-
go umiejscowienia w pniu mozgu, co
oznaczalo, ze pozostawiona reszta da
predzej czy pozniej o sobie znaé. W Kkil-
ka godzin po operacji Mateusz dostat 40
stopni goraczki, a jego ciatem wstrzasa-
ty straszne drgawki, dreszcze — tak, ze
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fézeczko cate sie trzesto. Stan ten trwat
5 dni. Ku naszemu przerazeniu nic wia-
sciwie nie robiono, by poméc dziecku,
poza oktadami z lodu | wiatraczkiem dla
obnizenia temperatury. ByliSmy zrozpa-
czeni, wystraszeni, nie wiedzieliSmy, co
robi¢. Udafo mi sie w koncu ubtagac le-
karza, by zbadal dziecko i znalazt przy-
czyne tych nowych dolegliwosci. Po po-
braniu plynu mézgowo-rdzeniowego
okazalo sie, ze nie jest dobrze, i koniecz-
ne bylo natychmiastowe podanie leku.

Przez caly czas pobytu Mateusza
w szpitalu byliSmy przy nim oboje z me-
zem, albo razem, albo na
zmiane. Karola zabrali dziad-
kowie, szef meza okazal sie
nadzwyczaj wyrozumiaty.
Maz chyba lepiej niz ja potra-
fit opanowac swoja rozpacz,
bezradnosc i przerazenie, tak
by nie udzielaly sie Mateusz-
kowi. W kazdym razie syn
czesto mowit, ze siedzie¢ ma
przy nim tata, gtaskac po gto-
wie — tata, przebrac — tata,
nakarmi¢ — tata. Gdyby nie
maz, kiory swoja obecnoscia,
postawa, mitoscig, pomoca
wspierat mnie przez caly czas
i psychicznie, i fizycznie, na
pewno sama nie poradzita-
bym sobie z tym wszystkim.
Patrze¢ na cierpienie dziec-
ka w chorobie i nie méc mu
pomaoc to catkiem nie do wy-
trzymania. Ta Swiadomos¢,
ze nie moge ulzy¢ mu w bo-
lu, byta dla mnie najgorsza
karg. Czasem myslatam, ze
byfoby lepiej dla Mateuszka,
gdyby umart pierwszego dnia
pobytu w Centrum.,

Jestem przekonana, ze
w szpitalu zrobiono wszyst-
ko, by ratowac nasze dziec-
ko. Nie mam watpliwosci,
ze opiekujacy sie nim lekarze
to bardzo dobrzy fachowcy
z duzg wiedza i doswiadcze-
niem. Jednak na oddziale
czuc bylo znieczulice. | ze
strony lekarzy, i pielegniarek. Lekarze
nie rozmawiali z nami o naszym dziec-
ku z wiasnej woli. Trzeba bylo biegac za
nimi, niemal fapac za rekaw, by zamie-
nic kilka zdari. Wszystko, czego sie do-
wiedziatam, bylo wyzebrane. Czulismy
sie intruzami, osobami tolerowanymi tyl-
ko dlatego, ze zajmuja sig wiasnym
dzieckiem, a przeciez nie oczekiwali$my
zadnego nadzwyczajnego traktowania,
zadnego cackania sie, specjalnych
wzgledow. Chcielismy tylko, by nas trak-
towano po ludzku, by nam nie sprawia-
no dodatkowej przykrosci, nam — rodzi-
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com $miertelnie chorego dziecka. Ta
choroba to juz zupetnie wystarczajacy
stres i cios, by trudno sie byto pozbie-
ra¢. Wtasciwie nigdy nie przedstawiono
nam petnej wizji leczenia Mateuszka.
Z pewnoscia lekarze wiedzieli, jaki be-
dzie przebieg wypadkéw. Dlaczego wiec
nie traktowali nas jak osob najbardziej
zainteresowanych? Czego sig bali? Czy
rozmowa z rodzicami budzita w nich ta-
ki strach, ze woleli przed nami uciekac?

Powoli stan Mateuszka poprawiat sie.
Witedy tez zostat skierowany na chemio-
terapie i mogliémy go zabraé do domu.

Mateusz z bratem Karolem (fot. archiwum rodzinne)

To byt najszczesliwszy dzien po diugich
miesigcach szpitalnych. Z radoscia wro-
cit do swoich zabawek, t6zeczka i innych
dobrze mu znanych przedmiotéw. Byto
widaé, ze poczuf sig bezpiecznie. Jez-
dzitam z nim do Centrum na chemiote-
rapie, a potem do szpitala przy Wawel-
skiej na naswietlania. W czasie chemio-
terapii strasznie cierpial, a ja znéw nie
mogtam mu pomac. Nie rozumiem, dla-
czego lekarze nie starajg sie srodkami
przeciwbolowymi, ktérych jest wiele do
wyboru, zmniejszyc cierpienia chorych
dzieci?

Zanim przyszedt kolejny kryzys, Ma-
teuszek cieszyl sie z kazdego swojego
sukcesu. Mowit np.: ,Patrz, mama, ja
biegam”. Czasem wydawalo mi sie, ze
choroba czyni go jakby powazniejszym,
dojrzalszym.

Pod koniec naswietlari nastapito gwat-
towne pogorszenie. Mateusz znéw za-
czat wymiotowac, nie jadt, nie pit, tracit
sity. Wracilismy do Centrum. Znéw od-
dziat neurochirurgii, kolejny szok. Po-
czutam sie bezradna i bezsilna ze swia-
domoscig, ze tamto straszne cierpienie,
ten bdl, ktérego doznawat moj syn, po-
szly na marne. Opadty mi re-
ce. Przez dziesie¢ dni trwaly
badania poszukujgce przyczy-
ny pogorszenia. Lekarz zde-
cydowal si¢ na wszczepienie
nowej zastawki, ale okazato
sie, ze nie bylo to potrzebne.
Pierwsza funkcjonowata pra-
widtowo. Badanie ptynu moéz-
gowo-rdzeniowego ujawnito
przyczyne. Komorki nowotwo-
rowe, ktére pozostaly w mo-
zgu mojego dziecka, rozsiaty
sig, jak to okreslaja lekarze,
powodujgc nawrét choroby.
Ostatnia chemioterapia, ktorej
poddano Mateuszka, byta
straszna. Mam wyrzuty sumie-
nia, ze si¢ na nig zgodzitam.
Nie mogtam patrze¢, jak lezat
taki biedny, cierpiacy, walcza-
cy ze Smiercia. Bytam przera-
zona, Ze nie zastosowano le-
czenia bolu. Modlitam sie do
Matki Boskiej o pomoc dla mo-
jego synka i dla nas, bysmy
umieli mu pomoc. W czasie tej
moje zarliwej modlitwy wszedt
do pokoju mgz. Wiasnie spot-
kaf na szpitalnym korytarzu mat-
ke innego matego pacjenta, kto-
ra pokazata mu ,Twoje Dziec-
ko" z artykutem o Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci.

Przeczytalismy artykut obo-
je i postanowilismy natych-
miast zwrocic sie o pomoc do
dr. Dangla. Byt piatek, wieczor,
mozna wiec bylo dzwoni¢ dopiero w so-
bote rano. Zatelefonowatam pelna obaw,
czy uda mi sie kogos zasta¢. Zostawi-
tam wiadomos¢ na automatycznej se-
kretarce. Dr Dangel oddzwonit do mnie
jeszcze tego samego dnia po potudniu.
Tak wiec wymodlitam sobie to szcze-
Scie, by pozna¢ doktora i odnalezé po-
moc Hospicjum.

Umowit sie z nami w Centrum. Spo-
tkalismy sie i wspdlnie podjelismy decy-
zje o zabraniu Mateuszka do domu.
Doktor odwidzt nas z Miedzylesia do
Warszawy swoim wiasnym samocho-



dem. Poinformowat nas, oczywiscie, na
czym polega opieka paliatywna, prze-
ciez nic dotad na ten temat nie wiedzie-
lismy. Od tej chwili poczutam, ze nie je-
stesmy sami i ze moje dziecko nie be-
dzie cierpiato samotnie w szpitalu. Ho-
spicjum roztoczyto nadzwyczajna opie-
ke nad Mateuszkiem i nad nami. Ci
wspaniali, wrazliwi ludzie, traktujac nas
normalnie, dawali nam najlepsze wspar-
cie. Dzigki nim — pielegniarkom Hani,
Joasi i Kasi, psychologowi Izie, dzigki
doktorowi Danglowi — jakos przezylismy
ten straszny okres. Ich odpornos¢, rze-
czowosé, stosunek do choroby dziecka
nie pozwalaly nam rozkleja¢ sie i mobi-
lizowaty do normalnego zycia, pozwala-
jac czasem na chwile oderwa¢ sie od
dramatycznej rzeczywistosci.
Mateuszek stabt z dnia na dzier. Ale
byt teraz z nami, w domu, w otoczeniu
kochajgcych i zyczliwych mu ludzi. Z ca-
ta pewnoscia cierpiat dzieki temu mniej.
Nie byto zadnych kroplowek, zadnego
odzywiania dozylnego, nie koriczacego
sie wkluwania w prawie nie istniejace
zyty. Zamiast tego, bezposrednio do zo-
tadka prowadzgca od zewnatrz rurka,
przez kiora sama podawatam mu strzy-
kawka rozdrobnione jedzenie i picie.
Choroba, niestety, robifa postepy i nasz
synek czut sie coraz gorzej. Byt okrop-
nie wychudzony, nie miaf sity mowic.
Chwilami chciatam, zeby juz umart. Nie
moglam zniesc¢ tej sytuacji, tego psy-
chicznego napigcia. Dzi$, gdy o tym my-
sle, przeraza mnie, jak mogtam. Tak bar-
dzo za nim tesknig, tak chcialabym go
miec przy sobie. Ciggle slysze jego ci-
chutki gtosik i stowa: ,Jestem najuko-
chanszy na swiecie”, a potem juz tylko:
wJestem na swiecie”. To my mowiliSmy
zawsze do niego: ,Mateuszku, jestes
najukochanszym synkiem na $wiecie”.
Nasi opiekunowie z Hospicjum towa-
rzyszyli nam przez caly czas az do $Smier-
ci synka. Doznatam od tych ludzi tyle tro-
ski i pomocy, jak od nikogo innego w zy-
ciu. Mateuszka nie mozna byto urato-
wac, ale wiem, ze w najtrudniejszych,
ostatnich chwilach cierpiat mniej, niz to
byto mozliwe. Nic juz nie moge zrobi¢
dla mojego dziecka, ale chciatabym, aby
inne dzieci nie musiaty cierpie¢. Widzia-
tam tyle dzieciecego nieszczescia i bo-
lu. Nie moge sie z tym pogodzi¢, ze sg
dzieci, ktdre cierpig w samotnosci.

Z panig Matgorzatg Fabiszewska —
mama Mateusza — rozmawiala Ewa
Szperlich.

Redakcja Informatora dziekuje p. Ewie
Szperlich i Redakeji ,Twoje Dziecko” za moz-
liwos¢ przedruku artykutu ,Mateusz", ktéry
ukazat sig w listopadzie 1996 roku w cyklu
.Rodzina”.

Szanowni i Wspaniali!

Dziekuje za informacje o Wasze| piek-
nej pracy. Jestem ogromnie wzruszona
Wasza szlachetnoscia, poswieceniem
i zrozumieniem dla drugiego czlowieka —
szczegolnie dzieci, ktorych los tak okrut-
nie dotknat nieuleczalna choroba. Zyczli-
wosé, pomoc moralna i materialna dawa-
na rodzinom naznaczonym tym wielkim
bélem jest wyrazem wielkosci czlowieka.
Zaluje, ze nie moge braé czynnego udzia-
tu w Waszej pracy, ale mam juz 80 lat. Jed-
nak moje diugie zycie i doswiadczenia
wyczulity mnie na cierpienie innych, szcze-
golnie dzieci. Mam syna, synowa | wnucz-
ke, ktarych bardzo kocham — i dzieki Bo-
gu zdrowych! — ale rozumiem i wspoiczu-
je kazdemu, kogo dotknat bdl i nieszcze-
scie. Pozwolcie, ze bede starafa sie wy-
syta¢ chociaz 50 zi miesigcznie jako
wsparcie dla Was. Serdecznie pozdrawiam
i Zycze wszystkim pracownikom duzo zdro-
wia, wytrwalosci i jak najwiecej oséb wspo-
magajacych Waszg piekng misje —

Szczesc Boze!

Helena Rafalska
z Warszawy.

Redakcja:

Kazdy, nawet najdrobniejszy wktad
w prace Hospicjum jest bardzo cenny, na
wage zlota. Wielkos¢ sum daréw pieniez-
nych jest wazna, ale... serca i zrozumie-
nia nic nie zastapi. To jest nieprzeliczal-
ne. Diategow s zy stkim, ktérzy w czym-
kolwiek wspomagaja Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci — skladamy serdeczne Bdg
zaptad!
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MARCIN

Post scriptum

+Spieszmy sie kochac ludzi,
tak szybko odchodzg”,
ks. Jan Twardowski

Marcin zmart 17 kwietnia 1997 roku na ra-
ka kosci; pod opieka Hospicjum byt cztery
miesiace. Pod koniec stycznia br. bytam
pierwszy raz u Marcina, aby zrobi¢ reportaz
o nim i jego rodzinie. Wszyscy z niecierpli-
woscig czekali na nowy numer Informatora.

Marcin szczegdlnie sie tym interesowat.
Chcial zobaczy¢ swoje zdjecia w Informato-
rze i byt ciekawy, co o nim napisafam. A na-
pisanie tego artykuiu nie bylo rzecza fatwa.
Chtopiec nie chciat méwi¢ o chorabie, bolu.
Rozmawialismy zwyczajnie, tak jakby byt
zdrowy. | musiatam to uszanowac. Z drugiej
strony, w czasie rozmow z jego rodzing, do-
wiedziatam sie wielu rzeczy, poznatam hi-
storig choroby, bdl i cierpienia. Wiedziatam,
Ze nie moge tych informacji wykorzystac
wbrew woli rozmdwcy.

Dzi$ mysle, ze Marcin bytby zadowolony
z tego, co napisatam. Numer Informatora, na
ktory tak bardzo czekal, z przyczyn od nas
niezaleznych, ukazat sie dopiero po jego
$mierci. Byto mi troche zal. | teraz w tym po-
zegnaniu kolejny raz wyrazam swdj podziw
dla calej rodziny. W tak trudnej sytuaciji, jaka
jest smiertelna choroba ukochanego syna,
wnuka, brata — wszyscy zachowali niezwy-
kia pogode ducha, byli peini ciepta i pokory
wabec tych przykrych wydarzen. Tak niewie-
lu ludzi potrafi mowic: ,Badz wola Twoja’.

Alicja Bardin

Sp.

MARCIN DUSZCZYK

zmart 17 kwietnia 1997 r.

pochowany 19 kwietnia 1997 r.

na Cmentarzu Parafialnym w Siennicy

Prosi o modlitwe...

Boze, Ojcze wszechmogacy,

wierzymy, ze Twéj Syn umart i zmartwych-
wstal, spraw taskawie, aby moca tej tajem-
nicy Twoj stuga, ktéry zasngt w Chrystusie,
przez Niego dostapit radosci zmartwychwsta-
nia. Przez Chrystusa, Pana Naszego.

Amen.
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- Prositem Cie o moc do osiagniecia powodzenia, a uczynite$ mnie stabym, abym sie nauczyt pokornego postuszenstwa.

Prositem o zdrowie, dla dokonania wielkich czynow, a dates mi kalectwo, azebym robit rzeczy lepsze.

Prosiiem o bogactwo, abym mogl byé szczesliwy, a dates mi ubéstwo, zebym byt rozumny.

Prosilem o wiadze, Zeby mnie ludzie cenili, a dates mi niemoc, abym odczuwat potrzebe Ciebie, kochajgcego Ojca.

Prositem o towarzysza, aby nie zy¢ samotnie, a date$ mi serce, abym maogt kochaé wszystkich ludzi.

Prositem o radosSc¢, a otrzymalem zycie, aby mac cieszy¢ sie wszystkim.

Niczego nie otrzymalem, o co prositem, ale dostalem wszystko to, czego sie spodziewatem.

Prawie na przekor sobie, - moje modlitwy, nie sformutowane, wystuchates.

Boze, badz pochwalon za Twa mitos¢ i nie zbadane Twe wyroki.
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