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 Ani´ zna∏em zaledwie 
kilka dni.
By∏a to przyjaêƒ krótka, ale tak 
naprawd´ trwa, jak wszystkie jej 
podobne, do tej pory.
Ania, zanim trafi ∏a do hospicjum, 
wiele przesz∏a.
W tym wyniszczonym i cier-
piàcym ciele znajdowa∏o si´ tak 
wiele g∏´bokich uczuç.
Ania by∏a bardzo dojrza∏a emo-
cjonalnie.
Ju˝ pierwszego dnia naszej znajo-
moÊci poruszy∏a temat Êmierci.
Wiedzia∏em, ˝e ten moment 
zbli˝a si´ szybko. 
Ania to tak˝e wiedzia∏a...
Nasze codzienne spotkania by∏y 
za ka˝dym razem inne. Zawsze 
byliÊmy blisko siebie. Zawsze 
rozumieliÊmy si´ w wielu sytu-
acjach bez s∏ów. To by∏ czas 
obdarowywania, czas wielkiej 
tajemnicy, w której mog∏em 
uczestniczyç. Czas krótki, ale 
pe∏en treÊci. Dzi´ki Ani.
 Pami´tam jej dom, 
w∏aÊciwie niewielki drewniany 
domek, jakich na Podlasiu 

wiele. Pami´tam krzàtajàcych 
si´ rodziców, siostry i babci´ - 
nieobecnà s∏uchem - ale obecnà 
olbrzymià czu∏oÊcià i boleÊcià, 
jakà otacza∏a wnuczk´.
Pami´tam nasz ulubiony sposób 
porozumiewania si´ w ciszy i 
trzymania si´ za r´ce. CzuliÊmy 
si´ wtedy chyba wyjàtkowo bez-
piecznie.
I pami´tam o Darze, jakim nas 
wszystkich Ania obdzieli∏a. Ka˝de 
jej s∏owo wypowiedziane z takim 
trudem, by∏o i jest potwierdze-
niem sensu jej ˝ycia, cierpienia i 
Êmierci.
 Piszàc te s∏owa z per-
spektywy Wielkiego Tygodnia, 
a szczególnie Wielkiego Piàtku 
Umierania, pami´tam o Ani i 
wszystkich “Âwi´tych Dzieciach”, 
które or´dujà za nami, tam w 
“Niebiesiech anielskich”...
Wcià˝ s∏ysz´ cisz´ jej Êmierci. 
Moment wspólnego mycia cia∏a, 
prze∏o˝enia do trumny, ostatniej 
modlitwy i czuwania, by∏ wielkim 
zaszczytem uczestnictwa w jej 
Wielkiej Sobocie.

Widzia∏em tam na moment piet´. 
Piet´ w ma∏ej podsiedleckiej 
wiosce.
Tego wszystkiego, jako zespó∏ 
hospicjum, doÊwiadczaliÊmy ra-
zem.
I bardzo Ci Aniu za to dzi´kuj´.
Gdy nadejdzie dzieƒ, ˝e zo-
baczymy si´ ponownie, gdy 
zaÊpiewamy hymn Êw. Paw∏a o 
Êmierci, to b´dziemy radowaç 
si´, a nie smuciç!
Do zobaczenia w Niedziel´ 
naszych Zmartwychwstaƒ!         
                                                  
                                     

Maciej Smar˝ewski 
(lekarz z hospicjum w 

Suwa∏kach, sta˝ysta WHD)

 

O, Êmierci, 
gdzie jest twe 

zwyci´stwo? Gdzie 
jest twój oÊcieƒ?...

Ania Mleczko
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 To mia∏o byç zwyczajne 
˝ycie z drobnymi radoÊciami i 
smutkami. Plany m∏odych ludzi o 
rodzinie, pracy i stabilizacji. 
 Wszystko uk∏ada∏o si´ 
po naszej myÊli do dnia 7 lutego 
1992 roku, gdy Êwiat si´ dla nas 
zawali∏. W tym dniu tak myÊla∏am. 
Wtedy w∏aÊnie urodzi∏ si´ nasz 
syn Konrad. 
 Urodzi∏ si´ wczeÊniej ni˝ 
to wynika∏o z terminu porodu, 
bo w 32 tygodniu cià˝y. Otrzyma∏ 
ocen´ 5 punktów w skali Abgar. 
Widzia∏am go przez u∏amek 
sekundy, poniewa˝ natychmiast 
zosta∏ zabrany do innego szpi-
tala. Ja zosta∏am pe∏na rozpaczy, 
niepewnoÊci i strachu. Âwiat 
dooko∏a przesta∏ dla mnie istnieç. 
Mój mà˝ zamkni´ty w sobie, 
zmieniony - to ju˝ inny cz∏owiek. 
To on by∏ kurierem przynoszàcym 
wiadomoÊci ze szpitala przy ulicy 
Litewskiej, bo tam znajdowa∏ si´ 
nasz syn. Niestety, zazwyczaj 
niewiele mia∏ mi do powiedzenia. 
 Nareszcie doczeka∏am 
si´ wypisu. Pobieg∏am do szpitala, 
do syna, parali˝owa∏ mnie strach. 
Konrad by∏ taki maleƒki i bez-
bronny. Znajdowa∏ si´ w inku-
batorze, mia∏ za∏o˝onà sond´ do 
karmienia. Mog∏am tylko leciutko 
go g∏askaç. 
 Mija∏y dni i nareszcie 
otrzyma∏am wyniki badaƒ kario-
typu. Pad∏a diagnoza - zespó∏ 
Patau. Przypadek jest tak rzadko 

spotykany, ˝e lekarze niewiele 
mogli mi powiedzieç. Dzieci 
prze˝ywajà Êrednio od trzech 
miesi´cy do jednego roku. 
Szuka∏am informacji o chorobie 
mojego syna i nic nie mog∏am 
znaleêç. Od lekarzy otrzyma∏am 
ksià˝k´ - zespó∏ Patau zajmowa∏ 
w niej 1/3 strony. Po lekturze 
nadal nie wiedzia∏am nic, ter-
miny medyczne by∏y mi zupe∏nie 
obce. 
 Wkrótce badania wykaza∏y 
wad´ serca i nadciÊnienie t´tnicze 
- niezb´dna by∏a operacja. 
Niejedna, jak si´ okaza∏o. Ka˝da 
komórka, ka˝da czàstka mojego 
skarbu by∏a chora. Stwierdzono 
wad´ wzroku - zapad∏ wyrok - 
Konrad nigdy nie b´dzie widzia∏. 
Poza tym ma∏og∏owie z du˝ymi 
zmianami w mózgu, rozszczep 
pierwotny i wtórny podniebienia, 
wada nerek, dodatkowe palce 
u ràk. I ˝adnych konkretnych 
dzia∏aƒ - tylko usiàÊç i p∏akaç. 
Pomog∏y s∏owa znajomego 
ksi´dza: “Nie 
sztukà obsypaç 
si´ popio∏em i 
p∏akaç, sztukà 
jest zmierzyç 

si´ ze swoim krzy˝em”. 
 Do roku czeka∏am na cud, 
budzi∏am si´ i bardzo chcia∏am, 
aby to by∏ tylko sen.         
 Szpitale, oddzia∏y i lekarze 
to nasz Êwiat i walka o ka˝dy 
dzieƒ i co gorsza o ka˝dy zabieg, 
operacj´ i badanie. 
 Trafi liÊmy do ortodonty 
ze wskazaniem wykonania p∏ytki 
podniebiennej, która mia∏a 
umo˝liwiç karmienie. Niestety, 
p∏ytka wywo∏ywa∏a u Konrada 
odruch wymiotny i karmienie 
smoczkiem z butelki sta∏o si´ 
bardzo trudne. Podj´∏am si´ 
karmienia ∏y˝eczkà do kawy. 
Mleko po kropelce sp∏ywa∏o po 
j´zyku, czy si´ udawa∏o? Ró˝nie. 
Przez okres trzech lat Konrad 
mia∏ 27 zapaleƒ p∏uc - wi´kszoÊç 
z nich z powodu zach∏yÊni´cia. 
Do karmienia zacz´liÊmy u˝ywaç 
sondy.
 Nadszed∏ wa˝ny moment 
badania kardiologicznego w Cen-
trum Zdrowia Dziecka. Konrada 

Nie sztukà 
obsypaç 

si´ popio∏em i 
p∏akaç...

To mia∏o byç zwyczajne ˝ycie z 
drobnymi radoÊciami i smutkami. 

Plany m∏odych ludzi o rodzinie, pracy 
i stabilizacji.

Konrad Michalski z mamà
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zakwalifi kowano do operacji - 
zdoby∏ przepustk´ na dalsze ̋ ycie. 
Pani ordynator oddzia∏u kardiolo-
gii w czasie pierwszej rozmowy 
oznajmi∏a nam: “Takich dzieci 
to nie powinno si´ operowaç” 
- to zapami´ta∏am. Operacja 
uda∏a si´, Konrad obudzi∏ si´ jak 
zdrowe, nieobcià˝one dziecko. 
Nabra∏am przekonania, ˝e 
wszystko w r´kach Boga.
 Wkrótce powsta∏ pro-
blem rehabilitacji. çwiczenia 
zalecane przez lekarzy z CZD 
nie przynosi∏y oczekiwanych 
efektów, Konrad ba∏ si´ mojego 
dotyku. Na wizycie kontrol-
nej powiedzia∏am o swoich 
spostrze˝eniach i poprosi∏am o 
inny rodzaj çwiczeƒ. Pani dok-
tor z wyrzutem oznajmi∏a, ˝e 
rodzice odmawiajà rehabilitacji 
dziecka i nie mieliÊmy ju˝ o czym 
rozmawiaç. 
 Kiedy wszystko wydaje 
si´ waliç, najlepszà rzeczà jest 
przetrzymaç.
 Przepuklina pachwinowa 
coraz cz´Êciej dawa∏a o sobie 
znaç, nasila∏a si´ kamica nerkowa. 
Uda∏o si´ ustaliç sk∏ad zebranych 
kamieni i piasku i wyeliminowaç 
z diety potrawy zawierajàce 
puryny. 
 Kolejne wizyty u ró˝nych 
specjalistów niewiele wnosi∏y, a 
czasami “rozbawia∏y” do ∏ez: np. 
zadzwoni∏am, aby umówiç si´ ze 
specjalistà ortodoncji i us∏ysza∏am 
- “To on jeszcze ˝yje?” To boli. 
 Kolejna próba operacji 
podniebienia mi´kkiego. Po wielu 
telefonach i proÊbach uzyskaliÊmy 
termin zabiegu. PojechaliÊmy do 
szpitala. Konrad mia∏ byç ope-
rowany jako ostatni tego dnia, 
ze wzgl´du na dodatni wynik 
HBS. Operacja zaplanowana 
zosta∏a na godzin´ 13. Min´∏a 
godzina 15. Zacz´∏am szukaç 

lekarza. Piel´gniarki 
oÊwiadczy∏y mi, 
˝e lekarz wyszed∏ 
do domu, na 
nast´pne dni ma ju˝ 
zaplanowane inne 
operacje. Czu∏am 
wÊciek∏oÊç. My dla nich nie 
istnieliÊmy, nie zas∏ugiwaliÊmy 
nawet na informacj´. Z m´˝em 
zabraliÊmy dziecko do domu. Nie 
umia∏am opanowaç swojego ˝alu 
i bezsilnoÊci. 
 Mija∏y lata, a my wbrew 
wszystkim i wszystkiemu mieliÊ-
my si´ ca∏kiem dobrze. Ju˝ nie 
pyta∏am dlaczego?       
 Pierwszy sierpnia 2001 
roku to data, którà dobrze 
pami´tam. Coroczne kontrolne 
badanie kardiologiczne w CZD. 
D∏ugi korytarz, du˝o dzieci. Nic 
nie zapowiada∏o rewolucji w 
naszym ustabilizowanym i zara-

zem niepewnym ˝yciu. Badanie 
EKG i obecnoÊç pani dr Joanny 
Dangel. Troskliwa rozmowa o 
Konradzie i pytanie o to, jak sobie 

radzimy. Pad∏o s∏owo hospicjum. 
Propozycja spotkania z lekarzami 
Warszawskiego Hospicjum dla 
Dzieci. Z mojej strony zgoda, 
zainteresowanie i niepewnoÊç...
 Potem ju˝ wszystko 
potoczy∏o si´ bardzo szybko, 
zapad∏y rzeczowe ustalenia 
dotyczàce zasad i sposobu spra-
wowania opieki nad dzieckiem 
przez WHD. 
 Dlaczego nie spotkaliÊmy 
si´ wczeÊniej? Mo˝e dlatego, ˝e 
Konrad jest o trzy lata starszy ni˝ 
WHD.
 Dzisiaj, gdy uÊwiadamiam 
sobie, ˝e ka˝dego dnia mam do 
dyspozycji sztab ludzi, którzy 

dbajà o komfort ˝ycia mojego 
dziecka, jestem spokojniejsza i 
bardziej opanowana. Ju˝ nie dr˝´ 
na samà myÊl, ˝e Konrad zostanie 

Pani ordynator oddzia∏u kardiologii w 
czasie pierwszej rozmowy oznajmi∏a 

nam: “Takich dzieci to nie powinno si´ 
operowaç” - to zapami´ta∏am. 

Konrad z mamà i młodszym bratem Filipem
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w szpitalu z powodu pojawienia 
si´ kaszlu lub objawów odwod-
nienia, bo lekarz pierwszego 
kontaktu nie jest zainteresowany 
sprawowaniem opieki nad moim 
dzieckiem w domu.
 Mój mà˝ stwierdzi∏, 
˝e wymienione wy˝ej s∏owo 
“komfort” mo˝e zostaç opacznie 
zrozumiane. Wygodne ∏ó˝ko, 
dost´p do ssaka i innego sprz´tu 
medycznego, który u∏atwia spra-
wowanie opieki nad dzieckiem w 
domu, sta∏y dost´p do fachowej 
opieki piel´gniarsko-lekarskiej, 
bardzo trafnie prowadzone 
leczenie bólu, zaburzeƒ snu, na-
padów padaczki, kompleksowe 
wyleczenie wszystkich chorych 
z´bów Konrada i sprowadzenie 
jego cierpieƒ do minimum - czy 

w tym przypadku to nie jest kom-
fort ˝ycia? Zosta∏ zauwa˝ony ca∏y 
cz∏owiek i jego rodzina. 
 W tym momencie powin-
nam imiennie wymieniç wszystkich 
pracowników WHD. Ka˝dy z 
nich wniós∏ do naszego domu 
nieocenionà pomoc, ciep∏o i 
serce. 
 Mój syn jest w doskona∏ej 
formie. åwiczenia rehabilitacyjne 
sà dla niego Êwietnà zabawà, 
która sprawia, ˝e na twarzy 
Konrada pojawia si´ uÊmiech. 
Zdrowy, spokojny sen Êwiadczy 
o dobrym samopoczuciu. Zabiegi 
oczyszczania p´cherza moczowego 
ze z∏ogów zapobiegajà bolesnym 
zapaleniom. Zastrzyki z u˝yciem 
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nie chodzi, nie 
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i czy s∏ysza∏a o Warszawskim 
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tau polega na tym, ˝e w 13 parze 
chromosomów jest o jeden chro-
mosom za du˝o. Nie wiadomo z 
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Pad∏a diagnoza 
- zespó∏ Patau
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najcz´Êciej nie do˝ywajà pierwszego 
roku ̋ ycia. Najcz´Êciej... Zdarzajà si´ 
jednak wyjàtki, takie jak Konrad. 
Uczy to nas, lekarzy szacunku do 
rodziców, którzy dajà tym dzieciom 
to co najwa˝niejsze - wielkà 
mi∏oÊç. 
 Zespó∏ Patau (tak jak 
zespó∏ Edwardsa, trisomia 18) 
jest uznany za zespó∏ letalny, 
czyli taki, który doprowadza do 
zgonu w pierwszych miesiàcach 
˝ycia. I nigdy nie umo˝liwia 
samodzielnego ˝ycia. W interne-
cie jest strona www.trisomy.org 
organizacji SOFT (Support Or-
ganization for Trisomy 18, 13, 
and Related Disorders). Jest 
ona adresowana zarówno do 
rodziców, jak i zespo∏ów medy-
cznych, które mogà mieç kontakt 
z pacjentami z ró˝nymi aber-
racjami chromosomalnymi. Jej 
celem jest ca∏oÊciowa pomoc dla 
rodziców - jak w opiece paliaty-
wnej, poczàwszy od rozpoznania 
prenatalnego, o ile jest ustalone, 
przez opiek´ nad dzieckiem, po 
wsparcie dla rodziny w okresie 
˝a∏oby. 
 Dr Scott Showalter 
oraz John C. Carey napisali, ˝e 
informujàc rodziców oczekujà-
cych urodzenia dziecka z ci´˝kà 
chorobà genetycznà, konieczne 
jest uÊwiadomienie im, ˝e: 
1. Oko∏o  5-10% dzieci z tymi 
zespo∏ami mo˝e prze˝yç pierwszy 
rok ˝ycia. 
2. JeÊli dzieci te prze˝yjà pierwszy 
rok, sà bardzo g∏́ boko upoÊledzone 
umys∏owo, a ich “kamieniami 
milowymi” w rozwoju sà: uÊmiech, 
przewracanie si´ z boku na bok, 
czasami - samodzielne jedzenie. 
Nigdy nie b´dà mog∏y ˝yç samo-
dzielnie.
3. Rodziny muszà byç poin-
formowane o mo˝liwoÊciach 
d∏u˝szego prze˝ycia dzieci z tymi 

zespo∏ami i muszà braç czynny 
udzia∏ w podejmowaniu decyzji 
odnoÊnie ich leczenia. 
 Co to znaczy? To znaczy, 
˝e takie dziecko ma byç leczone 
w sposób, zapewniajàcy mo˝liwie 
wysoki komfort ˝ycia, nie zawsze 
wiadomo, jak d∏ugiego. Nie-
prawdà jest, ˝e “takich dzieci 
si´ nie operuje” - jak us∏ysza∏a 
mama Konrada. OczywiÊcie, 
mo˝na przeprowadziç ka˝dà 
operacj´ u dziecka z trisomià, 
ale zawsze nale˝y zastanowiç si´, 
czy ta operacja poprawi komfort 
˝ycia pacjenta oraz czy korzyÊci 
wynikajàce z jej przeprowadze-
nia b´dà wi´ksze ni˝ cierpienie 
zwiàzane z samym zabiegiem. 
W przypadku Konrada widaç, 
˝e obie operacje na pewno 
poprawi∏y komfort jego ˝ycia, i 
zdecydowanie je wyd∏u˝y∏y. Jest 
jeszcze jedna bardzo istotna in-
formacja, którà nale˝y przekazaç 
rodzicom: przeprowadzenie 
operacji wyleczy wad´ danego 
narzàdu, natomiast nie wyleczy 
aberracji chromosomalnej i 
nie wp∏ynie na lepszy rozwój 
umys∏owy dziecka. 
 Wydaje mi si´, ˝e udzie-
lajàc porady medycznej rodzicom 
oczekujàcym lub posiadajà-
cym ju˝ dziecko z nieuleczalnà 
chorobà, z adan i em l eka r zy  
j e s t  pow iedzenie im prawdy. 
Pokazanie, jakie b´dzie ˝ycie ich 
dziecka w przysz∏oÊci, jak mo˝e 
to wp∏ynàç na ich rodzin´. Nie 
wszyscy sà tak wspania∏ymi i po-
godnymi  ludêmi, jak mama Konrada. 
W dniu, gdy jà spotka∏am, by∏a 
najbardziej uÊmiechni´tà mamà, 
mimo tego, ˝e mia∏a najbardziej 
chore dziecko ze wszystkich, 
które wtedy bada∏am. 
 Wiele lat temu pozna∏am 
rodziców dzieci chorych na innà 
chorob´ genetycznà, równie˝ 

nieuleczalnà - mukopolisacha-
rydoz´. By∏am na jedynym 
zjeêdzie naukowym, w którym 
brali udzia∏ zarówno lekarze, jak 
i rodzice z ich chorymi dzieçmi. 
SpotykaliÊmy si´ podczas przerw, 
wspólnie jedliÊmy posi∏ki. Nie za-
pomn´ mamy z Norwegii, która 
zaadoptowa∏a dwoje dzieci z 
Japonii - ch∏opca i dziewczynk´. 
W drugim roku ˝ycia okaza∏o 
si´, ˝e ch∏opiec jest nieuleczalnie 
chory w∏aÊnie na mukopolisacha-
rydoz´. I mama ta powiedzia∏a: 
“MyÊl´, ˝e on ma swój w∏asny, 
inny Êwiat, Êwiat jakiego my nie 
znamy. Prosz´ popatrzeç, jaki jest 
uÊmiechni´ty. Czy nie uwa˝asz, 
˝e on jest naprawd´ szcz´Êliwy 
mimo, ̋ e my tego nie rozumiemy?”
 Pracujàc przez wiele lat z 
rodzicami, których spotykajà wielkie 
tragedie, jestem dla nich pe∏na 
szacunku i uznania. Wiele si´ 
od nich nauczy∏am. Nauczy∏am 
si´, ˝e to rodzice powinni pod-
jàç najlepszà dla siebie i dla ich 
dziecka decyzj´, a naszà rolà, 
“profesjonalistów” jest zro-
zumienie, pomoc medyczna i 
psychologiczna. To nie my podej-
mujemy decyzj´, czy dziecko ma 
byç leczone i jak ma byç leczone, 
to nie my jesteÊmy upowa˝nieni 
do tego, aby oceniaç ich 
post´powanie.

Dr n. med. Joanna 
Szymkiewicz-Dangel
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 Rozpoznanie choroby 
u Grzesia nastàpi∏o tu˝ przed 
d∏ugim majowym weekendem w 
2001 roku. DowiedzieliÊmy si´, 
˝e GrzeÊ ma guza w tylnej cz´Êci 
g∏owy. Po wspaniale wykonanej 
operacji lekarz powiadamia nas o 
rozpoznaniu: medulloblastoma. 
Póêniej wiadomoÊci p∏ynà ju˝ 
szybko: przerzuty do rdzenia 
kr´gowego, bakteryjne kom-
plikacje pooperacyjne, “do∏ki” 
po chemioterapii, Êpiàczka po 
naÊwietlaniu. Kolejne zabiegi, 
kolejne operacje. 
 MieliÊmy te˝ dni 
szcz´Êliwe, bo d∏ugotrwa∏a 
goràczka ustàpi∏a i mogliÊmy 
wyjÊç wreszcie ze szpitala, albo 
zastawka Êwietnie zacz´∏a pra-
cowaç i GrzeÊ obudzi∏ si´ ze 
Êpiàczki. Jedziemy do domu i 
znowu wracamy do szpitala. 
ByliÊmy bardzo zagubieni a ten 
wielki Szpital-Pomnik Centrum 
Zdrowia Dziecka przera˝a∏ 
mimo wielkiej ˝yczliwoÊci ca∏ego 
personelu. Poruszanie si´ tymi 
niekoƒczàcymi si´ korytarzami 
powodowa∏o zawrót w g∏owie. 
Jak ten moloch funkcjonuje? Jak 
karteczka z wynikami badaƒ trafi a 
na odpowiedni oddzia∏ szpitalny? 
Po kilku miesiàcach doskonale 
poznajemy rozk∏ad szpitala. Sam 
potrafi ́  odnaleêç laboratorium, 
równie˝ specjalne przejÊcie noc-
ne. Wiem, ˝e mog´ czekaç na 
wynik i po 5 minutach biec z nim 
na gór´ na oddzia∏. Poczàtki by∏y 

trudne, uczy∏y pokory. 
 A jakie by∏y nasze 
decyzje o podj´ciu leczenia? To 
trudne pytanie. W czasie ca∏ego 
leczenia uczyliÊmy si´ obser-
wacji by pomóc w diagnozie. 
Sprawdza∏em w internecie czy 
podawana chemioterapia jest na 
Êwiatowym poziomie. I wiem, ˝e 
by∏a. Chemia tak zwana Pakera 
jest dobrze opisana, badania sà 
prowadzone od wielu lat, a co 
za tym idzie sà podawane ro-
kowania. Liczby, cyfry, procenty, 
zale˝noÊci i ta najgorsza wiado-
moÊç: w Polsce choroby no-
wotworowe wykrywane sà zbyt 
póêno.  
 Leczenie trwa∏o ponad 
rok, gdy dowiedzieliÊmy si´ 
o kolejnym przerzucie, tzw. 
wznowie. Rak zaatakowa∏ opony 
mózgowe. Rozsia∏ si´ jak kaszka 
z dziurawej torebki na stole. Tak 

naprawd´ to dopiero wtedy 
zacz´∏y si´ trudne decyzje o ko-
lejnej chemioterapii, choç z pe∏nà 
ufnoÊcià patrzyliÊmy na lekarzy. 
MieliÊmy w sobie wiele wiary. 
Niestety, stan si´ pogarsza∏. Z 
pomocà przysz∏o Warszawskie 
Hospicjum dla Dzieci. Wspani-
ali ludzie, którzy zacz´li patrzeç 
nam w oczy i krok po kroku 
uÊwiadamiaç, co si´ mo˝e staç. 
Uczyli nas jak mamy post´powaç 
z Grzesiem: sonda do nosa, 
wlewka przeciwdrgawkowa. 
Znowu poczuliÊmy si´ bezpieczni. 
Bo zawsze po drugiej stronie 
s∏uchawki telefonicznej by∏ ktoÊ 
˝yczliwy, ktoÊ, kto wie co robiç. 
Rano nas odwiedzi i pomo˝e 
przy trudniejszych zabiegach. 
 I kolejne decyzje o 
chemioterapii. Wiemy, ˝e mo˝e 
przyjÊç najgorsze. A mo˝e to nie 
by∏y decyzje, tylko podà˝anie z 

Czy decyzja o leczeniu raka tak zwanà  
chemià jest trudna?

GrzeÊ Dziekaƒski
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wiarà, ˝e jeszcze jest coÊ do zro-
bienia?

GrzeÊ zmar∏ w domu. Czas 
p∏ynie. 

 Mam ÊwiadomoÊç, ˝e 
leczenie cytostatykami jest 
szkodliwe - dla organizmu mo˝e 
byç wr´cz zabójcze. Statystyki 
jednak pokazujà, ˝e cytostatyki 
przed∏u˝ajà ˝ycie. A sà oczywiÊ-
cie i wyleczenia. Wraz z lekarzem 
decydujemy si´ na podawanie 
trucizny. Lekarz przez sprawdzanie 
stanu pacjenta - wyników bada-
nia krwi - ocenia jak g∏´boko 
zadzia∏a∏a trucizna, jak wielkiego 
spustoszenia dokona∏a chemiote-
rapia w organizmie dziecka, czy 
mo˝na podaç jeszcze wi´cej 
chemii. 
 Pierwsze decyzje by∏y 
proste, ufne. Dowiedzia∏am si´, 
˝e przy stanie zaawansowania 
choroby Grzesia najlepiej sprawdza 
si´ okreÊlona kuracja. Gdy nie 
pomog∏a, zosta∏a zastosowana 
inna, równie˝ “doskona∏a”. Potem, 
zamiast informacji o podj´tych ju˝ 
decyzjach o dalszym leczeniu, 
zacz´∏am uzyskiwaç wyjaÊnienia 
co jeszcze mo˝na zrobiç. W tych 
ostatnich dniach lekarze ju˝ nie 
byli tak pewni w przepisywaniu 
chemioterapii. Ju˝ nie oni decy-
dowali. Podj´cia decyzji czym 
leczyç, jakimi dawkami i czy w 
ogóle leczyç prawie ˝e oczekiwali 
od nas. Wraz z brakiem pewnoÊci 
u lekarzy zacz´∏am odczuwaç 
l´k. Widzia∏am te˝, jak mój 
synek z rozbieganego, ma∏ego 
konika, dumnego, ˝e a˝ tak wielu 
doros∏ych, wa˝nych lekarzy i za-
wsze uÊmiechni´tych piel´gniarek 
wys∏uchuje jego dowcipów, oglà-
da i chwali jego  rysunki - zamienia 
si´ stopniowo, chemia po chemii, 
dzieƒ po dniu, w zm´czonego, 

wr´cz “spracowanego” trudami 
leczenia doros∏ego cz∏owieka. 
GrzeÊ tak ∏atwo si´ m´czy∏, tak 
du˝o potrzebowa∏ odpoczynku. 
Na to wszystko dostawa∏ od 
nas nast´pnà porcj´ zm´czenia, 
nast´pnà chemi´.
 Wiedzia∏am jednak, 
˝e GrzeÊ tak jak poprzednio i 
teraz poradzi sobie - tym razem 
z olbrzymim zm´czeniem. To nie 
by∏a kwestia wiary czy nadziei. To 
by∏ pewnik - tak to czu∏am. 
 ZdecydowaliÊmy si´ 
na dalsze leczenie, a tym sa-
mym musieliÊmy zrezygnowaç 
z opieki hospicjum. Hospicjum 
wypo˝yczy∏o nam u˝ywany 
do tej pory i niezb´dny do 
opieki nad Grzesiem sprz´t. Nie 
spodziewa∏am si´ jednak, ˝e bez 
tych kilku telefonów dziennie 
od piel´gniarek z hospicjum, tak 
bardzo poczuj´ si´ samotna. Ten 
brak mo˝liwoÊci zwrócenia si´ 
w ka˝dym momencie do kom-
petentnych i - w∏aÊciwie bliskich 
mi osób - odczuwa∏am jak rodzaj 
odrzucenia, zes∏ania.  
Ale stan Grzesia po nast´pnej 
chemii zaczà∏ si´ troszeczk´ po-
prawiaç. Niestety - na krótko.   
 Ostatnie nasze decyzje o 
leczeniu by∏y ju˝ tylko matczyne 
i ojcowskie. ÂwiadomoÊç by∏a 
wy∏àczona. Podaç trucizn´ - a 
GrzeÊ b´dzie ˝y∏.
 Przez kilka ostatnich 
miesi´cy ˝ycia GrzeÊ móg∏ ruszaç 
jedynie oczkami. Nikt nigdy z 
ca∏kowità pewnoÊcià nam nie 
powie czy to, ˝e zdecydowaliÊmy 
si´ na kontynuacj´ leczenia by∏o 
jedynie naszym egoizmem, 
czy mo˝e dzi´ki tej decyzji 
GrzeÊ spe∏ni∏ swoje marzenie i 
zupe∏nie sam, bez naszej pomocy 
pog∏aska∏ naszego kotka i poliza∏ 
lizaka o ulubionym, cytrynowym 
smaku.   

 O tych decyzjach pisze-
my razem. Mama i tata Grzesia. 
Powsta∏a jedna odpowiedê. 
Dlatego w tekÊcie jest zapisane: 
“zrobi∏am” a dalej “sprawdzi∏em”. 
Ka˝de z nas ma swoje prze-
myÊlenia. Dà˝yliÊmy do jednego 
celu. ˚adne z nas nie oÊmieli∏o 
si´ zdecydowaç o zaprzestaniu 
leczenia chemià - nie mieliÊmy 
zresztà do wyboru ˝adnej innej 
metody leczenia. MogliÊmy tylko 
czytaç o rewelacyjnych spo-
sobach leczenia, które za mo˝e 
10, mo˝e 15 lat na pewno oka˝à 
si´ skuteczne. Oby. 

Alicja i Miros∏aw 
Dziekaƒscy

GrzeÊ Dziekaƒski by∏ 
pacjentem WHD od 9 

sierpnia do 4 wrzeÊnia 2002 
roku. 

Maj 2002, GrzeÊ wybiera 
si´ na Targi Ksià˝ki w Pa∏acu 
Kultury.
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W dniach 26 kwietnia 
- 3 maja 2003 roku 

grupa wsparcia dla rodziców w 
˝a∏obie WHD sp´dzi∏a kilka dni w 
Tatrach (Suche ko∏o Poronina). 

Pi´kne krajobrazy, wspania∏a ma-
jowa pogoda i troch´ wspomnieƒ. 
Oto kilka z nich.

Jako rodzice nie˝yjàcego 
ju˝ Tomka chcemy 

podzi´kowaç Tomkowi i Panu 
Bogu za wyjazd do Zakopanego. 
Wyjazd pozwoli∏ nam przebywaç 
w towarzystwie wspania∏ych ludzi 
z grupy wsparcia. Dzi´ki temu 
nabraliÊmy troch´ si∏. ZwiedziliÊ-
my wspania∏e zakàtki polskich gór 
i pi´kne góralskie koÊcio∏y. Po-
goda, góralska muzyka i przytulna 
kwatera by∏y czymÊ wyjàtkowym 
w naszym smutnym codziennym 
˝yciu.

Rodzice Tomka Kuranta

W    drodze powrotnej z 
wycieczki do Zako-

panego postanowiliÊmy podzieliç 
si´ wra˝eniami. Nasze dziecko 

- Karolek (7 lat), który odszed∏ od 
nas ponad dwa lata temu, zrobi∏ 
nam prezent: po raz pierwszy 
w ˝yciu mogliÊmy zwiedziç góry. 
ChodziliÊmy po górach, podziwialiÊ-
my pi´kne widoki, zwiedziliÊmy 
jaskini´ i wiele koÊcio∏ów w Za-
kopanem i na S∏owacji. MieliÊmy 
zapewnionà kwater´ wraz z 
wy˝ywieniem w domu góralskim. 
Do naszej dyspozycji by∏ autobus, 
którym poruszaliÊmy si´ na tere-
nie Zakopanego i S∏owacji.   
 By∏ czas i na modlitw´ i na 
rozrywki, jak równie˝ na wspar-
cie psychiczne. CzuliÊmy obecnoÊç 
naszego kochanego Karolka. 
On by∏ z nami w górach, reszta 
rodzeƒstwa zosta∏a w domu.  
JesteÊmy bardzo wdzi´czni 
za wspania∏à wycieczk´, którà 
umo˝liwi∏o nam Warszawskie 
Hospicjum dla Dzieci. 

Maria i Krzysztof Koryccy, 
rodzice zmar∏ego Karolka

Pierwszy maja - wolny 
dzieƒ. Wyruszam z 

Tereskà  Oskrobà-Guêniczak na 
Kasprowy Wierch. Jeszcze tam 

nie by∏am i bardzo chc´ zobaczyç 
to, co oglàda∏a moja córeczka 
w ostatnim roku swojego ˝ycia. 
Jest pi´knie. Kolejka liniowa pnie 
si´ coraz wy˝ej, a moje obola∏e 
serce widzi Jà, jak szusuje po 
stoku.

Maria Wardzyƒska, mama 
zmar∏ej Marty

Dzieƒ wolny wi´c z 
Majà Wardzyƒskà 

wyruszam w góry. W Zako-
panem zdecydowa∏yÊmy, ˝e 
ruszymy do Kuênic. Decyzja 
nieodwo∏alna. Pó∏torej godziny 
stoimy w kolejce po bilety na ko-
lejk´ linowà na Kasprowy Wierch. 
Widoki niezapomniane, jeszcze 
dzisiaj widz´ te bia∏e pi´kne stoki i 
zje˝d˝ajàcych narciarzy, rozeÊmiane 
i szcz´Êliwe rodziny z dzieçmi. A˝ 
k∏uje lekka zadra w sercu - a gdzie 
sà nasze dzieci - czy bez nas te˝ 
sà szcz´Êliwe? 
 Opalamy si´ z Majkà 
i podziwiamy pi´kne i jeszcze 
niedost´pne szczyty - ca∏e 
oÊnie˝one. Nad nimi wznosi si´ 
groêna Âwinica. W tym miejscu 

Pi´kne krajobrazy,  wspania∏a 
majowa pogoda i troch´ 

wspomnieƒ
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mog´ si´ pochwaliç - kiedyÊ jà 
zdoby∏am. To  by∏ wyczyn: 2350 
metrów! Teraz góra jest dla mnie 
nieosiàgalna. Surowa, dumna i 
wie, ˝e ju˝ jej nie zdob´d´. 
 Mam zdj´cie mojego 
Piotrusia, wspinajàcego si´ po 
szlaku - idzie pierwszy z grupà 

rówieÊników. Ciesz´ si´, ˝e i ja 
mog∏am coÊ zdobyç. Ten szczyt 
to tak troszk´ dla Niego. 
 Teraz z Majà opalamy si´ 
i wspominamy te pi´kne chwile, 
kiedy w naszych rodzinach niko-
go nie brakowa∏o. Napawamy si´ 
niezwyk∏ym widokiem. Te bia∏e, 

pi´kne góry w naszych myÊlach 
i w naszych sercach zabierzemy 
do Warszawy aby cieszy∏y nas 
jeszcze d∏ugo.

Teresa Oskroba- Guêniczak, 
mama zmar∏ego Piotrka

 Normalny dzieƒ pracy w 
hospicjum. Zg∏oszenie nowego 
pacjenta. Przygotowuj´ potrze-
bny sprz t́, leki i wraz z lekarzem 
wyje˝d˝am by pod opiek´ 
hospicjum przyjàç 16-letniego 
ch∏opca z nowotworem mózgu. 
Jedziemy do miejscowoÊci 

oddalonej o 100 km od Warsza-
wy. Jest to bardzo biedna wieÊ, 
wokó∏ widz´ tylko stare drew-
niane domy. W jednym z nich, 
w pokoju z kuchnià, mieszka 
Sebastian z mamà, tatà i dwoma 
starszymi braçmi. 
 Pierwsza rozmowa o sta-

nie zdrowia ch∏opca, potrzebach 
rodziny i marzeniach Sebastiana. 
Ch∏opiec czuje si´ dobrze, nie 
zg∏asza ˝adnych dolegliwoÊci. 
Najwi´kszym jego marzeniem 
jest posiadanie w∏asnego pokoju, 
∏azienki z wannà i ciep∏à wodà 
oraz WC. Sebastian nie ma ju˝ 

Mieç w∏asny pokój, a w ∏azience 
wann´ i ciep∏à wod´...

Dom Paƒstwa Woêniaków i kontener mieszkalny zakupiony przez WHD

Warunki pracy czasami bywajà 
trudne...

Sebastian z piel´gniarkà Jolà
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si∏y by wychodziç na zewnàtrz. 
 Na odprawie pra-
cowników rozmawiamy o tym, 
jak mo˝emy pomóc rodzinie, jak 
zrealizowaç marzenia ch∏opca. 
Remont nie wchodzi w gr´, 
dom jest za stary. Postanawiamy 
zakupiç kontener mieszkalny, w 
którym b´dzie ∏azienka, kàcik 
kuchenny i pokój. 
 Rodzina zaakceptowa∏a 
pomys∏. Kontaktujemy si´ z 
fi rmà w P∏ocku, która zajmuje 
si´ sprzeda˝à kontenerów. 
Wybór jest doÊç du˝y. Dr Artur 
Januszaniec osobiÊcie postanawia 
odwiedziç fi rm´ i podejmuje 
decyzj´, który kontener zakupiç. 
 Mijajà dwa tygodnie i 
kontener staje na rodzinnym 
podwórku. Sà to w∏aÊciwie dwa 
po∏àczone ze sobà kontenery o 
powierzchni 25 metrów kwa-
dratowych. Sebastian jest bardzo 
szcz´Êliwy, planuje, jak to wszy-

stko urzàdziç. Prosi braci, ˝eby 
kilka razy w ciàgu dnia przenosili 
go do nowego pokoju. 
Prace post´pujà bardzo szybko, 
w przygotowanie nowego 
pomieszczenia zaanga˝owa∏a 
si´ ca∏a rodzina. PomogliÊmy 
pod∏àczyç wod´, zrobiç kanali-
zacj´, zainstalowaç wann´ i na 
˝yczenie rodziców piecyk, w 
którym pali si´ drewnem. Za-
kupiliÊmy równie˝ wymarzone 
meble i kanap´ dla ch∏opca. 
Po tygodniu ci´˝kiej pracy 
Sebastian zamieszka∏ w nowym 
pokoju ze swoim ukochanym 
starszym bratem. Du˝à przyjem-
noÊç sprawia mu kàpiel w wan-
nie z ciep∏à wodà, mycie z´bów 
przy umywalce i korzystanie z 
toalety. Ca∏a rodzina jest bardzo 
wdzi´czna hospicjum. 
Ja natomiast myÊl´, ˝e marze-
nia, które czasami wydajà si´ 
nieosiàgalne, tak naprawd´ majà 

szans´ na realizacj´. Ciesz´ si´, 
˝e chocia˝ w cz´Êci mog∏am 
przyczyniç si´ do spe∏nienia 
marzeƒ Sebastiana.  

Jolanta S∏odownik
piel´gniarka WHD, która 

opiekowa∏a si´ Sebastianem 
Woêniakiem

Sebastian Woêniak 
by∏ pacjentem WHD 
od 15 stycznia 2003 

roku, zmar∏ 
5 kwietnia 2003 roku.

W jednym pokoju z kuchnià mieszkała cała rodzina Paƒstwa Woêniaków



12 - Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

List do Papie˝a

 
Kochany Ojcze Âwi´ty
 Skoro wszyscy mamy umrzeç - to dlaczego lekarze 
tak walczà o ˝ycie, stosujàc uporczywà terapi´ do granic 
ludzkiej wytrzyma∏oÊci?
B∏agamy o pomoc. Dnia 14 maja 1997 roku urodzi∏am 
bardzo chore dziecko. Po d∏ugich i bolesnych badaniach 
lekarze postawili diagnoz´, która brzmia∏a: rdzeniowy zanik 
mi´Êni (Zespó∏ Werdniga-Hoffmana), postaç niemowl´ca.
Ordynator w Centrum Zdrowia Dziecka w Warsza-
wie przekaza∏a nam krótki obraz przebiegu choroby. 
Stwierdzi∏a, ˝e nasz synek b´dzie ˝y∏ oko∏o 1 roku i b´dzie 
bardzo cierpia∏. WróciliÊmy do domu, wtedy nasze dziecko 
oddycha∏o samodzielnie. Po krótkim czasie, w tydzieƒ po 
Chrzcie Êw., Rafa∏ek zachorowa∏ na zapalenie p∏uc. ByliÊmy 
przera˝eni i nie wiedzieliÊmy, co robiç, ja nie chcia∏am oddaç 
dziecka do szpitala, jednak mà˝ nie zgodzi∏ si´ na to. I 
sta∏o si´. Rafa∏ek mia∏ 1 miesiàc ˝ycia. Lekarze szpitala w 
pobliskim miasteczku rozpocz´li leczenie. Niezliczone razy 
uk∏uç, podawania antybiotyków, karmienia sondà. Po krót-
kim czasie nasz syn zosta∏ pod∏àczony do respiratora.
 Powiedziano nam, ˝e nie ma lekarstwa na g∏ównà 
chorob´ naszego syna, jednak lekarze zadecydowali o 
pod∏àczeniu dziecka do maszyny podtrzymujàcej ˝ycie. 
 Przez pierwszy rok Rafa∏ek ciàgle chorowa∏ na 
ró˝ne infekcje, ciàgle mia∏ podawany antybiotyk, ciàgle by∏y 
przeprowadzane badania o ogólnym stanie zdrowia. 
 Nasze ma∏˝eƒstwo przesz∏o ogromny kryzys, 
przez rok czasu by∏am przy dziecku z poczucia obowiàzku 
i winy. Zda∏am sobie spraw´, ˝e urodzi∏am chore dziecko 
z powodu w∏asnego kalectwa duchowego. Jednak ∏atwiej 
by∏oby si´ pogodziç z cierpieniem gdybym to ja by∏a przy-
kuta do respiratora, a nie bezbronne i niewinne dziecko.

 Lekarze nie dali ˝adnej nadziei na to, ˝e nasz syn 
da si´ od∏àczyç od tej maszyny.
 Obecnie Rafa∏ek ma 2 lata i 9 miesi´cy.
 Od pierwszego miesiàca ˝ycia jest sztucznie 
podtrzymywany przy ˝yciu, bez ˝adnej nadziei od strony 
medycyny na popraw´ zdrowia i na to, ˝e nasze dziecko 
b´dzie kiedykolwiek samo oddychaç.
 Uporczywa terapia nie ma granic. Rafa∏ek nie 
porusza si´, nie jest w stanie samodzielnie zmieniç pozycji, 
jest ciàgle karmiony sondà i przykuty do maszyny, która 
podtrzymuje m´czarnie, a tym samym nie da, nie pozwoli 
naszemu dziecku spokojnie odejÊç do Boga.
Dlaczego?
Kim sà lekarze, ˝e decydujà o tak okropnym mordowa-
niu bez granic maleƒkiego dziecka? Wspólnie z m´˝em 
uwa˝amy, ˝e w naszym przypadku uporczywa terapia 
stosowana przez lekarzy jest ob∏´dem w stosunku do re-
zultatów. 
 Drogi Ojcze Âwi´ty, wiem ˝e ten list jest 
przera˝ajàcy, ale patrzàc na tak okrutne cierpienie 
naszego syna, nie potrafi my myÊleç inaczej. JesteÊmy 
ma∏˝eƒstwem od trzech i pó∏ roku, jesteÊmy zm´czeni i 
wyczerpani ˝yciem. Bardzo ˝a∏ujemy, ˝e dopuÊciliÊmy do 
tego, by nasz syn tak cierpia∏. Uwa˝amy, ˝e jest okrutnie 
torturowany. Krzy˝ cierpienia przygniata nas coraz mocniej 
i potrzebujemy pomocy, aby iÊç dalej przez ˝ycie.
 Chcia∏abym mieç pewnoÊç, ˝e cierpienie Rafa∏ka 
ma sens, ˝e nie jest pomy∏kà lekarzy. Przecie˝ Jezus Chrystus 
nie cierpia∏ tak d∏ugo.
 Ojcze Âwi´ty prosimy o modlitw´ aby Bóg zlitowa∏ 
si´ nad nami i nad naszym ˝yciem.

Rodzice Rafa∏a

Rafał podłàczony do respiratora

 Nieuleczalnie chore dziecko. Dramat 
najbli˝szych dziecku osób i cierpienie, przez jakie 
ono same zmuszone jest przejÊç. 
Ekstremalnie trudnà sytuacj´ komplikuje chwila, w 
której trzeba podjàç decyzj´, mo˝e najtrudniejszà w 
˝yciu: Czy pozwoliç dziecku spokojnie odejÊç? Czy 
pod∏àczyç do maszyny, która jest w stanie na jakiÊ 
czas przed∏u˝yç ˝ycie?
Powy˝ej przedstawiamy list, jaki zrozpaczona matka 
nieuleczalnie chorego ch∏opca skierowa∏a do Papie˝a. 
Po wielu tygodniach nadesz∏a odpowiedê z Watykanu. 
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SEKRETARIAT    STANU
SEKCJA PIERWSZA - SPRAWY  OGÓLNE

Watykan, 16 maja 2000 r.

Szanowni Paƒstwo,

W imieniu Jego ÂwiàtobliwoÊci Jana Paw∏a II dzi´kuj´ za list z dnia 28 stycznia br., który nadszed∏ 
z du˝ym opóênieniem.
 Ojciec Âwi´ty przesy∏a wyrazy wspó∏czucia z powodu sytuacji, w jakiej si´ Paƒstwo 
znaleêli. Trudno przeniknàç tajemnic´ cierpienia, zw∏aszcza niewinnego dziecka. Trzeba mieç 
jednak nadziej´, ˝e ma ono sens, jeÊli nie dla samego cierpiàcego, to dla ludzi, którzy go otaczajà. 
Z pewnoÊcià sami Paƒstwo mogà dostrzec, jak bardzo ta bolesna sytuacja pog∏´bia Waszà mi∏oÊç 
do syna i - daj Bo˝e - Waszà mi∏oÊç wzajemnà. Wydaje si´ zupe∏nie nieuzasadnione poczucie 
winy, jakie nosi Pani w swoim sercu. Owszem, ta choroba mo˝e byç traktowana jako wezwanie do 
pog∏´bienia swej wiary, nadziei i mi∏oÊci, do gorliwszej modlitwy, do silniejszego zwiàzania swego 
˝ycia z cierpiàcym Chrystusem i Jego Matkà, z pewnoÊcià jednak nie jest ono skutkiem Pani “kalec-
twa duchowego”.
 Bioràc pod uwag´ okolicznoÊci, nale˝y stwierdziç, ˝e sposób leczenia dziecka nosi zna-
miona tzw. uporczywej terapii, którà zgodnie z naukà KoÊcio∏a mo˝na przerwaç. Takie zaprzesta-
nie leczenia nie jest eutanazjà. Wyraênie i w sposób autorytatywny pisze o tym Ojciec Âwi´ty Jan 
Pawe∏ II w Encyklice Evangelium vitae: “Od eutanazji nale˝y odró˝niç decyzj´ o rezygnacji z tak 
zwanej “uporczywej terapii”, to znaczy z pewnych zabiegów medycznych, które przesta∏y byç 
adekwatne do realnej sytuacji chorego, poniewa˝ nie sà ju˝ wspó∏mierne do rezultatów, jakich 
mo˝na by oczekiwaç, lub te˝ sà zbyt ucià˝liwe dla samego chorego i jego rodziny. W takich sytuacjach, 
gdy Êmierç jest bliska i nieuchronna, mo˝na w zgodzie z sumieniem zrezygnowaç z zabiegów, 
które spowodowa∏yby jedynie nietrwa∏e i bolesne przed∏u˝enie ˝ycia, nie nale˝y jednak przerywaç 
normalnych terapii, jakich wymaga chory w takich przypadkach” (n. 65).
 Nauka ta zosta∏a potwierdzona w Katechizmie KoÊcio∏a Katolickiego: “Zaprzesta-
nie zabiegów medycznych kosztownych, ryzykownych, nadzwyczajnych lub niewspó∏miernych 
do spodziewanych rezultatów mo˝e byç uprawnione. Jest to odmowa ”uporczywej terapii”. Nie 
zamierza si´ w ten sposób zadawaç Êmierci; przyjmuje si´, ˝e w tym przypadku nie mo˝na jej 
przeszkodziç. Decyzje powinny byç podj´te przez pacjenta jeÊli ma do tego kompetencje i jest do 
tego zdolny; w przeciwnym razie - przez osoby uprawnione, zawsze z poszanowaniem rozumnej 
woli i s∏usznych interesów pacjenta” (n. 2278).
 Tak wi´c, wydaje si´, ˝e wszelkie okolicznoÊci przemawiajà za tym, i˝ mogà Paƒstwo ze 
spokojem zadecydowaç o zaprzestaniu terapii Waszego synka. Je˝eli prawo cywilne w Rzeczy-
pospolitej Polskiej nie stanowi inaczej, mogà si´ tego Paƒstwo domagaç od lekarzy, którzy z punktu 
widzenia moralnego majà prawo jedynie do pomocy Paƒstwu w podj´ciu w∏aÊciwej decyzji, 
odpowiadajàc zgodnie z sumieniem i w ca∏kowitej prawdzie na nast´pujàce pytania: czy terapia, 
jakà stosujà w przypadku Waszego dziecka nale˝y do zwyczajnej praktyki w podobnych przypad-
kach czy te˝ sà to zabiegi nadzwyczajne; czy sà one adekwatne do spodziewanych rezultatów 
(tzn. czy prowadzà do wyleczenia, czy tylko przed∏u˝ajà ˝ycie i cierpienie pacjenta); czy Êmierç 
dziecka jest bliska i nieuchronna.
 Ojciec Âwi´ty w modlitwie Bogu poleca Paƒstwa, wypraszajàc potrzebne ∏aski, szczegól-
nie ∏ask´ mocy i równowagi ducha w tym bolesnym doÊwiadczeniu i z serca udziela swego Apostol-
skiego B∏ogos∏awieƒstwa.

Z wyrazami szacunku
 Mons. Pedro López Quintana        
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 Pami´tam pierwszà roz-
mow´ z lekarzem, ordynatorem 
oddzia∏u noworodków, gdzie 
Rafa∏ by∏ leczony. Propozycja 
obj´cia opiekà domowà dziecka 
wentylowanego respiratorem w 
domu po∏o˝onym w odleg∏oÊci 
110 km od naszego hospicjum 
wyda∏a mi si´ wtedy niere-
alna. Póêniej zadzwonili rodzice, 
bardzo mnie prosili o pomoc. 
Wyczu∏em w ich proÊbie jakàÊ 
determinacj´. Odpowiedzia∏em 
dyplomatycznie, ˝e sam nie 
mog´ podjàç takiej decyzji bez 
porozumienia z zespo∏em hos-
picjum. ZaprosiliÊmy rodziców na 
naszà odpraw´. Po wys∏uchaniu 
ich relacji i zrozumieniu jak bardzo 
im zale˝y na zabraniu dziecka ze 
szpitala do domu, nie mieliÊmy 
wàtpliwoÊci - musimy podjàç si´ 

tego zadania. Nowoczesny respi-
rator dostarczy∏a Fundacja Polsat, 
my zaj´liÊmy si´ resztà...
 Jeden zespó∏ wyjazdowy 
(anestezjolog i piel´gniarka) 
niemal codziennie odwiedza∏ 
dom Rafa∏a. Du˝a odleg∏oÊç 
powodowa∏a, ˝e wracali z 
opóênieniem. Z tego powodu 
nasze popo∏udniowe odprawy 
przeciàga∏y si´ cz´sto do godzi-
ny 17. Po pewnym czasie 
przyzwyczailiÊmy si´ do tego, a 
wspó∏praca z rodzicami uk∏ada∏a 
si´ bardzo dobrze. 
 Rafa∏ ca∏e swoje dotych-
czasowe ˝ycie sp´dzi∏ w szpi-
talu. Nigdy wczeÊniej nie by∏ w 
domu rodziców na wsi. Du˝ym 
prze˝yciem by∏o dla niego 
zobaczenie po raz pierwszy... 
muchy. ZastanawialiÊmy si´ jak 

uprzyjemniç ˝ycie trzyletniego 
ch∏opca, który nie mo˝e poruszaç 
si´ ani mówiç, potrafi  jedynie ot-
wieraç oczy. Mama potrafi ∏a 
odczytaç z nich wszystkie prag-
nienia i ˝yczenia dziecka. Nie 
pami´tam ju˝ kto z nas wpad∏ na 
pomys∏ zakupienia akwarium. To 
by∏ strza∏ w dziesiàtk´. UstawiliÊmy 
akwarium blisko g∏owy ch∏opca - 
wodny Êwiat skupi∏ jego uwag´.
 Choroba Rafa∏a, rdze-
niowy zanik mi´Êni, polega na 
degeneracji komórek nerwowych 
rdzenia kr´gowego, które 
przekazujà impulsy z mózgu do 
mi´Êni. Stopniowo dochodzi 
do pora˝enia i zaniku mi´Êni, 
a w rezultacie do upoÊledze-
nia wentylacji p∏uc i zaburzeƒ 
oddechowych, które powodujà 
Êmierç dziecka. Choroba jest 

Rafa∏ w pu∏apce
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Rafa∏ w pu∏apce
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bardzo rzadka i ma pod∏o˝e ge-
netyczne. W 1999 roku zmar∏o 
w Polsce z jej powodu 25 dzieci 
i m∏odych ludzi w wieku do 19 
lat. Wi´kszoÊç z nich (18) zmar∏a 
w szpitalu, a tylko siedmioro w 
domu. Wyró˝nia si´ trzy typy, z 
których pierwszy (nazywany te˝ 
chorobà Werdniga-Hoffmana), 
dotyczàcy Rafa∏a, ma najci´˝szy 
przebieg. Objawy pojawiajà 
si´ przed 6 miesiàcem ˝ycia, a 
wi´kszoÊç dzieci umiera przed 
ukoƒczeniem 18 miesiàca. Tylko 
10% osiàga 5 lat. 
 Szybko zdaliÊmy sobie 
spraw´, ˝e Rafa∏ znalaz∏ si´ w 
pu∏apce i z niepokojem oczeki-
waliÊmy dalszego post´pu choro-
by, która spowoduje, ˝e ch∏opiec 
nie b´dzie móg∏ otwieraç oczu. 
Wtedy nastàpi moment utraty 
komunikacji z rodzicami i Êwia-
tem zewn´trznym. Od tej chwili 
Êwiat jego odczuç pozostanie 
dla nas ca∏kowicie nieznany. W 
literaturze angielskiej sytuacja 
taka okreÊlana jest jako “zespó∏ 
zamkni´cia” (ang. locked-in syn-
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Êmierci. W tym okresie wspólnie 

z rodzicami zdecydowaliÊmy, ˝e 
nie b´dziemy stosowaç antybio-
tyków, aby nie przed∏u˝aç ˝ycia i 
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lu lekarzy podziela b∏´dny poglàd, 
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podejmowania i prowadzenia 
reanimacji lub uporczywej terapii i 
stosowania Êrodków nadzwyczaj-
nych”.
 Jak uchroniç nieuleczal-
nie chore dzieci przed pu∏apkà 
jakà mo˝e stanowiç leczenie 
respiratorem w ostatnim okresie 
˝ycia? Pierwszà i najwa˝niejszà 
kwestià jest wype∏nienie stan-
dardu Êwiadomej zgody i 
uzyskanie tzw. drugiej opinii. 
Obowiàzkiem lekarza jest prze-
kazanie szczegó∏owych informacji 
jak b´dzie przebiega∏o dalsze 
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Tomasz Dangel
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Witam wszystkich Czytelników 
informatora!
Nazywam sí  Grzegorz o̧jewski. 
Mam 27 lat i choruj´ od urodze-
nia na post´pujàcy zanik mi´Êni 

typu Duchenne’a. Mieszkam 
na peryferiach Wo∏omina. Z 
okna widz´ ∏àki i podziwiam 
zjawiska atmosferyczne. Mam 
wspania∏ych Rodziców, starszà 
siostr´ Magd´, szwagra oraz 
dwoje siostrzeƒców: Agnieszk´ 
i Wojtka. 

Od 10 roku ˝ycia siedz´ na 
wózku inwalidzkim i stopniowo 
coraz mniej mog´ robiç (teraz 

ju˝ prawie nic). Podopiecznym 
hospicjum jestem od czerwca 
2001 roku z powodu du˝ego 
niedotlenienia organizmu, który 
wynika∏ z os∏abienia mi´Êni 
oddechowych. Nie by∏o ju˝ dla 
mnie nadziei. Wtedy zaczà∏em 

pytaç siebie - czy nad-
szed∏ ju˝ koniec mojego 
˝ycia? Dlaczego akurat 
teraz, w tak nieod-
powiednim momen-

cie? Ja nie chc´! 
Takie myÊli zacz´∏y 
mnie przeÊladowaç 
mimo tego, ˝e 
wiedzia∏em jak 
ci´˝ko jestem chory i ˝e 
moje ˝ycie zbli˝a si´ do 

˝ycia wiecznego. 

Gdy skoƒczy∏em szko∏´ Êrednià 
postanowi∏em nie kontynuowaç 
nauki tylko troch´ skorzystaç z 
˝ycia. Mimo up∏ywu 6 lat (1994-
2000), by∏em zaskoczony, ˝e trwa∏o 
to tak krótko. Wyciàgnà∏em 
wtedy ogólny wniosek do 
przemyÊlenia przez ka˝dego 
cz∏owieka. Mianowicie trzeba byç 

zawsze przygotowanym 
na Êmierç, bo nie znamy 
dnia, ani godziny. Trzeba 
pojednaç si´ z Bogiem i z 
ludêmi, bo póêniej mo˝na 
nie mieç czasu, albo “nie 
mieç g∏owy”. Ja traci∏em 
ÊwiadomoÊç z powodu 

niedotlenienia organizmu, a wi´c 
mia∏em ju  ̋ograniczone mo l̋iwoÊci 
racjonalnego myÊlenia. 

Teraz wyjaÊni´, dlaczego tak d∏ugo 
jestem pacjentem hospicjum, 
dlaczego tak d∏ugo ̋ yj´ i jestem w 

stanie pisaç na komputerze. Otó˝ 
mam wspania∏ych Rodziców, 
dzi´ki którym tak d∏ugo ˝yj´ (tzn. 
d∏ugo jak na t´ chorob´). Nie dajà 
mi odczuç, ˝e jestem tak bardzo 
chory. Dzi´ki nim mog∏em ko-
rzystaç z ˝ycia, wyje˝d˝a∏em 
na turnusy rehabilitacyjne, 
zwiedza∏em ró˝ne miejscowoÊci 
i sanktuaria maryjne, w których 
modliliÊmy si´ o moje zdrowie 
(mo˝e innym razem opisz´ 
szczegó∏owo niektóre miejsca, 
które odwiedziliÊmy). Gdy wi´c 
choroba nasili∏a si´, Rodzice 
nie mogli pogodziç si´ z moim 
odchodzeniem. Szczególnie Tata 
szuka∏ pomocy w Warszawskim 
Hospicjum dla Dzieci. MyÊla∏, ˝e 
mo˝e zastosujà u mnie respirator 
lub inne urzàdzenie. 

Gdy z internetu i innych mediów 
dowiedzia∏em si´ jak dzia∏a 
respirator i jak wyglàda ˝ycie 
chorych pod∏àczonych do tego 
sprz´tu, zaczà∏em szukaç in-
nych rozwiàzaƒ. Respirator jest 

historia
 Grzegorz ¸ojewski

Moja

Gdy z internetu i innych mediów 
dowiedzia∏em si´ jak dzia∏a respirator i 
jak wyglàda ˝ycie chorych pod∏àczonych 
do tego sprz´tu, zaczà∏em szukaç innych 

rozwiàzaƒ

Ta Moc wp∏yn´∏a na mojego Tat´, który 
zrobi∏ z ogólnie dost´pnych elementów 
aparat, który uciska na brzuch i w ten 

sposób wspomaga mój oddech
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dobry dla chorych, którzy majà 
krótkotrwa∏e problemy z od-
dychaniem i po pewnym czasie 
wracajà do normalnego oddechu. 
Choremu, który nie ma szans na 
odzyskanie prawid∏owego od-
dechu, respirator mo˝e utrudniç 
˝ycie i przed∏u˝yç umieranie. 
Chory pod∏àczony do respira-
tora nie mo˝e nic powiedzieç 
swoim opiekunom. Pacjent zapada 
cz´sto na ró˝e infekcje dróg od-
dechowych i w koƒcu umiera. 
Znajàc wiele argumentów za 
i przeciw stosowaniu respira-
tora u chorych z zanikiem mi´Êni, 
zdecydowa∏em, ˝e nie chc´ zostaç 
do niego pod∏àczony. 

Lekarze z WHD zaproponowali 
mi tzw. koncentrator tlenu. 
Niestety, próba oddychania 
tlenem, w moim przypadku, nie 
powiod∏a si´. Mój organizm 
zareagowa∏ zaburzeniami od-
dychania, wobec tego czu∏em 
si´ jeszcze gorzej. 

Najtrudniejsze dla mnie i 
Rodziców by∏o przetrwanie 
ka˝dej nocy, gdy˝ traci∏em 
oddech co 5 minut, a Rodzice 
na zmian´ wspomagali mój 
oddech uciskajàc na klatk´ 
piersiowà. Natomiast w ciàgu 
dnia usypia∏em i traci∏em od-
dech, nawet podczas jedze-
nia! Przez to nocne budzenie 
by∏em notorycznie niewyspany 
(podobnie jak Rodzice), co 
pogarsza∏o mój stan. Dodatko-
wo zaburzeniom oddychania 
towarzyszy∏y infekcje p∏uc. 
W czerwcu 2001 r. przyjà∏em 
Sakrament Namaszczenia 
Chorych ze s∏abà wiarà w po-
praw´ stanu zdrowia... i ju˝ we 
wrzeÊniu poczu∏em si´ lepiej. 
Dlaczego wi´c poczu∏em si´ 
lepiej? Wierz´ i jestem pewien, 

˝e sprawi∏a to Moc Bo˝a przez 
Sakrament Namaszczenia Cho-
rych. Ta Moc wp∏yn´∏a na mo-
jego Tat´, który zrobi∏ z ogól-
nie dost´pnych elementów 
aparat, który uciska na brzuch i 
w ten sposób wspomaga mój od-
dech. Musz´ dodaç, ˝e mój Tata 
jest elektronikiem. Mo˝e ktoÊ 
powiedzieç, ˝e dlatego by∏o mu 
∏atwiej zrealizowaç taki wynala-
zek. To prawda, ale przecie˝ to 
urzàdzenie wcale nie musia∏o mi 
pomóc.(1)

Mog´ wi´c powiedzieç, ˝e ˝yj´ 
dzi´ki Bogu i ludziom. ˚yj´ ju˝ 
17 miesi´cy, mo˝na powiedzieç 
“na kredyt”. Czuj´ si´ du˝o 
lepiej poniewa˝ mój oddech jest 
wspomagany. Niestety musz´ 
pod tym urzàdzeniem le˝eç 
jak pod prasà przez ca∏à noc w 

jednej pozycji. Porównuj´ to do 
dializowania, choç o tyle jest to 
lepsze, ˝e nie musz´ byç k∏uty i 
przebywaç w szpitalu.

Bardzo si´ ciesz´, ˝e trafi ∏em 
do WHD, w którym uzyska∏em 
wszechstronnà pomoc i opiek´, 
jakiej nie spodziewa∏em si´ w 
najlepszych snach. Przede 
wszystkim mam ∏atwy, 
ca∏odobowy dost´p do lekarza. 
Mia ∏em z  tym wczeÊn i e j  
o l b r z y m i e  t rudnoÊc i  z  po-
wodu barier architektonicznych. 
Dlatego musia∏em leczyç si´ sam, 
domowymi sposobami, a dopiero 
w ostatecznoÊci wzywaliÊmy pry-
watnego lekarza, któremu trzeba 
by∏o sporo p∏aciç. Teraz mam wy-
god´. Gdy tylko poczuj´ si´ êle, 
Rodzice dzwonià do hospicjum 
i nied∏ugo przyje˝d˝a pomoc 
- i to jeszcze jaka! Takich kom-
petentnych, wyrozumia∏ych i 
weso∏ych lekarzy nigdy wczeÊniej 
nie spotka∏em. Szczególnie lubi´ 
dr. Marka Karwackiego, mo˝e 

dlatego, ̋ e najcz´Êciej mnie leczy, 
ale chyba nie tylko dlatego. 
W WHD ka˝dy pacjent ma swojà 
piel´gniark´. Mojà piel´gniarkà 

Licheƒ, 2002
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jest Kasia Sosnowska, która dba 
o mnie jak ma∏o kto (nawet je˝eli 
czasami nie chc´ wype∏niaç jej 
zaleceƒ). Piel´gniarka odwiedza 
swojego pacjenta co najmniej 
dwa razy w tygodniu. OczywiÊcie, 
gdy Kasi nie ma, odwiedzajà 
mnie te˝ inne piel´gniarki. 
Niezastàpiona jest te˝ pomoc 
duchowa, psychologiczna i 
materialna. Duchowà realizuje 
ojciec Benedykt Mika, z którym 
lubi´ podyskutowaç o sprawach 
nurtujàcych wspó∏czesny Êwiat, 
a tak˝e dotyczàcych mnie i mo-
jej rodziny. Dzi´ki ojcu Benkowi 
nie mam k∏opotu z pójÊciem do 
spowiedzi, gdy˝ nie musz´ wy-
chodziç z domu ˝eby to uczyniç. 
Opiek´ psychologicznà realizuje 
Agnieszka Chmiel-Baranowska, z 
którà te˝ mo˝na porozmawiaç o 
wszystkim, a tak˝e iÊç na spacer. 

Jestem bardzo zado-
wolony z opieki hos-
picjum. Dzi´ki niej moje 
˝ycie sta∏o si´ ciekawsze, 
pozna∏em wielu nowych 
ludzi, wystàpi∏em w 
dwóch programach 
telewizyjnych i w radiu, 
odwiedzali mnie obcokra-

jowcy, a tak˝e pozna∏em przez 
internet osob´, która widzia∏a 
mnie w telewizji. W ogóle nie 
wyobra˝am sobie ju˝ teraz ˝ycia 
bez hospicjum i tych codziennych 
telefonów z pytaniem o zdrowie.

Musz´ jednak przyznaç, ˝e moje 
poczàtki w hospicjum by∏y doÊç 
trudne. Po pierwsze, sama myÊl, 
˝e jestem a˝ tak chory by wkrót-
ce umrzeç, by∏a nieznoÊnà. Sam 

pami´tam jak mówi∏em do Taty, 
˝eby mo˝e jeszcze poczekaç z 
tym “oddawaniem” mnie do hos-
picjum, ˝e na pewno te k∏opoty 
sà przejÊciowe i jeszcze wróc´ 
do normy. Po drugie, zosta∏em 
zaskoczony, niespotykanà w in-
nych instytucjach, dobrocià i 
bezpoÊrednioÊcià personelu hos-
picjum. Wszyscy z WHD chcieli 
poznaç mnie i moje problemy, 
aby mi lepiej pomóc, a ja si´ 
zastanawia∏em, po co komuÊ zna-
jomoÊç z takim “umarlakiem”? Po 
trzecie, by∏em krnàbrnym pacjen-
tem, bo nie chcia∏em si´ zgodziç 
na przyjmowanie niektórych 
leków. Jednak od czasu poprawy 
mojego zdrowia i lepszego 
dotlenienia mózgu wszystko si´ 
zmieni∏o. Teraz nawet ˝a∏uj´, 
˝e wczeÊniej nie sta∏em si´ 
podopiecznym WHD.

...trzeba byç zawsze przygotowanym na 
Êmierç, bo nie znamy dnia, ani godziny. 

Trzeba pojednaç si´ z Bogiem i z ludêmi, 
bo póêniej mo˝na nie mieç czasu, albo 
“nie mieç g∏owy”. Ja traci∏em Êwiado-
moÊç z powodu niedotlenienia orga-

nizmu, a wi´c mia∏em ju˝ ograniczone 
mo˝liwoÊci racjonalnego myÊlenia

(1) Tata Grzegorza ponownie wynalaz∏ to urzàdzenie, które pod angielskà 
nazwà “pneumobelt” zosta∏o wprowadzone w latach trzydziestych przez Sir 
Wiliama Bragga, laureata Nagrody Nobla w dziedzinie fi zyki.
Wiliam Bragg skonstruowa∏ je dla swojego przyjaciela chorujàcego na dystrofi ´ 
mi´Êniowà. Nast´pnie Robert Paul unowoczeÊni∏ wynalazek Bragga, który pod 
nazwà Bragg - Paul Pulsator by∏ u˝ywany w latach pi´çdziesiàtych podczas 
epidemii choroby Heinego i Medina.
Badania przeprowadzone w roku 2002 (Ayoub J. i wsp.) potwierdzajà skutec-
znoÊç tego urzàdzenia u chorych z dystrofi à mi´Êniowà typu Duchenne’a 
(przypis redakcji).

Na zdj´ciu:
Sakrament Namaszczenia 
Chorych, 2001 rok
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Agnieszka Chmiel-Baranowska, z 
którà te˝ mo˝na porozmawiaç o 
wszystkim, a tak˝e iÊç na spacer. 

Jestem bardzo zado-
wolony z opieki hos-
picjum. Dzi´ki niej moje 
˝ycie sta∏o si´ ciekawsze, 
pozna∏em wielu nowych 
ludzi, wystàpi∏em w 
dwóch programach 
telewizyjnych i w radiu, 
odwiedzali mnie obcokra-

jowcy, a tak˝e pozna∏em przez 
internet osob´, która widzia∏a 
mnie w telewizji. W ogóle nie 
wyobra˝am sobie ju˝ teraz ˝ycia 
bez hospicjum i tych codziennych 
telefonów z pytaniem o zdrowie.

Musz´ jednak przyznaç, ˝e moje 
poczàtki w hospicjum by∏y doÊç 
trudne. Po pierwsze, sama myÊl, 
˝e jestem a˝ tak chory by wkrót-
ce umrzeç, by∏a nieznoÊnà. Sam 

pami´tam jak mówi∏em do Taty, 
˝eby mo˝e jeszcze poczekaç z 
tym “oddawaniem” mnie do hos-
picjum, ˝e na pewno te k∏opoty 
sà przejÊciowe i jeszcze wróc´ 
do normy. Po drugie, zosta∏em 
zaskoczony, niespotykanà w in-
nych instytucjach, dobrocià i 
bezpoÊrednioÊcià personelu hos-
picjum. Wszyscy z WHD chcieli 
poznaç mnie i moje problemy, 
aby mi lepiej pomóc, a ja si´ 
zastanawia∏em, po co komuÊ zna-
jomoÊç z takim “umarlakiem”? Po 
trzecie, by∏em krnàbrnym pacjen-
tem, bo nie chcia∏em si´ zgodziç 
na przyjmowanie niektórych 
leków. Jednak od czasu poprawy 
mojego zdrowia i lepszego 
dotlenienia mózgu wszystko si´ 
zmieni∏o. Teraz nawet ˝a∏uj´, 
˝e wczeÊniej nie sta∏em si´ 
podopiecznym WHD.

...trzeba byç zawsze przygotowanym na 
Êmierç, bo nie znamy dnia, ani godziny. 

Trzeba pojednaç si´ z Bogiem i z ludêmi, 
bo póêniej mo˝na nie mieç czasu, albo 
“nie mieç g∏owy”. Ja traci∏em Êwiado-
moÊç z powodu niedotlenienia orga-

nizmu, a wi´c mia∏em ju˝ ograniczone 
mo˝liwoÊci racjonalnego myÊlenia

(1) Tata Grzegorza ponownie wynalaz∏ to urzàdzenie, które pod angielskà 
nazwà “pneumobelt” zosta∏o wprowadzone w latach trzydziestych przez Sir 
Wiliama Bragga, laureata Nagrody Nobla w dziedzinie fi zyki.
Wiliam Bragg skonstruowa∏ je dla swojego przyjaciela chorujàcego na dystrofi ´ 
mi´Êniowà. Nast´pnie Robert Paul unowoczeÊni∏ wynalazek Bragga, który pod 
nazwà Bragg - Paul Pulsator by∏ u˝ywany w latach pi´çdziesiàtych podczas 
epidemii choroby Heinego i Medina.
Badania przeprowadzone w roku 2002 (Ayoub J. i wsp.) potwierdzajà skutec-
znoÊç tego urzàdzenia u chorych z dystrofi à mi´Êniowà typu Duchenne’a 
(przypis redakcji).

Na zdj´ciu:
Sakrament Namaszczenia 
Chorych, 2001 rok

 Warszawskie Hospicjum dla Dzieci - 19

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 Wed∏ug potocznego poj-
mowania defi nicja reklamy to: 
“1001 sposobów na to, ˝ebyÊ 
wychodzàc po gazet´ i majàc 
w portfelu ostatnie 10 z∏otych, 
wystawi∏ czek i kupi∏ najnowszy 
model nart choç te które masz w 
domu, sà  w znakomitym stanie 
a Ty w ogóle nie wybierasz si´ w 
najbli˝szym czasie w góry”. Takie 
podejÊcie ma na celu jedynie 
osiàgni´cie korzyÊci materialnej o 
którà zabiega reklamodawca. 
W rzeczywistoÊci dzia∏ania mar-
ketingowe mogà s∏u˝yç nie tylko 
takim celom. Wed∏ug ustawy 
o radiofonii i telewizji z dn. 29 
grudnia 1992 roku: “reklamà jest 
ka˝dy przekaz zmierzajàcy do 
promocji, sprzeda˝y bàdê innych 
form korzystania z towarów i 
us∏ug, popierania okreÊlonych 
spraw lub idei do osiàgni´cia in-
nego efektu po˝àdanego przez 
reklamodawc´”. 

W∏aÊnie metody komunikacji 
majàce na celu promocj´ idei i 
informacj´ na temat problemów 
spo∏ecznych mia∏y swoje Êwi´to 
w dniach 27 marca - 6 kwietnia 
2003 roku podczas Festiwalu 

Komunikacji Spo∏ecznej, który 
odby∏ si´ na Zamku Ujazdowskim 
w Warszawie. Festiwal zosta∏ 
zorganizowany przez Fundacj´ 
Komunikacji Spo∏ecznej.

Celem festiwalu jest propa-
gowanie i wykorzystywanie 
narz´dzi komunikacji marketin-
gowej do wspierania i wzmacnia-
nia zmian spo∏ecznych i promocji 
programów spo∏ecznych reali-
zowanych przez polskie organizacje 
non-profi t.

Podczas festiwalu w dniu 31 
marca odby∏a si´ gala konkursu 
“Spo∏eczny Program Roku 2001 
i 2002”. Podczas gali zosta∏y 
wr´czone nagrody g∏ówne 
i wyró˝nienia dla kampanii 
spo∏ecznych w latach 2001 i 
2002. 

Jury konkursu “Spo∏eczny Pro-
gram Roku 2001” w sk∏adzie: 
Jerzy Owsiak, Artur Budziszew-
ski, Leszek Stafi ej, Dominika 
Maison, Krystyna Janda, Beata 
Dzi´gielewska, Piotr Czarnowski 
i Anna Maruszeczko przyzna∏o

* III miejsce Warszawskiemu 
Hospicjum dla Dzieci za kam-
pani´ “Âpieszmy si´ kochaç 
ludzi...”, przeprowadzonà na 
prze∏omie 2000/2001 roku

Jury konkursu “Spo∏eczny Pro-
gram Roku 2002” w sk∏adzie: 
Anna Dymna, Andrzej Halicki, 

Grzegorz Kiszluk, Katarzyna 
Kolanowska, Lidia Ko∏ucka-˚uk, 
Krzysztof A. Kowalczyk, Pawe∏ 
¸ukasiak, Lidia Marcinkowska, 
Marek Nowicki, Miros∏aw P´czak 
przyzna∏o

* Wyró˝nienie Warszawskiemu 
Hospicjum dla Dzieci za kam-
pani´ “Âpieszmy si´ kochaç 
ludzi...”, przeprowadzonà na 
prze∏omie 2001/2002 roku

Festiwal przypomnia∏ wszystkim 
uczestnikom, ˝e reklama to 
tylko narz´dzia, którymi mo˝na 
tworzyç ró˝ne przekazy. Od 
jej twórców zale˝y czy sà one 
spo∏ecznie u˝yteczne. Reklamowe 
media mogà s∏u˝yç nam wszyst-
kim i przyczyniç si´ do rozwiàzy-
wania trudnych problemów. 
Ogromnie cieszymy si´, ˝e to 
w∏aÊnie dwie kampanie Warsza-
wskiego Hospicjum dla Dzieci 
zosta∏y docenione podczas 
festiwalu. Jest to tak˝e kolejna 
okazja do z∏o˝enia serdecznego 
podzi´kowania Agencji Âwi´tych 
Miko∏ajów i wszystkich twórców 
kampanii medialnej “Âpieszmy 
si´ kochaç ludzi...”, która infor-
muje spo∏eczeƒstwo o naszej 
dzia∏alnoÊci.

Rajmund Nafalski

REKLAMA 
DLA WSPÓLNEGO DOBRA




