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, smierdi,

gdzie jest twe
zwyclestwo! Gdzie
jest twdj oscien?...

Anie  znatem zaledwie
kilka dni.
Byla to przyjazn krétka, ale tak
naprawde trwa, jak wszystkie jej
podobne, do tej pory.
Ania, zanim trafifa do hospicjum,
wiele przeszfa.
W tym wyniszczonym i cier-
pigcym ciele znajdowalo sie tak
wiele gtebokich uczud.
Ania byfa bardzo dojrzafa emo-
gjonalnie.
Juz pierwszego dnia naszej znajo-
mosci poruszyta temat $mierdci.
Wiedzialem, ze ten moment
zbliza sie szybko.
Ania to takze wiedziafa...
Nasze codzienne spotkania byty
za kazdym razem inne. Zawsze
bylismy blisko siebie. Zawsze
rozumielismy sie w wielu sytu-
acjach bez stéw. To byt czas
obdarowywania, czas wielkie]
tajemnicy, w ktérej mogtem
uczestniczy¢. Czas krétki, ale
peten tresci. Dzieki Ani.

Pamietam  jej  dom,
wiasciwie  niewielki  drewniany
domek, jakich na Podlasiu

wiele.  Pamietam  krzatajacych
sie rodzicow, siostry i babcie -
nieobecng sfuchem - ale obecng
olbrzymia czutoscig i bolescia,
jaka otaczata wnuczke.

Pamietam nasz ulubiony sposéb
porozumiewania sie w ciszy |
trzymania sie za rece. Czulismy
sie wtedy chyba wyjatkowo bez-
piecznie.

| pamietam o Darze, jakim nas
wszystkich Ania obdzielita. Kazde
jej sftowo wypowiedziane z takim
trudem, byfo i jest potwierdze-
niem sensu jej zycia, cierpienia i
smierci.

Piszac te stowa z per-

spektywy Wielkiego Tygodnia,
a szczegdlnie Wielkiego Pigtku
Umierania, pamigtam o Ani |
wszystkich “Swietych Dzieciach”,
ktore oredujg za nami, tam w
“Niebiesiech anielskich”...
Weciaz stysze cisze jej $mierci.
Moment wspdlnego mycia ciafa,
przetozenia do trumny, ostatniej
modlitwy i czuwania, byt wielkim
zaszczytem uczestnictwa w jej
Wielkiej Sobocie.
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Widziatem tam na moment piete.
Piete w matej podsiedleckiej
wiosce.

Tego wszystkiego, jako zespdt
hospicjum, dos$wiadczalismy ra-
zem.

| bardzo Ci Aniu za to dziekuje.
Gdy nadejdzie dzien, ze zo-
baczymy sie ponownie, gdy
zaspiewamy hymn $w. Pawfa o
Smierci, to bedziemy radowac
sie, a nie smucic!

Do zobaczenia w Niedziele
naszych Zmartwychwstan!

Maciej Smarzewski
(lekarz z hospicjum w
Suwatkach, stazysta WHD)



le sztuka
obsypac
sie poplofem |
ptakac...

To miato by¢ zwyczajne
zycie z drobnymi radosciami i
smutkami. Plany mtodych ludzi o
rodzinie, pracy i stabilizagj.

Wszystko  ukfadato  sie
po nasze] mysli do dnia 7 lutego
1992 roku, gdy swiat sie dla nas
zawalit. W tym dniu tak myslatam.
Witedy wiasnie urodzit sie nasz
syn Konrad.

Urodzit sie wczesniej niz
to wynikato z terminu porodu,
bo w 32 tygodniu cigzy. Otrzymat
ocene 5 punktow w skali Abgar.
Widziatam go przez utamek
sekundy, poniewaz natychmiast
zostat zabrany do innego szpi-
tala. Ja zostalam pefna rozpaczy,
niepewnoéci i strachu. Swiat
dookota przestat dla mnie istniec.
M&j maz zamknigty w sobie,
zmieniony - to juz inny cztowiek.
To on byt kurierem przynoszacym
wiadomosci ze szpitala przy ulicy
Litewskiej, bo tam znajdowat sie
nasz syn. Niestety, zazwyczaj
niewiele miat mi do powiedzenia.

Nareszcie  doczekatam
sie wypisu. Pobiegtam do szpitala,
do syna, paralizowat mnie strach.
Konrad byt taki malenki i bez-
bronny. Znajdowat sig¢ w inku-
batorze, miat zatozong sonde do
karmienia. Mogtam tylko leciutko
go glaskac.

Miaty dni i nareszcie
otrzymatam wyniki badan kario-
typu. Padta diagnoza - zespot
Patau. Przypadek jest tak rzadko

Konrad Michalski z mama

spotykany, ze lekarze niewiele
mogli mi powiedzie¢. Dzieci
przezywaja S$rednio od trzech
miesiecy do jednego  roku.
Szukafam informacji o chorobie
mojego syna i nic nie mogtam
znalez¢. Od lekarzy otrzymatam
ksigzke - zespdt Patau zajmowat
w niej |/3 strony. Po lekturze
nadal nie wiedzialam nic, ter-
miny medyczne byly mi zupetnie
obce.

Whkrétce badania wykazaty
wade serca i nadcisnienie tetnicze
- niezbedna byla operaca.
Niejedna, jak si¢ okazato. Kazda
komorka, kazda czastka mojego
skarbu byfa chora. Stwierdzono
wade wzroku - zapadt wyrok -
Konrad nigdy nie bedzie widziat.
Poza tym matogfowie z duzymi
zmianami w mozgu, rozszczep
pierwotny i wtérny podniebienia,
wada nerek, dodatkowe palce
u rak. | zadnych konkretnych
dziatan - tylko usigs¢ i ptakac.
Pomogly  stowa  znajomego
ksiedza:  “Nie
sztuka obsypac
sie popiotem |
plakac, sztuka
jest  zmierzyc

sie ze swoim krzyzem”.

Do roku czekafam na cud,
budzifam sie | bardzo chciatam,
aby to byt tylko sen.

Szpitale, oddzialy i lekarze
to nasz Swiat i walka o kazdy
dzien i co gorsza o kazdy zabieg,
operacdje | badanie.

Trafilismy do ortodonty
ze wskazaniem wykonania ptytki
podniebiennej,  ktéra  miafa
umozliwi¢ karmienie. Niestety,
plytka wywotywata u Konrada
odruch wymiotny i karmienie
smoczkiem z butelki stato sie
bardzo trudne. Podjefam sie
karmienia tyzeczkag do kawy.
Mleko po kropelce sptywato po
jezyku, czy sie udawafo! Roznie.
Przez okres trzech lat Konrad
miat 27 zapalen ptuc - wiekszo$¢
z nich z powodu zachty$nigcia.
Do karmienia zaczelisSmy uzywac
sondy.

Nadszedt wazny moment
badania kardiologicznego w Cen-
trum Zdrowia Dziecka. Konrada

To miato by¢ zwyczajne zycie z
drobnymi radosciami i smutkami.
Plany mtodych ludzi o rodzinie, pracy

i stabilizacji.
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zakwalifikowano do operagji -
zdobyt przepustke na dalsze zycie.
Pani ordynator oddziatu kardiolo-
gil W czasie pierwszej rozmowy
oznajmita nam: “Takich dzieci
to nie powinno sie operowac”
- to zapamietatam. Operacja
udafa sie, Konrad obudzit si¢ jak
zdrowe, nieobcigzone dziecko.
Nabrafam  przekonania, ze
wszystko w rekach Boga.

Whkrotce powstat  pro-
blem  rehabilitacj.  ¢wiczenia
zalecane przez lekarzy z CZD
nie  przynosity — oczekiwanych
efektéw, Konrad bat sie mojego
dotyku. Na wizycie kontrol-
nej powiedzialam o swoich
spostrzezeniach i poprositam o
inny rodzaj ¢wiczen. Pani dok-
tor z wyrzutem oznamifa, ze
rodzice odmawiajg rehabilitacji
dziecka i nie mielismy juz o czym
rozmawiac.

Kiedy wszystko wydaje
sie wali¢, najlepsza rzecza jest
przetrzymac.

Przepuklina pachwinowa
coraz czesciej dawata o sobie
zna¢, nasilafa sie kamica nerkowa.
Udafo sie ustali¢ sktad zebranych
kamieni i piasku i wyeliminowac
z diety potrawy zawierajace
puryny.

Kolejne wizyty u réznych
specjalistdw niewiele wnosity, a
czasami ‘rozbawiaty” do tez: np.
zadzwonitam, aby umowic sie ze
specjalista ortodongji i ustyszatam
- “To on jeszcze zyje!” To boli.

Kolejna proba operadji
podniebienia migkkiego. Po wielu
telefonach i pro$bach uzyskalismy
termin zabiegu. Pojechalismy do
szpitala. Konrad miat by¢ ope-
rowany jako ostatni tego dnia,
ze wzgledu na dodatni wynik
HBS. Operacja zaplanowana
zostala na godzine 13. Minefa
godzina 15. Zaczgtam szukad

lekarza. Pielegniarki
oswiadczyty mi,
ze lekarz wyszedt
do  domu, na
nastepne dni ma juz
zaplanowane  inne
operacje.  Czutam
wéciektos¢. My dla nich nie
istnieliSmy, nie  zastugiwalismy
nawet na informacje. Z mezem
zabraliémy dziecko do domu. Nie
umiatam opanowac swojego zalu
I bezsilnosci.

Mijaty lata, a my wbrew
wszystkim i wszystkiemu mielis-
my sie catkiem dobrze. Juz nie
pytatam dlaczego?

Pierwszy sierpnia 2001
roku to data, ktoérg dobrze
pamigtam. Coroczne kontrolne
badanie kardiologiczne w CZD.
Dtugi korytarz, duzo dzieci. Nic
nie zapowiadalo rewolucji w
naszym ustabilizowanym i zara-

zem niepewnym zyciu. Badanie
EKG i obecnos¢ pani dr Joanny
Dangel. Troskliwa rozmowa o
Konradzie i pytanie o to, jak sobie
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Konrad z maq i moszym bratem Filipem

Pani ordynator oddziatu kardiologii w
czasie pierwszej rozmowy oznajmita
nam: “Takich dzieci to nie powinno sie
operowac” - to zapamietatam.

radzimy. Padto stowo hospicjum.
Propozycja spotkania z lekarzami
Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Z mojej strony zgoda,
zainteresowanie i niepewnosc...

Potem juz  wszystko
potoczyto sie bardzo szybko,
zapadly = rzeczowe  ustalenia

dotyczace zasad i sposobu spra-
wowania opieki nad dzieckiem
przez WHD.

Dlaczego nie spotkalismy
sie wczesniej! Moze dlatego, ze
Konrad jest o trzy lata starszy niz
WHD.

Dzisiaj, gdy uswiadamiam
sobie, ze kazdego dnia mam do
dyspozycji sztab ludzi, ktorzy

dbajg o komfort zycia mojego
dziecka, jestem spokojniejsza i
bardziej opanowana. Juz nie drze
na sama mysl, ze Konrad zostanie



w szpitalu z powodu pojawienia
sie kaszlu lub objawdéw odwod-
nienia, bo lekarz pierwszego
kontaktu nie jest zainteresowany
sprawowaniem opieki nad moim
dzieckiem w domu.

M6  maz  stwierdzit,
ze wymienione wyzej stowo
‘komfort” moze zosta¢ opacznie
zrozumiane. Wygodne tdzko,
dostep do ssaka i innego sprzetu
medycznego, ktéry utatwia spra-
wowanie opieki nad dzieckiem w
domu, staty dostep do fachowe;j
opieki  pielegniarsko-lekarskiej,
bardzo  trafnie  prowadzone
leczenie bdlu, zaburzeh snu, na-
padow padaczki, kompleksowe
wyleczenie wszystkich chorych
zebéw Konrada i sprowadzenie
jego cierpien do minimum - czy

w tym przypadku to nie jest kom-
fort zycia! Zostat zauwazony caty
cztowiek i jego rodzina.

W tym momencie powin-
nam imiennie wymieni¢ wszystkich
pracownikow WHD. Kazdy z
nich wniést do naszego domu
nieoceniong pomoc, cieplo |
serce.

Mdj syn jest w doskonatej
formie. Cwiczenia rehabilitacyjne
sg dla niego swietng zabawa,
ktora sprawia, ze na twarzy
Konrada pojawia sie usmiech.
Zdrowy, spokojny sen swiadczy
o dobrym samopoczuciu. Zabiegi
0zyszczania pecherza moczowego
ze zlogdw zapobiegaja bolesnym
zapaleniom. Zastrzyki z uzyciem
botuliny usunety bolesne przykur-
cze w nogach.

adta diagnoza

- zespot Patau

Poradnia  kardiologiczna
Centrum Zdrowia Dziecka. Jak
zwykle ttok, wielu nieznanych
pacjentow.  Wchodzi  mama,
uSmiechnieta, z duzym dziedkiem
na wozku. Zagladam do his-
torii  choroby: zespdt Patau.
Niemozliwe - mysle - przeciez
dzieci z tym zespotem umieraja
w pierwszych miesigcach zycia,
a ten chlopiec ma na pewno
powyzej / lat. Patrze zdziwiona
na mame, ktéra - chyba przy-
zwyczajona przez tyle lat do
podobnych reakgji - potwierdza
rozpoznanie. Ktadzie Konrada na
tézku. Chiopiec sam nie siedzi,

nie chodz, nie
moéwi. ‘Ale sie do
mnie  usmiecha”
- mdéwi mama.

Dziewie¢ lat wczesniej urodzita
pierwsze dziecko, syna. Byfa
mtoda, zdrowa kobieta. Nie byto
zadnych  czynnikdw  wskazuja-
cych na to, ze jej dziecko bedzie
chore. Opowiedziala mi historie
Konrada i swoja. Przezycia zwia-
zane z odrzucaniem nieuleczalnie
chorego dziecka przez rézne
placowki stuzby zdrowia. Mysle,
ze tylko dzigki jej ogromnej de-
terminacji u Konrada wykonano
operacje kardiochirurgiczna
zwezenia aorty oraz plastyke
podniebienia, co  umozliwito
karmienie. Zapytatam, czy ma
Jaka$ pomoc w opiece nad synem,

Czasami  patrze  na
dzieci biegajace po osiedlowym
parkingu. Dostrzegam te, ktére
sa w wieku Konrada. Moje oczy
wypetniaja tzy. Co by byto, gdy-
by...

WSsrdd tych dzieci widze
tez moich synow: Filipa i Domini-
ka, dla ktorych starszy brat jest
oczkiem w glowie.

Czy mozna
nieszczesciom!?

Wiem, ze przygotowu-
jemy sie na $mierc¢ naszego syna.
Jednoczesnie chcemy zy¢ petnia
zycia w takim stopniu, w jakim
jest to mozliwe. Do samego
konca.

zapobiec

Mama Konrada

I czy styszala o Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Oburzona
mama odpowiedziata, ze zadna
pomoc nie jest jej potrzebna, a
syna nikomu i nigdzie nie odda.
Whytlumaczytam jej jednak, ze
syna nie musi oddawac¢, ale moze
mie¢ petng opiekg w domu. |
mama szybko zdecydowafa sie
na to, a Konrad stat si¢ kolejnym
pacjentem WHD.

Trisomia |3 - zespdt Pa-
tau polega na tym, ze w | 3 parze
chromosomaow jest o jeden chro-
mosom za duzo. Nie wiadomo z
jakiego powodu. Skutkiem tego
jest ciezkie uszkodzenie catego
organizmu. Dzieci z t3 chorobg
zawsze maja charakterystyczny
wyglad, sa gleboko uposledzo-
ne umystowo, wystepuja U
nich wady réznych narzadéw |
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najczescie) nie dozywajg pierwszego
roku zycia. Najczedcie)... Zdarzajg sie
jednak wyjatki, takie jak Konrad.
Uczy to nas, lekarzy szacunku do
rodzicdw, ktdrzy daja tym dzieciom
to co najwaznigjsze - wielka
mitos¢.

Zespdt  Patau  (tak  jak
zespot Edwardsa, trisomia 18)
jest uznany za zespdt letalny,
czyli taki, ktéry doprowadza do
zgonu w pierwszych miesigcach
zycia. | nigdy nie umozliwia
samodzielnego zycia. W interne-
cie jest strona www.trisomy.org
organizacji SOFT (Support Or-
ganization for Trisomy 8, I3,
and Related Disorders). Jest
ona adresowana zaréwno do
rodzicow, jak i zespotdw medy-
cznych, ktére moga miec kontakt
z pacjentami z roznymi aber-
racjami  chromosomalnymi. Jej
celem jest cato$ciowa pomoc dla
rodzicow - jak w opiece paliaty-
wnej, poczawszy od rozpoznania
prenatalnego, o ile jest ustalone,
przez opieke nad dzieckiem, po
wsparcie dla rodziny w okresie
zatoby.

Dr  Scott  Showalter
oraz John C. Carey napisali, ze
informujac  rodzicéw oczekuja-
cych urodzenia dziecka z ciezka
chorobg genetyczna, konieczne
jest uswiadomienie im, ze:
|. Okoto 5-10% dzieci z tymi
zespotami moze przezy<¢ pierwszy
rok zycia.

2. Jesli dzieci te przezyja pierwszy
rok, s3 bardzo gteboko uposledzone
umystowo, a ich “kamieniami
milowymi” w rozwoju sa: usmiech,
przewracanie si¢ z boku na bok,
czasami - samodzielne jedzenie.
Nigdy nie beda mogty zy< samo-
dzielnie.

3. Rodziny musza by¢ poin-
formowane o mozliwosciach
dtuzszego przezycia dzieci z tymi

zespofami i musza bra¢ czynny
udziat w podejmowaniu decyzji
odnosnie ich leczenia.

Co to znaczy! To znaczy,
ze takie dziecko ma byc leczone
W Sposob, zapewniajacy mozliwie
wysoki komfort zycia, nie zawsze
wiadomo, jak dtugiego. Nie-
prawda jest, ze “takich dzieci
sie nie operuje” - jak ustyszafa
mama Konrada. Oczywiscie,
mozna  przeprowadzi¢  kazda
operacje u dziecka z trisomia,
ale zawsze nalezy zastanowic sie,
czy ta operacja poprawi komfort
Zycia pacjenta oraz czy korzysci
wynikajace z jej przeprowadze-
nia beda wieksze niz cierpienie
zwigzane z samym zabiegiem.
W przypadku Konrada widac,
ze obie operacje na pewno
poprawity komfort jego zycia, i
zdecydowanie je wydtuzyty. Jest
jeszcze jedna bardzo istotna in-
formacja, ktérg nalezy przekazac
rodzicom:  przeprowadzenie
operacji wyleczy wade danego
narzadu, natomiast nie wyleczy
aberracji  chromosomalnej |
nie wplynie na lepszy rozwd
umystowy dziecka.

Wydaje mi sie, ze udzie-
lajgc porady medycznej rodzicom
oczekujgcym  lub  posiadaja-
cym juz dziecko z nieuleczalng
choroba, zadaniem lekarzy
jest powiedzenie im prawdy.
Pokazanie, jakie bedzie zycie ich
dziecka w przysztosci, jak moze
to wptyna¢ na ich rodzine. Nie
wszyscy sa tak wspaniatymi i po-
godnymi ludzmi, jak mama Konrada.
W dniu, gdy ja spotkatam, byta
najbardziej usmiechnieta mama,
mimo tego, ze miata najbardzie]
chore dziecko ze wszystkich,
ktére wtedy badafam.

Wiele lat temu poznafam
rodzicéw dzieci chorych na inng
chorobe genetyczna, réwniez
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nieuleczalng - mukopolisacha-
rydoze. Bylam na jedynym
zjezdzie naukowym, w ktérym
brali udziat zaréwno lekarze, jak
| rodzice z ich chorymi dzie¢mi.
Spotykalismy sie podczas przerw,
wspdlnie jedlismy positki. Nie za-
pomne mamy z Norwegii, ktéra
zaadoptowala dwoje dzieci z
Japonii - chtopca i dziewczynke.
W drugim roku zycia okazafo
sie, ze chiopiec jest nieuleczalnie
chory wiasnie na mukopolisacha-
rydoze. | mama ta powiedziata:
‘Mysle, ze on ma swdj wiasny,
inny Swiat, $wiat jakiego my nie
znamy. Prosze popatrze¢, jaki jest
usmiechniety. Czy nie uwazasz,
ze on jest naprawde szczesliwy
mimo, ze my tego nie rozumiemy?”

Pracujac przez wiele lat z
rodzicami, ktdrych spotykaja wielkie
tragedie, jestem dla nich petna
szacunku | uznania. Wiele sie
od nich nauczytam. Nauczytam
sie, ze to rodzice powinni pod-
ja¢ najlepsza dla siebie i dla ich
dziecka decyzje, a naszg rola,
‘profesjonalistow” jest zro-
zumienie, pomoc medyczna |
psychologiczna. To nie my podej-
mujemy decyzje, czy dziecko ma
by¢ leczone i jak ma by¢ leczone,
to nie my jesteSmy upowaznieni
do tego, aby ocenia¢ ich
postepowanie.

Dr n. med. Joanna
Szymkiewicz-Dangel

adiunkt II

Katedry i Kliniki Potoznictwa
I Ginekologii Akademii
Medycznej w W-wie

Kierownik Poradni Perinatologii i
Kardiologii Perinatalnej



zy decyzja o leczeniu raka tak zwana
chemig jest trudna?

Rozpoznanie  choroby
u Grzesia nastgpito tuz przed
dtugim majowym weekendem w
2001 roku. Dowiedzielismy sie,
ze Grzes ma guza w tylnej czesci
glowy. Po wspaniale wykonane]
operadji lekarz powiadamia nas o
rozpoznaniu: medulloblastoma.
P&Zniej wiadomosci ptyng juz
szybko: przerzuty do rdzenia
kregowego, bakteryjne kom-
plikacje pooperacyjne, “dotki”
po chemioterapii, $pigczka po

naswietlaniu.  Kolejne zabiegi,
kolejne operacje.

Mielismy tez dni
szczesliwe,  bo  diugotrwata
goraczka ustgpifa i moglismy

wyjs¢ wreszcie ze szpitala, albo
zastawka Swietnie zaczefa pra-
cowac i Grze$s obudzit sie ze
spiaczki. Jedziemy do domu i
znowu wracamy do szpitala.
Bylismy bardzo zagubieni a ten
wielki  Szpital-Pomnik  Centrum
Zdrowia  Dziecka  przerazat
mimo wielkiej zyczliwosci catego
personelu. Poruszanie sie tymi
niekonczacymi sie  korytarzami
powodowato zawrdt w glowie.
Jak ten moloch funkcjonuje? Jak
karteczka z wynikami badan trafia
na odpowiedni oddziat szpitalny?
Po kilku miesigcach doskonale
poznajemy rozkfad szpitala. Sam
potrafie odnalez¢ laboratorium,
réwniez specjalne przejscie noc-
ne. Wiem, ze moge czekac na
wynik i po 5 minutach biec z nim
na gére na oddziat. Poczatki byty

Grzes Dziekanski

trudne, uczyty pokory.

A jakie byly nasze
decyzje o podjeciu leczenia! To
trudne pytanie. W czasie catego
leczenia uczylismy sie obser-
wadji by pomdc w diagnozie.
Sprawdzalem w internecie czy
podawana chemioterapia jest na
swiatowym poziomie. | wiem, ze
byta. Chemia tak zwana Pakera
jest dobrze opisana, badania sa
prowadzone od wielu lat, a co
za tym idzie s3 podawane ro-
kowania. Liczby, cyfry, procenty,
zaleznosci | ta najgorsza wiado-
mos¢: w Polsce choroby no-
wotworowe wykrywane sa zbyt
pdzno.

Leczenie trwato ponad
rok, gdy dowiedzieliSmy sie
o kolejnym przerzucie, tzw.
wznowie. Rak zaatakowat opony
mozgowe. Rozsiat sie jak kaszka
z dziurawej torebki na stole. Tak

naprawde to dopiero wtedy
zaczely sie trudne decyzje o ko-
lejnej chemioterapii, choc z petng
ufnodcig patrzylismy na lekarzy.
Mielismy w sobie wiele wiary.
Niestety, stan sie pogarszal. Z
pomoca przyszio Warszawskie
Hospigum da Dzed. Wspani-
ai ludzie, ktorzy zaczeli patrzec
nam w oczy i krok po kroku
uswiadamia¢, co sie moze stad.
Uczyli nas jak mamy postepowac
z Grzesiem: sonda do nosa,
wlewka przeciwdrgawkowa.
Znowu poczulismy sie bezpieczni.
Bo zawsze po drugiej stronie
sfuchawki telefonicznej byt kto$
zyczliwy, kto$, kto wie co robic.
Rano nas odwiedzi i pomoze
przy trudniejszych zabiegach.

| kolejne decyzje o
chemioterapii. Wiemy, ze moze
przyjs¢ najgorsze. A moze to nie
byty decyzje, tylko podazanie z
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wiarg, ze jeszcze jest co$ do zro-
bienia?

Grze$ zmart w domu. Czas

plynie.

Mam $wiadomos¢, ze
leczenie cytostatykami jest
szkodliwe - dla organizmu moze
by¢ wrecz zabdjcze. Statystyki
jednak pokazuja, ze cytostatyki
przedituzaja zycie. A sg oczywis-
cie i wyleczenia. Wraz z lekarzem
decydujemy sie na podawanie
trucizny. Lekarz przez sprawdzanie
stanu pacjenta - wynikow bada-
nia krwi - ocenia jak gteboko
zadziafata trucizna, jak wielkiego
spustoszenia dokonata chemiote-
rapia w organizmie dziecka, czy
mozna podal jeszcze wiece]
chemii.

Pierwsze decyzje byty
proste, ufne. Dowiedziatam sie,
ze przy stanie zaawansowania
choroby Grzesia najlepiej sprawdza
sie okreslona kuracja. Gdy nie
pomogfa, zostata zastosowana
inna, rowniez “doskonata”. Potem,
zamiast informacji o podjetych juz
decyzjach o dalszym leczeniu,
zaczgfam uzyskiwal wyjasnienia
co jeszcze mozna zrobi¢. W tych
ostatnich dniach lekarze juz nie
byli tak pewni w przepisywaniu
chemioterapii. Juz nie oni decy-
dowali. Podjgcia decyzji czym
leczy<, jakimi dawkami i czy w
ogdle leczy¢ prawie ze oczekiwali
od nas. Wraz z brakiem pewnosci
u lekarzy zaczefam odczuwac
lek. Widziatlam tez, jak mJ
synek z rozbieganego, mafego
konika, dumnego, ze az tak wielu
dorostych, waznych lekarzy i za-
wsze usmiechnigtych pielegniarek
wystuchuje jego dowcipdw, ogla-
daichwalijego rysunki - zamienia
sie stopniowo, chemia po chemi,
dzien po dniu, w zmeczonego,

wrecz “spracowanego” trudami
leczenia dorostego  cztowieka.
Grzes tak fatwo sie meczyt, tak
duzo potrzebowat odpoczynku.
Na to wszystko dostawatl od
nas nastepng porcje zmeczenia,
nastepnag chemie.

Wiedziatam jednak,
ze Grzes tak jak poprzednio i
teraz poradzi sobie - tym razem
z olbrzymim zmeczeniem. To nie
byta kwestia wiary czy nadziei. To
byt pewnik - tak to czutam.

Zdecydowalismy sie
na dalsze leczenie, a tym sa-
mym musielismy zrezygnowac
z opieki hospicjum. Hospicjum
wypozyczyto  nam  uzywany
do tej pory i niezbedny do
opieki nad Grzesiem sprzet. Nie
spodziewatam sie jednak, ze bez
tych kilku telefonéw dziennie
od pielegniarek z hospicjum, tak
bardzo poczuje sie samotna. Ten
brak mozliwosci zwrdcenia sie
w kazdym momencie do kom-
petentnych i - wiasciwie bliskich
mi 0sob - odczuwatam jak rodzaj
odrzucenia, zesfania.

Ale stan Grzesia po nastepne]
chemii zaczat sie troszeczke po-
prawiac. Niestety - na krétko.

Ostatnie nasze decyzje o
leczeniu byty juz tylko matczyne
i ojcowskie. Swiadomosé¢ byta
wytaczona. Podad trucizne - a
Grzes bedzie zyt.

Przez  kilka  ostatnich
miesiecy zycia Grzes mogt ruszac
jedynie oczkami. Nikt nigdy z
catkowita pewnoscia nam nie
powie czy to, ze zdecydowalismy
sie na kontynuacje leczenia byto
jedynie  naszym  egoizmem,
czy moze dzigki tej decyzj
Grzes spetnit swoje marzenie i
zupefnie sam, bez naszej pomocy
pogfaskat naszego kotka i polizat
lizaka o ulubionym, cytrynowym
smaku.
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O tych decyzjach pisze-
my razem. Mama i tata Grzesia.
Powstala  jedna  odpowiedz.
Dlatego w tekscie jest zapisane:
“zrobitam” a dalej “sprawdzitem”.
Kazde z nas ma swoje prze-
myslenia. Dazylismy do jednego
celu. Zadne z nas nie oémielito
sie zdecydowad o zaprzestaniu
leczenia chemig - nie mielismy
zreszta do wyboru zadnej innej
metody leczenia. Moglismy tylko
czyta¢ o rewelacyjnych spo-
sobach leczenia, ktére za moze
10, moze 15 lat na pewno okaza
sie skuteczne. Oby.

Alicja i Mirostaw
Dziekanscy

Grzes$ Dziekanski byt
pacjentem WHD od 9
sierpnia do 4 wrzesnia 2002
roku.

Maj 2002, Grze$ wybiera
sie na Targi Ksigzki w Pafacu
Kultury.



dniach 26 kwietnia

- 3 maja 2003 roku
grupa wsparcia dla rodzicow w
zatobie WHD spedzita kilka dni w
Tatrach (Suche koto Poronina).

Piekne krajobrazy, wspaniata ma-
jowa pogodaitroche wspomnien.
Oto kilka z nich.

ako rodzice niezyjacego
juz  Tomka  chcemy
podzigkowa¢ Tomkowi | Panu
Bogu za wyjazd do Zakopanego.
Wyjazd pozwolit nam przebywac
w towarzystwie wspaniafych ludzi
z grupy wsparcia. Dzigki temu
nabralismy troche sit. Zwiedzilis-
my wspaniate zakatki polskich gor
I piekne goralskie koscioty. Po-
goda, goralska muzyka i przytulna
kwatera byty czyms$ wyjatkowym
W naszym smutnym codziennym
zyciu.
Rodzice Tomka Kuranta

drodze powrotnej z
wycieczki do Zako-
panego postanowilismy podzieli¢
sie wrazeniami. Nasze dziecko

- Karolek (7 lat), ktéry odszedt od
nas ponad dwa lata temu, zrobit
nam prezent: po raz pierwszy
w zyciu moglismy zwiedzi¢ gory.
Chodzilismy po gdrach, podziwialis-
my piekne widoki, zwiedzilismy
jaskinie i wiele kosciotéw w Za-
kopanem i na Stowacji. Mielismy
zapewniong kwatere wraz z
wyzywieniem w domu goéralskim.
Do naszej dyspozycji byt autobus,
ktorym poruszalismy sie na tere-
nie Zakopanego i Stowadji.

Byt czas i na modlitwe i na
rozrywki, jak réwniez na wspar-
cie psychiczne. Czulismy obecnos¢
naszego kochanego Karolka.
On byt z nami w gdrach, reszta
rodzenstwa zostata w domu.
JesteSmy  bardzo  wdzieczni
za wspanialg wycieczke, ktorg
umozliwifo  nam  Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci.

Maria i Krzysztof Koryccy,

rodzice zmartego Karolka

lerwszy maja - wolny
dzien. Wyruszam z
Tereskg Oskroba-Guzniczak na
Kasprowy Wierch. Jeszcze tam

i WS paniafa
va pogoda i troche
wspomnien

nie bytam i bardzo chce zobaczy<
to, co ogladala moja cédreczka
w ostatnim roku swojego zycia.
Jest pieknie. Kolejka liniowa pnie
sie coraz wyzej, a moje obolafe
serce widzi Ja, jak szusuje po

stoku.
Maria Wardzynska, mama
zmartej Marty

zien wolny wiec z

Maja Wardzynska
wyruszam w  gory. W Zako-
panem  zdecydowalysmy, ze
ruszymy do Kuznic. Decyzja
nieodwotalna. Pdftorej godziny
stoimy w kolejce po bilety na ko-
lejke linowa na Kasprowy Wierch.
Widoki niezapomniane, jeszcze
dzisiaj widze te biafe piekne stoki |
zjezdzajgcych narciarzy, rozesmiane
| szczesliwe rodziny z dzie¢mi. Az
ktuje lekka zadra w sercu - a gdzie
sg nasze dzieci - czy bez nas tez
sg szczesliwe!?

Opalamy sie z Majka
| podziwiamy pigkne | jeszcze
niedostepne  szczyty - cate
osniezone. Nad nimi wznosi sie
grozna Swinica. W tym miejscu
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moge sie pochwali¢ - kiedys ja
zdobytam. To byt wyczyn: 2350
metréw! Teraz géra jest dla mnie
nieosiggalna. Surowa, dumna i
wie, ze juz jej nie zdobede.

Mam zdjecie mojego
Piotrusia, wspinajacego sie po
szlaku - idzie pierwszy z grupa

réwiesnikéw. Ciesze sie, ze | ja
mogtam co$ zdoby<¢. Ten szczyt
to tak troszke dla Niego.

Teraz z Maja opalamy sie
I wspominamy te pigkne chwile,
kiedy w naszych rodzinach niko-
go nie brakowato. Napawamy sie
niezwyktym widokiem. Te biate,

piekne gbéry w naszych myslach
I w naszych sercach zabierzemy
do Warszawy aby cieszyly nas

jeszcze diugo.
Teresa Oskroba- Guzniczak,
mama zmartego Piotrka

Miec wilasny pokdj, a w tazience

Normalny dzien pracy w
hospicjum. Zgtoszenie nowego
pacjenta. Przygotowuje potrze-
bny sprzet, leki i wraz z lekarzem
wyjezdzam by pod opieke
hospicjum  przyja¢ | 6-letniego
chfopca z nowotworem mozgu.
Jedziemy do miejscowosci

Dom Panstwa Wozniakdw i kontener mieszkalny zakupiony przez WHD

oddalonej o 100 km od Warsza-
wy. Jest to bardzo biedna wies,
wokot widze tylko stare drew-
niane domy. W jednym z nich,
w pokoju z kuchnig, mieszka
Sebastian z mama, tatg i dwoma
starszymi bra¢mi.

Pierwsza rozmowa o sta-
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wanne i ciepfa wode...

[l Warunki pracy czasami bywaja
trudne...

[ | Sebastian z pielegniarka Jolg

nie zdrowia chtopca, potrzebach
rodziny i marzeniach Sebastiana.
Chtopiec czuje sie dobrze, nie
zgtasza zadnych  dolegliwosci.
Najwiekszym jego marzeniem
jest posiadanie wiasnego pokoju,
fazienki z wanng i ciepta woda
oraz WC. Sebastian nie ma juz



sity by wychodzi¢ na zewnatrz.

Na  odprawie  pra-
cownikéw rozmawiamy o tym,
jak mozemy pomdc rodzinie, jak
zrealizowa¢ marzenia chfopca.
Remont nie wchodzi w gre,
dom jest za stary. Postanawiamy
zakupi¢ kontener mieszkalny, w
ktérym bedzie fazienka, kacik
kuchenny i pokd;.

Rodzina  zaakceptowata
pomyst.  Kontaktujemy sie z
firma w Plocku, ktéra zajmuje
sie sprzedazg  kontenerdw.
Wybdr jest dos¢ duzy. Dr Artur
Januszaniec osobiscie postanawia
odwiedzi¢ firme | podejmuje
decyzje, ktory kontener zakupic.

Mijaja dwa tygodnie |
kontener staje na rodzinnym
podwdrku. Sa to wiasciwie dwa
pofaczone ze soba kontenery o
powierzchni 25 metrow  kwa-
dratowych. Sebastian jest bardzo
szczesliwy, planuje, jak to wszy-

jednym pok

stko urzadzi¢. Prosi braci, zeby
kilka razy w ciggu dnia przenosili
go do nowego pokoju.

Prace postepujg bardzo szybko,

W przygotowanie = nowego
pomieszczenia zaangazowata
sie cala rodzina. Pomoglismy

podiaczy¢ wode, zrobi¢ kanali-
zacje, zainstalowad wanne i na
zyczenie rodzicow piecyk, w
ktérym pali sie drewnem. Za-
kupilismy réwniez  wymarzone
meble i kanape dla chtopca.

Po tygodniu ciezkiej pracy
Sebastian zamieszkat w nowym
pokoju ze swoim ukochanym
starszym bratem. Duza przyjem-
nos¢ sprawia mu kapiel w wan-
nie z ciepta woda, mycie zebow
przy umywalce i korzystanie z
toalety. Cafa rodzina jest bardzo
wdzigczna hospicjum.

Ja natomiast mysle, ze marze-
nia, ktére czasami wydajg sie
nieosiaggalne, tak naprawde maja

oju z kuchnig mieszkata cafa rodzina Panstwa Wozniakéw

szanse na realizacje. Ciesze sie,
ze chociaz w czesci mogtam
przyczyni¢ sie do spefnienia
marzen Sebastiana.

Jolanta Stodownik
pielegniarka WHD, ktéra
opiekowata sie Sebastianem
WoZniakiem

Sebastian Wozniak
byt pagentem WHD
od |5 stycznia 2003

roku, zmart
5 kwietnia 2003 roku.

g
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List do Papleza

Rafat ‘podeqczony do respiratora

Kochany Ojcze Swiety
Skoro wszyscy mamy umrzec - to dlaczego lekarze
tak walczg o zycie, stosujgc uporczywq terapie do granic
ludzkiej wytrzymatosci?
Btagamy o pomoc. Dnia 14 maja 1997 roku urodzitam
bardzo chore dziecko. Po dfugich i bolesnych badaniach
lekarze postawili diagnoze, ktdra brzmiata: rdzeniowy zanik
miesni (Zespdt Werdniga-Hoffmana), postac niemowleca.
Ordynator w Centrum Zdrowia Dziecka w Warsza-
wie przekazata nam krétki obraz przebiegu choroby.
Stwierdzita, ze nasz synek bedzie zyt okofo | roku i bedzie
bardzo cierpiat. Wrdcilismy do domu, wtedy nasze dziecko
oddychato samodzielnie. Po krotkim czasie, w tydzien po
Chrzcie $w., Rafatek zachorowat na zapalenie ptuc. Bylismy
przerazeni i nie wiedzieliSmy, co robi¢, ja nie chciatam oddac
dziecka do szpitala, jednak mqgz nie zgodzit sie na to. |
stato sie. Rafatek miat | miesigc zycia. Lekarze szpitala w
pobliskim miasteczku rozpoczeli leczenie. Niezliczone razy
ukfuc, podawania antybiotykdw, karmienia sondq. Po krot-
kim czasie nasz syn zostat podigczony do respiratora.
Powiedziano nam, Ze nie ma lekarstwa na gtéwng
chorobe naszego syna, jednak lekarze zadecydowali o
podigczeniu dziecka do maszyny podtrzymujqgcej zycie.
Przez pierwszy rok Rafatek ciggle chorowat na
rézne infekcje, ciggle miat podawany antybiotyk, ciggle byty
przeprowadzane badania o ogdlnym stanie zdrowia.
Nasze matzenstwo przeszto ogromny kryzys,
przez rok czasu bytam przy dziecku z poczucia obowigzku
i winy. Zdatam sobie sprawe, Ze urodzitam chore dziecko
z powodu wiasnego kalectwa duchowego. Jednak fatwiej
byfoby sie pogodzic¢ z cierpieniem gdybym to ja byta przy-
kuta do respiratora, a nie bezbronne i niewinne dziecko.
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Lekarze nie dali zadnej nadziei na to, ze nasz syn
da sie odigczyc¢ od tej maszyny.

Obecnie Rafatek ma 2 lata i 9 miesiecy.

Od pierwszego miesigca zycia jest sztucznie
podtrzymywany przy zyciu, bez zadnej nadziei od strony
medycyny na poprawe zdrowia i na to, ze nasze dziecko
bedzie kiedykolwiek samo oddychac.

Uporczywa terapia nie ma granic. Rafafek nie
porusza sie, nie jest w stanie samodzielnie zmienic¢ pozycj,
jest ciggle karmiony sondq i przykuty do maszyny, ktora
podtrzymuje meczarnie, a tym samym nie da, nie pozwoli
naszemu dziecku spokojnie odejs¢ do Boga.

Dlaczego?

Kim sq lekarze, ze decydujg o tak okropnym mordowa-
niu bez granic malenkiego dziecka? Wspdlnie z mezem
uwazamy, ze w naszym przypadku uporczywa terapia
stosowana przez lekarzy jest obfedem w stosunku do re-
zultatéw.

Drogi Ojcze Swiety, wiem ze ten list jest
przerazajqcy, ale patrzqc na tak okrutne cierpienie
naszego syna, nie potrafimy mysle¢ inaczej. Jestesmy
mafzenstwem od trzech i pot roku, jestesmy zmeczeni i
wyczerpani zyciem. Bardzo zatujemy, ze dopuscilismy do
tego, by nasz syn tak cierpiat. Uwazamy, ze jest okrutnie
torturowany. Krzyz cierpienia przygniata nas coraz mocniej
i potrzebujemy pomocy, aby is¢ dalej przez zycie.

Chciatabym miec pewnos¢, ze cierpienie Rafatka
ma sens, ze nie jest pomyfkq lekarzy. Przeciez Jezus Chrystus
nie cierpiat tak dfugo.

Ojcze Swiety prosimy o modlitwe aby Bég zlitowat
sie nad nami i nad naszym zyciem.

Rodzice Rafata

Nieuleczalnie chore dziecko. Dramat
najblizszych dziecku oséb i cierpienie, przez jakie
ono same zmuszone jest przejscé.

Ekstremalnie trudng sytuacje komplikuje chwila, w
ktorej trzeba podja¢ decyzje, moze najtrudniejsza w
zyciu: Czy pozwoli¢ dziecku spokojnie odejs¢? Czy
podtaczy¢ do maszyny, ktéra jest w stanie na jakis
czas przedtuzy¢ zycie?

Powyzej przedstawiamy list, jaki zrozpaczona matka
nieuleczalnie chorego chtopca skierowata do Papieza.
Po wielu tygodniach nadeszta odpowiedz z Watykanu.



SEKRETARIAT -~ STANU
SEKCJA PIERWSZA - SPRAWY OGOLNE

Watykan, |6 maja 2000 r.
Szanowni Paristwo,

W imieniu Jego Swigtobliwosci Jana Pawla Il dziekuje za list z dnia 28 stycznia br., ktdry nadszedt
z duzym opdéznieniem.

Ojciec Swiety przesyla wyrazy wspotczucia z powodu sytuacji, w jakiej sie Paristwo
znaleZli. Trudno przenikngc tajemnice cierpienia, zwiaszcza niewinnego dziecka. Trzeba miec
Jjednak nadzieje, ze ma ono sens, jesli nie dla samego cierpigcego, to dla ludzi, ktérzy go otaczajq.
Z pewnoscig sami Panstwo mogq dostrzec, jak bardzo ta bolesna sytuacja pogtebia Waszg mifos¢
do syna i - daj Boze - Waszq mifos¢ wzajemng. Wydaje sie zupetnie nieuzasadnione poczucie
winy, jakie nosi Pani w swoim sercu. Owszem, ta choroba moze by¢ traktowana jako wezwanie do
poglebienia swej wiary, nadziei i mifosci, do gorliwszej modlitwy, do silniejszego zwigzania swego
zycia z cierpigcym Chrystusem i Jego Matkg, z pewnosciq jednak nie jest ono skutkiem Pani “kalec-
twa duchowego”.

Biorgc pod uwage okolicznosci, nalezy stwierdzi¢, ze sposéb leczenia dziecka nosi zna-
miona tzw. uporczywej terapii, ktérg zgodnie z naukqg Kosciota mozna przerwac. Takie zaprzesta-
nie leczenia nie jest eutanazjq. Wyraznie i w sposéb autorytatywny pisze o tym Ojciec Swiety Jan
Pawet Il w Encyklice Evangelium vitae: “Od eutanazji nalezy odrézni¢ decyzje o rezygnacji z tak
zwanej “uporczywej terapii”, to znaczy z pewnych zabiegéw medycznych, ktdre przestaty byc
adekwatne do realnej sytuacji chorego, poniewaz nie sq juz wspotmierne do rezultatow; jakich
mozna by oczekiwac, lub tez sq zbyt ucigzliwe dla samego chorego i jego rodziny. W takich sytuacjach,
gdy $Smier¢ jest bliska i nieuchronna, mozna w zgodzie z sumieniem zrezygnowac z zabiegdw,
ktére spowodowaltyby jedynie nietrwate i bolesne przediuzenie zycia, nie nalezy jednak przerywac
normalnych terapii, jakich wymaga chory w takich przypadkach” (n. 65).

Nauka ta zostata potwierdzona w Katechizmie Kosciota Katolickiego: “Zaprzesta-
nie zabiegéw medycznych kosztownych, ryzykownych, nadzwyczajnych lub niewspdtmiernych
do spodziewanych rezultatéw moze by¢ uprawnione. fest to odmowa “uporczywej terapii”. Nie
zamierza sie w ten sposéb zadawac Smierci; przyjmuje sie, ze w tym przypadku nie mozna jej
przeszkodzi¢. Decyzje powinny by¢ podjete przez pacjenta jesli ma do tego kompetencje i jest do
tego zdolny; w przeciwnym razie - przez osoby uprawnione, zawsze z poszanowaniem rozumnej
woli i stusznych intereséw pacjenta” (n. 2278).

Tak wiec, wydaje sie, ze wszelkie okolicznosci przemawiajq za tym, iz mogqg Paristwo ze
spokojem zadecydowac o zaprzestaniu terapii VWaszego synka. [ezeli prawo cywilne w Rzeczy-
pospolitej Polskiej nie stanowi inaczej, mogq sie tego Paristwo domagac od lekarzy, ktérzy z punktu
widzenia moralnego majg prawo jedynie do pomocy Panstwu w podjeciu wiasciwej decyzji,
odpowiadajqgc zgodnie z sumieniem i w catkowitej prawdzie na nastepujgce pytania: czy terapia,
Jjakg stosujg w przypadku Waszego dziecka nalezy do zwyczajnej praktyki w podobnych przypad-
kach czy tez sq to zabiegi nadzwyczajne; czy sq one adekwatne do spodziewanych rezultatéw
(tzn. czy prowadzqg do wyleczenia, czy tylko przedfuzajq zycie i cierpienie pacjenta); czy smierc
dziecka jest bliska i nieuchronna.

Ojciec Swiety w modlitwie Bogu poleca Panstwa, wypraszajqc potrzebne taski, szczegdl-
nie faske mocy i réwnowagi ducha w tym bolesnym doswiadczeniu i z serca udziela swego Apostol-
skiego Bfogostawieristwa.

Z wyrazami szacunku
Mons. Pedro Lépez Quintana
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Rafal w putapce

Pamietam pierwszg roz-
mowe z lekarzem, ordynatorem
oddziatlu noworodkow, gdzie
Rafat byt leczony. Propozycja
objecia opiekag domowa dziecka
wentylowanego respiratorem w
domu potozonym w odlegtosci
10 km od naszego hospicjum
wydafa mi sie wtedy niere-
alna. PdzZniej zadzwonili rodzice,
bardzo mnie prosili o pomoc.
Wyczutem w ich prosbie jakas
determinacje. Odpowiedziatem
dyplomatycznie, ze sam nie
moge podja¢ takiej decyzji bez
porozumienia z zespofem hos-
picjum. Zaprosilismy rodzicdw na
nasza odprawe. Po wystuchaniu
ich relagji i zrozumieniu jak bardzo
im zalezy na zabraniu dziecka ze
szpitala do domu, nie mielismy
watpliwosci - musimy podjac sie

tego zadania. Nowoczesny respi-
rator dostarczyta Fundacja Polsat,
my zajelismy sie reszta...

Jeden zespdt wyjazdowy

(anestezjolog i pielegniarka)
niemal codziennie odwiedzat
dom Rafafa. Duza odlegtosc
powodowata, ze wracali z

opdznieniem. Z tego powodu
nasze popofudniowe odprawy
przeciagaly sie czesto do godzi-
ny |7. Po pewnym czasie
przyzwyczailismy sie do tego, a
wspdtpraca z rodzicami ukfadata
sie bardzo dobrze.

Rafat cate swoje dotych-
czasowe zycie spedzit w szpi-
talu. Nigdy wczesniej nie byt w
domu rodzicdw na wsi. Duzym
przezyciem byto dla niego
zobaczenie po raz pierwszy...
muchy. Zastanawialismy sie jak
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uprzyjemni¢ zycie trzyletniego
chtopca, ktory nie moze poruszac
sie ani méwi¢, potrafi jedynie ot-
wiera¢ oczy. Mama potrafita
odczytac z nich wszystkie prag-
nienia i zyczenia dziecka. Nie
pamietam juz kto z nas wpadt na
pomyst zakupienia akwarium. To
byt strzat w dziesigtke. Ustawilismy
akwarium blisko gtowy chtopca -
wodny $wiat skupit jego uwage.
Choroba Rafafa, rdze-
niowy zanik miesni, polega na
degeneragi  komdrek nerwowych
rdzenia  kregowego,  ktdre
przekazuja impulsy z mdzgu do
miesni.  Stopniowo  dochodzi
do porazenia i zaniku miesni,
a w rezultacie do uposledze-
nia wentylacji ptuc i zaburzen
oddechowych, ktére powoduja
smier¢ dziecka. Choroba jest



bardzo rzadka i ma podioze ge-
netyczne. W 1999 roku zmarto
w Polsce z jej powodu 25 dzieci
i mtodych ludzi w wieku do 19
lat. Wiekszos¢ z nich (18) zmarta
w szpitalu, a tylko siedmioro w
domu. Wyrdznia sie trzy typy, z
ktorych pierwszy (nazywany tez
chorobg ~ Werdniga-Hoffmana),
dotyczacy Rafata, ma najciezszy
przebieg.  Objawy  pojawiaja
sie przed 6 miesigcem zycia, a
wiekszo$¢ dzieci umiera przed
ukonczeniem |8 miesigca. Tylko
0% osiaga 5 lat.

Szybko zdalismy sobie
sprawe, ze Rafat znalazt sie w
putapce | z niepokojem oczeki-
walismy dalszego postepu choro-
by, ktéra spowoduje, ze chiopiec
nie bedzie mdgt otwieral oczu.
Wtedy nastagpi moment utraty
komunikacji z rodzicami i Swia-
tem zewnetrznym. Od tej chwili
swiat jego odczué pozostanie
dla nas catkowicie nieznany. W
literaturze  angielskiej  sytuacja
taka okredlana jest jako “zespot
zamknigcia” (ang. locked-in syn-
drome). Okreslenie to odnosi sie
do pacjentow, ktérzy sa przyto-
mni i $wiadomi, jednak nie moga
porozumiewac sie z otoczeniem
z powodu porazenia migsni. Faza
ta wystapita u Rafata po dwdch
miesigcach pobytu w domu |
trwata przez |10 dni, az do jego
smierci. W tym okresie wspdlnie

z rodzicami zdecydowalismy, ze
nie bedziemy stosowad antybio-
tykdw, aby nie przedtuzac zycia |
cierpienia dziecka.

Polska jest krajem, w
ktérym zwyczajowo przytom-
nych pacjentéw nie odfagcza sie
od respiratora, aby pozwoli¢ im
umrze¢. Polskie prawo nie za-
wiera regulacji, ktéra zezwalataby
lekarzowi na takie dziafanie. Wie-
lu lekarzy podziela btedny poglad,
jakoby w tym przypadku wyco-
fanie sie z uporczywej terapii byto
aktem eutanazji. Przytoczone tu
stanowisko  Stolicy Apostolskie]
jest jasne: “nie zamierza sie w
ten sposdb zadawacd $mierci;
przyjmuje sie, ze w tym przypad-
ku nie mozna jej przeszkodzi¢”.
Artykut 31 Kodeksu Etyki Lekar-
skie] moéwi, ze “w stanach termi-
nalnych lekarz nie ma obowiazku
podejmowania | prowadzenia
reanimacji lub uporczywej terapii
stosowania srodkéw nadzwyczaj-
nych”.

Jak uchroni¢ nieuleczal-
nie chore dzieci przed putapka
jaka moze stanowi¢ leczenie
respiratorem w ostatnim okresie
zycia! Pierwsza | najwazniejsza
kwestig jest wypelinienie stan-
dardu  $wiadomej zgody |
uzyskanie tzw. drugiej opinii.
Obowigzkiem lekarza jest prze-
kazanie szczegdtowych informacji
jak bedzie przebiegato dalsze

zycie dziecka, a takze jak bedzie
prawdopodobnie  przebiegato
jego umieranie. Rodzice i dziecko
powinni mie¢ na tym etapie za-
pewniong mozliwos¢ konsultacji
specjalisty medycyny paliatywnej
I odpowiednio przygotowane;
osoby  duchownej.  Powinni
wiedzie¢, ze prawdopodobnie
nie znajdg w Polsce lekarza, ktory
zdecydowatby sie na odfaczenie
respiratora, w sytuacji gdyby po
rozpoczeciu sztucznej wentylacji
zmienili zdanie.

Fundamentalng ~ zasada

pediatrii jest dziafanie w najlepszym
interesie dziecka. Jezeli w opinii
rodzicow lekarze dziafajg sprzeznie
z 13 zasadg, powinna istniec
mozliwo$¢ pomocy prawnej |
uzyskania stanowiska sadu o za-
przestaniu dziafan wydtuzajacych
cierpienie dziecka.
Polski system prawny wymaga
w tym zakresie nowelizacji re-
spektujacej prawa pacjenta i
chroniagcej go przed uporczywa
terapia. W tym celu potrzebna
jest publiczna debata, w ktdre;
by¢ moze przyktad cierpienia
Rafafa i jego rodzicow przemowi
do wyobrazni i sumien politykdw,
prawnikéw, etykéw i lekarzy.

Tomasz Dangel
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Grzegorz tojewsk

Witam  wszystkich  Czytelnikéw
informatoral!

Nazywam si¢ Grzegorz tojewski.
Mam 27 lat i choruje od urodze-
nia na postepujacy zanik migsni

Ta Moc wplyneta na mojego Tate, ktory
zrobit z ogélnie dostepnych elementéw
aparat, ktéry uciska na brzuch i w ten

sposob wspomaga méj oddech

typu  Duchenne’a.  Mieszkam
na peryferiach Wotomina. Z
okna widze faki i podziwiam
zjawiska atmosferyczne. Mam
wspanialych  Rodzicdéw, starsza
siostre  Magde, szwagra oraz
dwoje siostrzencow: Agnieszke
I Woijtka.

Od 10 roku zycia siedze na
woézku inwalidzkim i stopniowo
coraz mniej moge robi¢ (teraz

Gdy z internetu i innych mediéw
dowiedziatem sie jak dziata respirator i

jak wyglgda zycie chorych podtqczonych

do tego sprzetu, zaczgtem szukac innych

rozwiqzan

juz prawie nic). Podopiecznym
hospicjum jestem od czerwca
2001 roku z powodu duzego
niedotlenienia organizmu, ktory
wynikat z ostabienia miesni
oddechowych. Nie byfo juz dla
mnie nadziei. Wtedy zaczafem

pyta¢ siebie - &y nad-
szedt juz koniec mojego
zycia! Dlaczego akurat
teraz, w tak nieod-
powiednim  momen-
cie! Ja nie chce!
Takie mysli zaczety
mnie przesladowac
mimo  tego, ze
wiedziatem  jak
ciezko jestem chory i ze
moje zycie zbliza sig do
zycia wiecznego.

Gdy skonczytem szkofe srednig
postanowitem nie kontynuowac
nauki tylko troche skorzystac z
zycia. Mimo uptywu 6 lat (1994-
2000), bytem zaskoczony, ze trwafo
to tak krotko.  Wyciagnatem
wtedy ogdlny wniosek do
przemys$lenia  przez kazdego
czfowieka. Mianowicie trzeba by¢
zawsze przygotowanym
na smier¢, bo nie znamy
dnia, ani godziny. Trzeba
pojednac sie z Bogiem i z
ludZmi, bo pozniej mozna
nie mie¢ czasu, albo “nie
mie¢ glowy”. Ja tracitem
swiadomo$¢ z powodu
niedotlenienia organizmu, a wiec
miatem juz ogranizone mozliwosci
racjonalnego myslenia.

Teraz wyjasnie, dlaczego tak dtugo
jestem pacjentem  hospicjum,
dlaczego tak dtugo zyje i jestem w

| 6 - Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

stanie pisa¢ na komputerze. Otéz
mam  wspaniatych  Rodzicow,
dzieki ktérym tak dtugo zyje (tzn.
dtugo jak na te chorobe). Nie daja
mi odczu¢, ze jestem tak bardzo
chory. Dzieki nim mogtem ko-

rzysta¢ z zycia, wyjezdzatem
na  turnusy  rehabilitacyjne,
zwiedzatem rdézne miejscowoscl
I sanktuaria maryjne, w ktorych
modlilismy sie o moje zdrowie
(moze innym razem opisze
szczegdtowo niektére  miejsca,
ktore odwiedzilismy). Gdy wiec
choroba nasilifa sie, Rodzice
nie mogli pogodzi¢ sie z moim
odchodzeniem. Szczegdlnie Tata
szukal pomocy w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Myslat, ze
moze zastosujg u mnie respirator
lub inne urzadzenie.

Gdy z internetu i innych medidow
dowiedziatem sie jak dziafa
respirator | jak wyglada zycie
chorych podfagczonych do tego
sprzetu, zaczatem szukac in-
nych rozwigzan. Respirator jest



dobry dla chorych, ktérzy maja
krotkotrwate problemy z od-
dychaniem i po pewnym czasie
wracajg do normalnego oddechu.
Choremu, ktéry nie ma szans na
odzyskanie prawidtowego od-
dechu, respirator moze utrudnic¢
zycie i przediuzy¢ umieranie.
Chory podfagczony do respira-
tora nie moze nic powiedziec
swoim opiekunom. Pacjent zapada
czesto na réze infekgje drég od-
dechowych i w koncu umiera.
Znajac wiele argumentow za
I przeciw stosowaniu respira-
tora u chorych z zanikiem miesni,
zdecydowatem, ze nie chce zostac
do niego podfgczony.

Lekarze z WHD zaproponowali
mi tzw. koncentrator tlenu.
Niestety, préba oddychania
tlenem, w moim przypadku, nie
powiodfa sie. Mdj organizm
zareagowal zaburzeniami od-
dychania, wobec tego czutem
sie jeszcze gorze;.

Najtrudniejsze dla  mnie i
Rodzicow byto przetrwanie
kazdej nocy, gdyz tracitem
oddech co 5 minut, a Rodzice
na zmiane wspomagali mdj
oddech uciskajac na klatke
piersiowa. Natomiast w ciggu
dnia usypiatem i tracitem od-
dech, nawet podczas jedze-
nial Przez to nocne budzenie
byfem notorycznie niewyspany
(podobnie jak Rodzice), co
pogarszafo mdj stan. Dodatko-
wo zaburzeniom oddychania
towarzyszyty infekcje ptuc.

W czerwcu 2001 r. przyjafem
Sakrament Namaszczenia
Chorych ze stabg wiarg w po-
prawe stanu zdrowia... i juz we
wrzesniu poczutem sie lepiej.
Dlaczego wiec poczutem  sie
lepiej! Wierze i jestem pewien,

ze sprawifa to Moc Boza przez
Sakrament Namaszczenia Cho-
rych. Ta Moc wptyneta na mo-
jego Tate, ktéry zrobit z ogdl-
nie dostepnych elementéw
aparat, ktéry uciska na brzuch i
w ten sposdb wspomaga moj od-
dech. Musze doda¢, ze moj Tata
jest elektronikiem. Moze kto$
powiedzie¢, ze dlatego byto mu
fatwiej zrealizowac taki wynala-
zek. To prawda, ale przeciez to
urzadzenie wcale nie musiato mi
pomaéc.

Moge wiec powiedzie¢, ze zyje
dzieki Bogu i ludziom. Zyje juz
|7 miesiecy, mozna powiedzie¢
‘na kredyt”. Czuje sie duzo
lepiej poniewaz mdj oddech jest
wspomagany. Niestety musze
pod tym urzadzeniem lezed
jak pod prasg przez cafg noc w

Lichen, 2002

jednej pozycji. Poréwnuje to do
dializowania, cho¢ o tyle jest to
lepsze, ze nie musze byc kiuty |
przebywad w szpitalu.

Bardzo sie ciesze, ze trafitem
do WHD, w ktérym uzyskatem
wszechstronng pomoc i opieke,
jakiej nie spodziewatem sie w
najlepszych  snach.  Przede
wszystkim mam fatwy,
catodobowy dostep do lekarza.
Miatem z tym wczesniej
olbrzymie trudnosci z po-
wodu barier architektonicznych.
Dlatego musiatem leczy¢ sie sam,
domowymi sposobami, a dopiero
w ostatecznosci wzywalismy pry-
watnego lekarza, ktéremu trzeba
byto sporo pfaci¢. Teraz mam wy-
gode. Gdy tylko poczuje sie Zle,
Rodzice dzwonig do hospicjum
| niedlugo przyjezdza pomoc
- 1 to jeszcze jaka! Takich kom-
petentnych, wyrozumiatych i
wesotych lekarzy nigdy wczesnie]
nie spotkatem. Szczegdlnie lubie
dr. Marka Karwackiego, moze

dlatego, ze najczesciej mnie leczy,
ale chyba nie tylko dlatego.

W WHD kazdy pacjent ma swoja
pielegniarke. Moja pielegniarka
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...trzeba by¢ zawsze przygotowanym na
Smierc, bo nie znamy dnia, ani godziny.
Trzeba pojednac sie z Bogiem i z ludZmi,
bo péiniej mozna nie mie¢ czasu, albo
“nie miec¢ gtowy”. Ja tracitem swiado-
mos¢ z powodu niedotlenienia orga-
nizmu, a wiec miatem juz ograniczone
mozliwosci racjonalnego myslenia

jest Kasia Sosnowska, ktéra dba
o mnie jak mato kto (nawet jezeli
czasami nie chce wypetiac jej
zalecen). Pielegniarka odwiedza
swojego pacjenta co najmniej
dwa razy w tygodniu. Oczywiscie,
gdy Kasi nie ma, odwiedzaja

mnie tez inne pielegniarki.
Niezastgpiona jest tez pomoc
duchowa,  psychologiczna i
materialna. Duchowa realizuje
ojciec Benedykt Mika, z ktérym
lubie podyskutowac o sprawach
nurtujacych wspdfczesny Swiat,
a takze dotyczacych mnie i mo-
jej rodziny. Dzieki ojcu Benkowi
nie mam ktopotu z pdjsciem do
spowiedzi, gdyz nie musze wy-
chodzi¢ z domu zeby to uczynic.
Opieke psychologiczng realizuje
Agnieszka Chmiel-Baranowska, z
ktéra tez mozna porozmawiac o
wszystkim, a takze i$¢ na spacer.

Jestem bardzo zado-
wolony z opieki hos-
picum. Dzigki niej moje
zycie stafo sie ciekawsze,
poznafem wielu nowych
ludzi,  wystapitem w
dwdch programach
telewizyjnych i w radiu,
odwiedzali mnie obcokra-

jowcy, a takze poznatem przez
internet osobe, ktéra widziata
mnie w telewizji. W ogdle nie
wyobrazam sobie juz teraz zycia
bez hospicjum i tych codziennych
telefondw z pytaniem o zdrowie.

Musze jednak przyzna¢, ze moje
poczatki w hospicjum byty dos¢
trudne. Po pierwsze, sama mysl,
ze jestem az tak chory by wkrot-
ce umrzed, byta niezno$ng. Sam

pamietam jak méwitem do Taty,
zeby moze jeszcze poczekad z
tym “oddawaniem” mnie do hos-
picum, ze na pewno te kiopoty
s3 przejsciowe | jeszcze wrdce
do normy. Po drugie, zostatem
zaskoczony, niespotykang w in-
nych instytucjach, dobrocig |
bezposrednioscig personelu hos-
picum. Wszyscy z WHD chcieli
pozna¢ mnie I moje problemy,
aby mi lepiej pomdc, a ja sie
zastanawiatem, po co komus zna-
jomos¢ z takim “umarlakiem”? Po
trzecie, bytem krngbrnym pacjen-
tem, bo nie chciatem sie zgodzi¢
na przyjmowanie niektorych
lekdw. Jednak od czasu poprawy
mojego zdrowia | lepszego
dotlenienia mdzgu wszystko sie
zmienifo. Teraz nawet zaluje,
ze wczeéniej nie statem sie
podopiecznym WHD.

B Na zdjgciu:
Sakrament Namaszczenia
Chorych, 2001 rok

() Tata Grzegorza ponownie wynalazt to urzadzenie, ktore pod angielska
nazwa “pneumobelt” zostalo wprowadzone w latach trzydziestych przez Sir
Wiliama Bragga, laureata Nagrody Nobla w dziedzinie fizyki.

Wiliam Bragg skonstruowat je dla swojego przyjaciela chorujacego na dystrofie
migsniowa. Nastepnie Robert Paul unowoczesnit wynalazek Bragga, ktéry pod
nazwa Bragg - Paul Pulsator byt uzywany w latach pie¢dziesigtych podczas

epidemii choroby Heinego i Medina.

Badania przeprowadzone w roku 2002 (Ayoub J. i wsp.) potwierdzaja skutec-
zno$¢ tego urzadzenia u chorych z dystrofia miesniowa typu Duchenne’a

(przypis redakcji).

|8 - Warszawskie Hospicjum dla Dzieci



REKLAMA

DLA WSPOLNEGO DOBRRA

estiwal lﬁ;

komunikaeji
spoleeznej

Wedtug potocznego poj-

mowania definica reklamy to:
‘1001 sposobdéw na to, zebys
wychodzac po gazete i majac
w portfelu ostatnie |0 ztotych,
wystawit czek I kupit najnowszy
model nart choc te ktére masz w
domu, s3 w znakomitym stanie
a Ty w ogdle nie wybierasz sie w
najblizszym czasie w gory”. Takie
podejscie ma na celu jedynie
osiggniecie korzysci materialnej o
ktora zabiega reklamodawca.
W rzeczywistosci dziatania mar-
ketingowe moga stuzy¢ nie tylko
takim celom. Wediug ustawy
o radiofonii i telewizji z dn. 29
grudnia 1992 roku: “reklama jest
kazdy przekaz zmierzajacy do
promocji, sprzedazy badz innych
form korzystania z towardw i
usfug, popierania okreslonych
spraw lub idei do osiagniecia in-
nego efektu pozadanego przez
reklamodawce”.

Wiadnie  metody  komunikagji
majace na celu promocje idei |
informacje na temat probleméw
spoftecznych miaty swoje $wigto
w dniach 27 marca - 6 kwietnia
2003 roku podczas Festiwalu

Komunikacji Spotecznej, ktéry
odbyt sie na Zamku Ujazdowskim
w  Warszawie. Festiwal zostat
zorganizowany przez Fundacje
Komunikacji Spoteczne;.

Celem festiwalu jest propa-
gowanie i wykorzystywanie
narzedzi komunikagji marketin-
gowej do wspierania | wzmacnia-
nia zmian spotecznych i promogji
programoéw  spotecznych  reali-
zowanych przez polskie organizage
non-profit.

Podczas festiwalu w dniu 31
marca odbyta sie gala konkursu
“Spoteczny Program Roku 2001

i 2002". Podczas gali zostaty
wrgczone  nagrody  gfdwne
I wyroznienia dla  kampanii

spotecznych w latach 2001 i
2002.

Jury konkursu “Spoteczny Pro-
gram Roku 2001" w skiadzie:
Jerzy Owsiak, Artur Budziszew-
ski, Leszek Stafiej, Dominika
Maison, Krystyna Janda, Beata
Dziegielewska, Piotr Czarnowski
I Anna Maruszeczko przyznato

* Il miejsce Warszawskiemu
Hospicjum dla Dzieci za kam-
panie “épieszmy sie kochac
ludzi...”", przeprowadzong na
przetomie 2000/2001 roku

Jury konkursu “Spoteczny Pro-
gram Roku 2002" w skiadzie:
Anna Dymna, Andrzej Halicki,

Grzegorz  Kiszluk,  Katarzyna
Kolanowska, Lidia Kotucka-Zuk,
Krzysztof A. Kowalczyk, Pawet
tukasiak, Lidia Marcinkowska,
Marek Nowicki, Mirostaw Peczak
przyznato

* Wyrdznienie Warszawskiemu
Hospicjum dla Dzieci za kam-
panie “épieszmy sie kochac
ludzi...”", przeprowadzong na
przetomie 2001/2002 roku

Festiwal przypomniat wszystkim
uczestnikom, ze reklama to
tylko narzedzia, ktorymi mozna
tworzy¢ rézne przekazy. Od
jej tworcow zalezy czy sa one
spotecznie uzyteczne. Reklamowe
media moga stuzy<¢ nam wszyst-
kim i przyczynic sie do rozwigzy-
wania trudnych problemow.
Ogromnie cieszymy sie, ze to
wiasnie dwie kampanie Warsza-
wskiego Hospicum dla Dzieci
zostaly ~ docenione  podczas
festiwalu. Jest to takze kolejna
okazja do ztozenia serdecznego
podziekowania Agencji éwietych
Mikotajow i wszystkich tworcow
kampanii  medialne “épieszmy
sie kocha¢ ludzi...”, ktéra infor-
muje spoleczenstwo o nasze
dziatalnosci.

Rajmund Nafalski
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Warszawskie Hospicjum dla Dzieci otrzymalo od
anonimowego ofiarodawcy historyczng ksigzke Mullera
Lorenza “Septentrionalische Historien..." pochodzaca
z XVI wieku. Ksigzka ukazuje dzieje wojen o Inflanty,
ktére toczyli polscy krélowie Stefan Batory i Zygmunt
Il z Moskwag, Danig i Szwecja. Dnia 31 maja 2003
roku dzieto wystawiono na XV aukgji ksigzek 1 grafiki
w Wegierskim Instytucie Kultury w Warszawie, Ksigzka
zostafa sprzedana za 1900 ziotych.

Ofiarodawcy serdecznie dziekujemy.




