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0d lewej: Ireneusz Kalisiak (WHD),
Barbara tubkowska,
Ignacy Pokorski, Anna Urbariska
Krzysztof Adamowicz

Mikotaje 2007

Kiedy zblizat sie grudzien, wszyscy pomysleli o nad- - budynek jak kazdy inny. Uwage zwracajq czerwone

chodzacym Bozym Narodzeniu: czasie radosci, mito-
Sci i dzielenia sie tym wszystkim z innymi. Wczesniej
jednak byt 6 grudnia — mikotajki. Kazdy lubi dostawac
ezenty, ale przekonalismy sie wielokrotnie, ze jeszcze
rzyjemniej jest dawac.

W zeszlym roku Samorzad 9 Niepublicznego
Gimnazjum Fundacji Primus przeprowadzit zbiorke
pieniedzy na Mikotajkowy Dar Serca,
- zamiast tradycyjnego obdarowywania

sie zabawkami czy ksigzkami. W tym
\ roku stwierdziliSmy, ze tradycje trze-
ba szanowac - przekazemy pieniagdze
na dofinansowanie Warszawskiego
Hospicjum Dzieciecego. Kazdy dat
tyle, ile mégt. Fundusze pochodzity
z oszczednosci uczniéw. Wszyscy sta-
neli na wysokosci zadania. ZebraliSmy
4000 %l:(tére postanowiliSmy przeka-

zac osgbiscie.
Wsrod osob, ktore odwiedzity Hospicjum znalezli
sie przedstawiciele Samorzadu Uczniowskiego: Anna

nazjum Krzysztofa Adamowicza i opiekuna Samorzadu,
ary tubkowskiej.

»Jedziemy do Hospicjum. Jest zimny, deszc wydz:en
warszawski, poranny ttok. Nasuwa gpyta

Kto z tych ludzi pamieta o innych? Dojezdzamyfha m:e;s
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bo przyjemnie
jest dostawad,

ale jeszcze
przyjemniej
dawa¢

Urbanska i Ignacy Pokorski, pod opieka Dyrektora Gim- ,przyjemnie jest do tawag, ale jeszcze przyjemniej

samochody pielegniarek, ktorymi jezdzq do chorych.
Spotykamy sie z wiceprezesem Fundacji WHD. Przyjecie

jest ciepte, poznajemy innych pracownikow i oglgdamy
pomieszczenia Hospicjum. Stuchamy o poswieceniu, bolu,
cierpieniu, ale réwniez o nadziei. Nastepuje przekazanie

zebranej sumy. To mita chwila dla nas. Pojawiajq sie

tzy wzruszenia i poczucie, ze nasze szkolne mikotajki
nabierajq zupeinie inhego znaczenia.
Podarowane pieni
jakiemus dziecku,

Po podziekowaniach opYyszczamy
spicjum. W drodze powrotnej deszcz
i zimno nie pyto juz takie dokuczliwe,
a ludzie takjobcy...”

w szk Ie odzieliliSmy sie naszymi re-
egami i rodzicami. Mamy

nadzj y rozliczaniu podatku,
przynajmnijej czes¢ naszyiﬁodzicé

przekaze 1% dla Hospjcjum. A my wierzymy, ze Miko-
tajkowy Dar Serca to juz tradycja w naszej szkole, bo

dawac”.

Anna Urbaniska kl. l
Ignacy Pokorski kl. llc
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Prosta decyzja

Artur Januszaniec
Prezes Fundacji WHD

Juz 3-krotnie wiele 0séb, a wérdd nich Czytelnicy naszego Informatora, podejmowalo decyzje
o przekazaniu 1% podatku dochodowego Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. W tym roku
procedura majaca na celu udzielenie wsparcia jest wyjatkowo prosta — wypelniajac formularz PIT
w odpowiednich rubrykach nalezy wpisa¢ nazwe organizacji pozytku publicznego, ktérej chcemy
pomdc, jej numer KRS i kwote stanowiaca 1% naszego podatku dochodowego. Nie trzeba juz, tak jak
w latach ubieglych, przelewa¢ zadnych pienigdzy - zrobi to za nas Urzad Skarbowy. Do nas nalezy
tylko decyzja, ktdra organizacje chcemy wesprze¢.

Oddajac w Panistwa rece kolejny numer Informatora chciatbym zacheci¢ wszystkich do przekazania
czedci swojego podatku naszej Fundacji. Gwarantuje, ze zebrane pieniadze, zostang spozytkowane we
wlasciwy sposéb i ze zadna z podarowanych ztotéwek nie zostanie zmarnotrawiona.*

Dzigki dotychczasowej hojnosci tych, ktérym nieobojetny jest los ciezko chorych dzieci, Funda-
cja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci moze oferowaé swoim podopiecznym i ich rodzinom opieke
i pomoc na najwyzszym poziomie oraz wspiera¢ finansowo inne domowe hospicja dla dzieci na
terenie naszego kraju.

Bezplatna opieka nad ciezko chorymi dzie¢mi w ich domach, wsparcie w Zatobie rodzin zmartych
dzieci, propagowanie idei domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi - to cele statutowe Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. To wlasnie do realizacji tych celéw przyczynig si¢ $rodki finansowe
zgromadzone zaréwno dzieki akcji ,,1% podatku”, jak i dzigki finansowemu wsparciu, jakie nasza
Fundacja otrzymuje przez caly rok.

Zyczac wszystkim Panstwu zdrowych, radosnych i pelnych wiosennego storica Swigt Wielkiej
Nocy zapraszam do lektury pierwszego, w 2008 roku, numeru Informatora ,,Hospicjum”

Lek. med. Artur Januszaniec

/ e
rezes Fundacji ; .

Warszgtvskie Hospicjum dla Dzieci

* Sprawozdania z dziatalno$ci Fundacji WHD dostgpne sa w Internecie na stronie www.hospicjum.waw.pl w dziale > Fundacja <,
oraz w internetowej bazie sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego — http://bopp.pozytek.gov.pl/
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Kubus zmamq

—

Jest to historia chtopca o niebieskich oczach .

Kubus

e

KUBUSIU

Tak bym chciata

moc Cie przytuli¢

Poczu¢ Twéj zapach
ustyszec ptacz

Moje serce rozdziera
ogromny bél i zal
Dlaczego? Dlaczego

tak sig stato

Przeciez byles

Kubusiu czescig mnie
Mam nadzieje, Ze czas
szybko bedzie ptyngt
Kazdy dzien za dniem

i juz niedtugo zobacze Cie
Gdziekolwiek jestes
ZAWSZE BEDE KOCHAC CIE!

Bardzo trudno jest pisac o kims, kogo sie bardzo

kocha, a kogo nie mozna juz przytuli¢, pogtaskac

Kubus$ urodzit si¢ 24 maja 2006 r., byl drobniutki i, jak sie

Eéiniei okazato, bardzo chory. Méj malutki synek miat zesp6t
— jest to wada genetyczna zle rokujaca. Tylko 10%

dzieci dozywa pierwszego roku zycia — tak nam powiedzieli
lekarze. Od tamtego czasu zaczela sie walka o zycie Kuby,
o kazdy dzien... minute...

Po powrocie ze szpitala przeszlismy pod opieke War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci. SpotkaliSmy na swojej
drodze wielu zyczliwych ludzi.

Kubus ciggle chorowal, nie miat odpornosci, ale dzielnie
walezyl. Kazdy jego usmiech potegowal we mnie site do walki,
wierzytam, ze pokona chorobe i bedzie dtugo zyt, mimo tego,
iz taki uslyszat wyrok.

Czasami mialam chwile zwatpienia, zal do Boga, ze
skrzywdzil moje dziecko, ale ksigdz Benek powiedzial, ze
to nie On, Ze tak naprawde nikt nie wie, dlaczego sie tak
dzieje.

Mijal dzien za dniem, Kubus$ zaczat czyni¢ duze postepy,
przestal zaciska¢ mocno piastki, zaczat gryz¢ paluszki, raz
w zyciu widzialam, jak $miatl sie w glos, pamietam to do dzis,
a to dzieki pielegniarce Gosi. Gosiu, dziekuje Ci, ze cho¢ raz
dane bylo mi to zobaczy¢ i uslyszec.

W kwietniu z Kubusiem byto bardzo Zle, przeszedt dwa
ciezkie zapalenia ptuc. Coraz cze$ciej zle mu sie oddychato,
ale wierzylam, ze jest silny i wszystko pokona. Zblizat si¢
dzien urodzin 24 maja 2007 r., bardzo batam sig¢, bo znalam
statystyki. Kubu$ od poniedziatku zaczal troche chorowac,
pojawila sie wydzielina, gorzej oddychat. Kryzys nastapit
w $rode, duzo spal, byl bardzo staby. Ale wierzylam, ze wyj-
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dzie z tego. W nocy byt bardzo blady, nadal trudno mu sie
oddychato, juz wtedy mialam zle przeczucie. W czwartek
24 maja mieli$my pojecha¢ do hospicjum z tortem, chcieliSmy
zrobi¢ niespodzianke, zeby wszyscy, ktérzy byli mlyhs'c?tak
jak rodzina, mogli w tym dniu by¢ z nim. Ale Kubus miaf inny
plan, o godz. 9.00 pojawil si¢ pierwszy napad, postanowilam
powiadomi¢ pielegniarke Basie, ze Kubus odchodzi. Dopoki
byli$my sami, panikowalam, krzyczatam, ptakatam, ale kiedy
pojawila sie pielegniarka Basia, doktor Piotr — ulubieniec
Kubusia - i ksigdz Benek, wprowadzili spokdj i cisze. My,
jako rodzice, juz wiedzieli$émy, ze jest zle, mieli§my duzo
odwagi zeby pozwoli¢ Kubusiowi odejs¢. Pozwoliliémy mu
zrobic to, co dla niego jest najlepsze i chcielismy, jesli jest mu
zle, zeby juz dla nas nie walczyl. Wiem, ze rozumiat, co do
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niego mowimy. Kubusiowi sptynety z oka dwie 1zy i odszedt
w lepszy dla niego $wiat, bez cierpienia i bolu.

Nie ma Kubusia z nami juz tyle miesigcy, bdl po stracie
dziecka jest nie do zniesienia, tesknota czyni wkolo pustke,
zal rozdziera dusze.

Dzigkuje Kubusiowi za nieprzespane noce, za bél ple-
cow, za to, ze byl i dawal mi tyle szczedcia, za kazdy jego
usmiech i placz.

Chce podziekowa¢ Panu dr. Tomaszowi Danglowi za to,
ze stworzyt tu, na ziemi, raj dla-matych aniotkéw —gdyby
nie Pan, doktorze, nie byloby tego wszystkiego. Wiem, ze
wszystkie aniotki tu na ziemi i te juz w niebie opiekujg sie
Panem i dajg sile.

Dzigkuje Agnieszce, psycholog, za site w wytrwaniu,

. doktorowi Piotrowi za troskliwo$¢ i uczucie, Basi, Gosi,
g Mirce, Madzi, Darkowi, pani Dorocie i panu Andrzejowi
— wszystkim osobom, ktdre pracuja w hospicjum i nie jest

im obojetny los dzieci. Dzigki Wam zapominatam o ch

obie synka, uczyliémy sie z nig zy¢, ch
Mzieﬂ, minute... tak, jak sie chwyta powietrze. Nigdy Was
nie zapomne.

Dzieki hospicjum Zyje, oddycham i wcigz przypominam
sobie stowa ksiedza Benka - ze tam jest zycie... Tu na ziemi
tylko ciato, symbol naszej wiary, wiadomo, tesknimy za
cialem, przeciez duszy nie widzimy. To, co ksigdz powiedziak
o Kubusiu podczas mszy, bylo piekne, ptyneto z glebi serca,
dziekuje ksiedzu, ze byl, jego obecno$¢ dawala nam poczucie
bezpieczenstwa. Dziekuje Agnieszce i Basi — Wasza obecno$¢
dodata mi sil. Wiem, ze pozostali, ktorzy nie mogli by¢
fizycznie, uczestniczyli z nami podczas pogrzebu duchowo.

Kubus byt i jest dla mnie najpigkniejszym darem, tak
maly czlowiek, a tyle mnie nauczyl. Dla Was tez byt wyjat-
kowym, a nie kolejnym pacjentem.

Moja wdzigcznos¢ dla pracownikéw hospicjum zaszcze-
$cie mojego dziecka nigdy nie bedzie miata konica. To, co

Nie wiedzialy, ze s ludzie, ktérzy moga i chca pomoc. Te
osoby sa nieswiadome zagrozen, tak jak ja kiedys bylam.
Zwykle stowo ,,dziekuje” nie odzwierciedli tego, co ro-

robicie, jest darem, a Wy aniotami od Boga. Wiem, ze anioly
Zywig si¢ nasza nadzieja, wiarq,,_if;l nasza wiara jest silniejsza
— ich skrzydla stajg sie jai?ej"s'ze. Bije od nich $wiatto, ciepto

i dobro¢. Wiem tez, ze Kubus jest szczg$liwy, moze biegac,
siedzieé, jest wolny od cierpienia. Dla nas czas biegni

woli, dla aniotkéw bardzo szybko. Wiem réwniez, ze moj bol
skonczy sie wtedy, kiedy bedzie dane mi spotkac si¢ z moim
synkiem. Teraz poprzez swoje do$wiadczenie staram sie¢ po-
magac kobietom, ktére maja problemy z ciaza, opowiadam
im o Was, o gabinecie USG, z ktérego chetnie korzystaja.

Kubus z bratem Kacprem

bicie i kim jestescie. Wiem jedno, juz na zawsze zostaniecie
w moim sercu tak jak Kubu§ w Waszych. Kubus - chlopiec
o niebieskich oczach.

Ewa Pawtowska

Kubus zmart 24.05.2007 r. w dniu swoich pierwszych urodzin,
pod opiekg hospicjum byt przez 350 dni.




Hubercik
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Hubercik mimo swojej powaznej i ciez-
kiej choroby nowotworowej byt bardzo
dzielnym i pogodnym dzieckiem. Nigdy
nie plakat i nie narzekat z powodu bélu,
jaki choroba powodowata. Wszystkim
wokol, a przede wszystkim mamie, nie
pozwalal ptaka¢ i smucic sie, zawsze
powtarzatl: ,Mama, usmiechaj si¢”. Po
roku leczenia chemioterapig i radio-
terapia choroba pozwolita mu na trzy
miesigce swobody i rado$ci. Byto lato
2007 r., Hubercik biegat za pitka, za
motylkami, karmil wiewiérki w parku,
zrywal kwiatki, zbierat grzybki. Byl bar-
dzo szczgsliwy, swoim szczerym u$mie-
chem i usciskami obdarzal wszystko
i wszystkich wokot siebie. Tego lata
spelnilo si¢ jego wielkie marzenie, tzn.
wyjazd z cala rodzing nad morze do
Kotobrzegu. Cale dnie spedzatl na pla-
zy budujac zamki z piasku, biegajac
po falach, zbierajac kamyki i muszelki,
plywajac pontonem. Bylo super. Hubert
byt w swoim zywiole. Wszyscy zapo-
mnieli$my cho¢ na chwile o powaznej
chorobie dziecka.

Po powrocie do Warszawy poszedt
réwniez do przedszkola, bo to bylo
kolejne jego wielkie marzenie. Jednak
nawrét choroby nie pozwolit mu dtugo
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nacieszy¢ sie wspolna zabawg z réwie-
$nikami. Od potowy wrzeénia stan Hu-
berta zaczat sie pogarszaé. Znow zaczely
sie dlugie pobyty w szpitalu, wielogo-
dzinne podlaczenia do kroplowek z che-
mig, badania w znieczuleniu ogdlnym.
Tego wszystkiego Hubercik po prostu
nie znosil. Na sam widok budynku szpi-
talnego zaczynal ptakad i krzyczec: ,Ja

NIENIE

Wszystkim wokot,

a przede wszystkim
mamie, nie pozwalat
ptakaci smucié sie,
zawsze powtarzat:
»~Mama, usmiechaj sie”.

nie chee tu wiecej przyjezdzaé, nie chce
podlaczenia’, albo ,,Jestem obrazony na
caly $wiat”. Kazdego ranka budzac sie
w szpitalnym t6zeczku pytal smutnym
glosikiem, kiedy wreszcie pojedzie do
domu, do brata Michatka. Mimo za-
stosowanego leczenia, Hubercik pod
koniec listopada przestal samodzielnie
chodzic¢.

... nad morzem




... 2 bratem Michatem (z prawej)

W tej sytuacji, kiedy chemiotera-
pia nie przynosita pozadanych efektow,
a choroba niszczyta dziecko w zastrasza-
jacym tempie, w potowie grudnia zde-
cydowali$émy o przeniesieniu Huberta
pod opieke hospicjum. Na poczatku
troche obawiali$my sie, czy damy rade
opiekowac¢ sie nim w warunkach do-
mowych, a przede wszystkim, jak Hu-
bert bedzie reagowal na wizyty lekarzy
i pielegniarek. Okazalo sie, ze Huber-
cik zaskoczyl nas wszystkich, bo mimo
tego, ze nie mogt juz chodzi¢ i dobrze
mowic, to zawsze pierwszy wital gosci
iz zaciekawieniem obserwowal, co sie
bedzie dziato. Nigdy nie protestowal,
tylko postusznie poddawat sie bada-
niom i zabiegom.

Zblizaly sie Swieta Bozego Na-
rodzenia i Hubercik z utesknieniem
czekal na $§w. Mikolaja. Panie z przed-
szkola, do ktérego Hubercik chodzil,
zorganizowaly dla niego niespodzian-
ke i w przebraniu Mikolaja odwiedzity
Huberta w domu przynoszac mnoéstwo
prezentéw. Hubert byl bardzo przejety
tym faktem. Nasz synek byt strasznym
pieszczochem i przytulanka. Kilka dni
przed $miercig chcial chyba nacieszy¢
sie nami na zapas, tzn. byliSmy przez

niego wciaz obsciskiwani i obcalowy-
wani do tego stopnia, ze catymi dniami
siedzial na zmiane na kolanach, albo
u mamy, albo na rekach u taty, i caly
czas przytulal sie trzymajac mocno za
szyje. Wieczorami zasypial w ramionach
mamy szepczac stodko: ,moja kochana
mamka’, albo ,,moja ty $licznotko”.

W piatek, przed poniedziatkowa
Wigilia, nasz kochany synek strasznie
upart sie, zeby ubra¢ choinke. Ulegli$my
mu i Hubert caly szcze$liwy uczestni-
czyl w tej ceremonii podajac bombki
tylko jedna, lewa raczka. Robil to na-
prawde resztkami sil, ale z uSmiechem
na sparalizowanej cze$ciowo twarzy
i blyskiem w oku.

W przeddzien $mierci odwiedzita
Huberta jego mama chrzestna, Asia,
ktéra przywiozta mu ogromne pudlo
z niespodzianka. Hubcio zdolal jeszcze
otworzy¢ swoje $liczne, niebieskie oczka,
aby obejrze¢ prezent, a w podziekowa-
niu u$miechnat si¢ do Asi. Kosztowato
go to wiele trudu. Po potudniu tego dnia
Hubert zapadt w $pigczke i juz sie nie
obudzit. Tuz przed $miercia, w chwili
naszej walki o kazdy jego oddech, otwo-
rzyt na chwilke oczy, jakby chciat sie
z nami pozegnaé. Zmarl w niedziele

23 grudnia 2007 r. 0 godz. 17.30 w wie-
ku 4 lat. Tego wieczoru przy ciele Hu-
bercika zostata odprawiona Msza $w.,
ktora naszym zdaniem byla pomostem
umozliwiajacym przejécie Huberta na
tamten $wiat pelen mitosci, radosci
i wiecznego szczescia. Wyrazem tego
byt usmiech na jego stodkiej buzi, kt6-
ry pojawil sie po zakoniczonym nabo-
zenstwie. Wierzymy, Ze nasz synek jest
teraz szczesliwym aniotkiem i naszym
patronem w Niebie.

Myslimy, a nawet jeste$Smy pew-
ni, ze Hubercik byt naprawde bardzo,
bardzo szczesliwy, iz te ostatnie chwile
swojego krotkiego, a zarazem ciezkiego
zycia, mogl spedzi¢ w domu z rodzing,
z bratem Michatkiem, ktérego bardzo
kochat, wéréd swoich ulubionych za-
bawek, a przede wszystkim w swoim,
a nie szpitalnym, t6zeczku.

Pamietajacy i kochajacy
rodzice z bratem Michatem

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci opieko-
wato sie Hubertem przez 10 dni.
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WIARA JEST NASZA SILA

Majeczka miata piekne, duze, niebieskie oczy.
Kiedy na mnie patrzyta, czutam, ze widzi cate
moje wnetrze, ze wie, jak bardzo ja kocham.

28 kwietnia urodzita si¢ nasza wspaniala, @ @ @
malutka ksiezniczka, ktérej dalismy na
imie Majeczka. Pragnelismy jej z calego o
serca i nie moglismy doczekac si¢ chwili, gy
kiedy bedziemy mogli ja powita¢ na
tym $wiecie. ®
Wszystko miafo by¢ takie cudowne,
piekne, miatam urodzi¢ nasze pierwsze _
dziecko. Ciaza przebiegata prawidlowo, ﬁ‘ A
bez zadnych komplikacji. Cate dziewie¢ =
miesiecy wskazywato na to, ze dziecko @

bedzie zdrowe. Jednak czasami czutam

taki dziwny lek, obawialam sie, ze co$ ® ﬁ% . ®

jest nie tak, jak powinno by¢. Stabo @ : ! ®

przybieratam na wadze, a brzuch mia- S = . _Z"

fam dostownie jak pileczka. o 1%3 "“ A "',- o
Kiedy podczas wizyty pytatam le— = 1) ®

karza, czy to normalne, odpowiadat, ze £y

czasami tak bywa i przesuwal termin Majazma ®

porodu. Pierwszy miatam na 18 IV,
a ostatni na 20 V. Ponad miesigc réznicy, F’b
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ale lekarz thumaczyl, ze wszystko jest do-
brze. Wierzylam jego stowom, bo komu
miatam zaufa¢, jesli nie lekarzowi?

22 kwietnia miatam robione ostat- o

nie USG, wtedy lekarz powiedzial mi, ze

dziecko jest mate i ze podejrzewa hipo- @

trofie wewnatrzmaciczng. 23 kwietnia
trafitam do szpitala na oddzial patologii
cigzy. Dzien pdzniej wywotano pordd.
Rodzitam razem z mezem, ktéry bardzo
mi pomagal i razem ze mng czekal na
chwile, kiedy zobaczymy nasza cérecz-
ke. Do konca wierzyli$my, ze bedzie
dobrze. Jednak nie byto! Juz pie¢ minut
po porodzie dowiedzielismy sie, ze co$
jest nie tak. Nie zapomne tych chwil do
konica moich dni. Dziekuje mezowi, za
to, ze tak bardzo mnie wspieral. Razem
bylo nam tatwiej. Pani doktor, ktéra
badala Majeczke, podejrzewala triso-
mie 18-ego chromosomu. Diagnoza
ta potwierdzita sie kilka dni poznie;j.
Dowiedzieli$my sie, ze ta choroba
jest letalna, ze nasze dziecko ma kilka
tygodni, moze miesiecy zycia. Nasz
Swiat sie zawalil, baliémy sie i nie wie-
dzielismy, czy sobie poradzimy. Na-
sza coreczka spedzila prawie miesiac
w szpitalu, podiaczona do okropnej
aparatury. Pragneli$émy jak najszybciej
zabra¢ ja do domu, by mogta by¢ razem
z nami, wérdéd najblizszych. Udalo sie,
trafiliémy pod opieke Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci. Wszystko sie
zmienilo. Zabrali$my nasza Majecz-
ke do domu. Zaczal si¢ cudowny czas
dla calej naszej rodziny. Dzieki WHD,
mogli$émy cieszy¢ si¢ nasza céreczka,
calowac ja, przytula¢, opiekowac sie

—

WSPOMNIENIE

nig tak, jakby byta zdrowa. Bylismy pod
fachowg opieka przez calg dobe.

Majeczka miala pigkne, duze, nie-
bieskie oczy. Kiedy na mnie patrzyta,
czulam, ze widzi cale moje wnetrze, ze
wie, jak bardzo ja kocham. Zmienita cate
nasze zycie, pokazala nam, czym jest
mito$¢. Nauczyta nas kochad.

Sprawita, ze cieszyliSmy sie kazda
minutg, ktéra razem spedzalismy.

Tulitam ja i nie wyobrazatam sobie
zycia bez niej. Stata si¢ calym moim §wia-
tem, moim zyciem. Staraliémy si¢ nie
myséle¢ o tym, ze kiedy$ odejdzie, i zy¢,
jak normalna rodzina. Czasami jednak
dopadata nas $wiadomo$¢, ze nasza Ma-
jeczka jest chora, ze od nas odejdzie.

Dzi¢ki pracownikom WHD,
a szczegolnie pielegniarce Basi Wazny,
ktdra opiekowata sie Majeczka, wszystko
wydawalo si¢ tatwiejsze. Wiedzieli$my,
Ze mamy przy sobie osoby, ktére pomo-
ga nam w kazdej sytuacji. Tak bylo.

Nasza coreczka nie cierpiala, cie-
szyla si¢ nami, a my Nia. Nie bylismy
sami, mieliémy rodzine, przyjaciét
oraz pracownikéw WHD, na ktérych
zawsze mogliémy polega¢. Nigdy nie
zapomnimy Waszej pomocy i dobroci
plynacej prosto z serca. Basiu - Tobie
szczegblnie! Byla$ i jeste$ dla nas kim$
wiecej niz pielegniarka Majeczki. Byta$
i zawsze bedziesz nasza przyjaciotka.
Dzielita$ z nami rado$ci i smutki.

Majeczka byla karmiona sonda,
ktérej bardzo nie lubita. Czasami po-
trafita wyjac ja z buzi podczas karmienia.
Miata wtedy taki zabawny wyraz twa-
rzy, jakby cieszyta sie, ze jej sie to udato.
Byta bardzo pogodna dziewczynka, a jej
minki byly takie zabawne.

Spedzilismy razem Swieta Bozego
Narodzenia, ubieraliémy choinke. Ma-
jeczce najbardziej podobaly sie lampki,
mogla na nie patrze¢ bez konca. Byly to
nasze pierwsze wspolne Swieta i jedno-
czesnie ostatnie. Nigdy juz nie beda takie
cudowne. To byt nasz czas, Swiety czas.
Majeczka przezyla takze swoj pierwszy
Dzien Babci i Dzien Dziadka.

Odeszla 24 stycznia 2008 r. o go-
dzinie 5.30, cichutko, spokojnie, w ob-
jeciach swojej mamy. Nie cierpiala, jej
serduszko przestalo bi¢. Byta z nami
prawie dziewieé miesiecy i to byt
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najcudowniejszy czas w naszym zyciu.
Teraz jest Aniotkiem, ktéry czuwa nad
calg naszg rodzing. Kto$ powiedziat
nam, ze Majeczka przez te krétkie dzie-
wie¢ miesiecy miata wiecej mitosci niz
niektére dzieci przez cale zycie. Mocno
wierzymy, ze tak bylo.

Kochali ja wszyscy: rodzice, dziad-
kowie, chrzestny Krzysio z zong, zna-
jomi oraz Kacperek, jej maly przyjaciel.
Dziekujemy Wam wszystkim za te mi-
to$¢ i wsparcie w trudnych chwilach.

KOCHANA CORECZKO!

Babciu Bozeno i dziadku
Leszku!

Wam dzigkujemy za to, ze przez
pierwsze cztery miesigce mieszkali$my
razem z Majeczka w Waszym domu.
Pomagali$cie nam, podtrzymywali$cie
na duchu, wspierali$cie i ttumaczyliscie,
ze wszystko sie ulozy. Za wasza bliskos¢
dziekujemy.

Dziekujemy réwniez babci Joasi
i dziadkowi Zdziskowi, wszystkim leka-

Bytas, jestes i zawsze bedziesz moim Stovicem, mojg Gwiazdkg, moim Sercem.

Najcudowniejszym darem, jaki dostatam od Boga. Nauczytas mnie cieszy¢ si¢ kazdg chwilg, kazdym drobiazgiem, na-
uczylas mnie pokory wobec zycia. Dzigki Tobie uswiadomitam sobie cud, ktérego doswiadczytam.

Dziekuje Ci za to, ze bytas ze mng, ze mnie potrzebowatas. Tak wiele, Majeczko, Ci zawdzigczam. Wiem, zZe juz nigdy
nie bede samotna, bo bedziesz przy mnie w kazdej minucie mojego zycia. Teraz jestes wolna, biegasz, bawisz si¢ z innymi

Aniotkami. Wierzg, ze jestes szczgsliwa.

rzom i pielegniarkom WHD: Basi Wazny,
Basi Tokarz, Malgosi, Mirce, Agnieszce,
psycholog Agnieszce, rehabilitantowi
Darkowi, pracownikowi socjalnemu
Dorotce za pomoc w organizacji po-
grzebu oraz ksiedzu Robertowi za od-
prowadzenie naszej coreczki do domu
Boga. Za Wasze wielkie serca w imieniu
naszego Aniotka dziekujemy.

Marta i Piotr Wréblewscy
rodzice Majeczki

Nie ztos¢ si¢ na mnie, gdy ptacze, wiem, ze to egoistyczne, bo wtedy mysle o sobie, o tym, ze juz Cig nigdy nie przytule,
nie pocatuje, nie bede czuta Twojego zapachu, ze juz nic nie bedzie takie pigkne. Tesknig za Tobg, jednak wiem, Ze jestes obok
Boga, ze teraz On si¢ Tobg opiekuje, ze jest Ci lepiej.

Teraz mozesz robi¢ wszystko to, czego na tym swiecie nigdy bys nie doswiadczyta.

10 | hospicjum

Do zobaczenia, céreczko
Twoja kochajqca CGie mamusia



WYDARZENIE

)

Oredzie .
BenedyktapiVi
nafSwiatowylbzien @[h]é@@ 2006

Drodzy Bracia i Siostry!
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1. Jednestego lutego, w liturgiczne wspomnienie Najswigtszej Maryi Panny z Lourdes, obchodzimy Swiatowy Dzieri Chorego,
ktory stanowi okazje sprzyjajgcg refleksji nad sensem bolu i nad chrzescijariskim obowigzkiem nakazujgcym, by poczuwac sie do

odpowiedzialnosci w kazdej sytuacji, w jakiej on wystepuje. W tym roku te znaczqce obchody tgczq sie z dwoma wydarzeniami,
waznymi dla zZycia Kosciota, na co wskazuje wybrany temat «Eucharystia, Lourdes i duszpasterstwo chorych» - 150. rocznica

objawien Niepokalanej w Lourdes i Migdzynarodowy Kongres Eucharystyczny w Quebecu w Kanadzie. Jest to szczegdlna sposob-
nos¢ do rozwazenia Scislej wiezi istniejgcej miedzy tajemnicq eucharystyczng, rolg Maryi w planie zbawienia i rzeczywistoscig

bolu i cierpienia czlowieka.

150. rocznica objawieti w Lourdes kieruje nasze spojrzenia ku Najswietszej Dziewicy, ktorej Niepokalane Poczecie stanowi wspa-
nialy, bezinteresowny dar dany przez Boga kobiecie, aby mogta w petni wlgczy¢ si¢ w Bozy plan, z wytrwalg i nieztomng wiarg,
pomimo czekajgcych Jg prob i cierpieti. Dlatego Maryja jest wzorem catkowitego zdania si¢ na wole Bozg: przyjeta odwieczne
Stowo w sercu i poczela Je w swoim dziewiczym tonie; zaufata Bogu i, z sercem przebitym mieczem bélu (por. Lk 2,35), bez
wahania dzielita meke swego Syna, odnawiajgc u stop krzyza na Kalwarii swoje «tak», wypowiedziane podczas zwiastowania.
Medytowaé nad Niepokalanym Poczeciem Maryi znaczy ulec fascynacji «tak», ktore w przedziwny sposéb zwiqgzalo Jg z misjg
Chrystusa, Odkupiciela ludzkosci; pozwolié, by wzielg nas za reke i nami pokierowala, abysmy sami z kolei powiedzieli fiat woli
Bozej catym zyciem, na ktore sktadajg si¢ radosci i smutki, nadzieje i rozczarowania, ze swiadomosciq, Ze proby, bol i cierpienie
wzbogacajq sens naszego pielgrzymowania na ziemi.

2. Nie sposob kontemplowaé Maryi i nie ulec fascynacji Chrystusem; nie mozna tez patrzgc na Chrystusa nie odczuwac obec-
nosci Maryi. Istnieje nierozerwalna wigz miedzy Matkq i Synem poczetym w Jej fonie za sprawg Ducha Swigtego, a wigZ te
uswiadamiamy sobie w tajemniczy spos6b w sakramencie Eucharystii, na co zwracali uwage juz w pierwszych wiekach Ojcowie
Kosciola i teologowie. «Ciato zrodzone z Maryi, pochodzgce z Ducha Swigtego, jest chlebem, ktéry zstgpil z nieba», stwierdza sw.
Hilary z Poitiers, a w Sacramentarium Bergomense (Sakramentarzu z Bergamo) z IX w. czytamy: «Jej tono zakwitto i wydato
owoc, chleb, ktory napelnit nas darem anielskim. Maryja przywrécita zbawieniu to, co Ewa zniszczyla swojg wing». Mowi tez
$w. Piotr Damiani: «Cialo, ktore Najswietsza Dziewica poczela i Zywita w swoim lonie z macierzyniskg troskg, to ciato - jak
mowie - a nie Zadne inne, ponad wszelkq wqatpliwos¢ otrzymujemy teraz na swietym oltarzu i pijemy Jego krew jako sakrament
naszego zbawienia. To glosi wiara katolicka, tego wiernie naucza Kosciét swiety». Wiez Najswietszej Panny z Synem, Barankiem
zlozonym w ofierze, ktory gladzi grzechy swiata, obejmuje Kosciét mistyczne Ciato Chrystusa. Maryja - pisze stuga Bozy Jan
Pawet II - jest ,,niewiastq Eucharystii” catym swoim zyciem, i dlatego Kosciol, patrzqc na Niq jako na swoj wzér, «jest wezwany
do Jej nasladowania takze w odniesieniu do Najswietszej Tajemnicy» (Ecclesia de Eucharistia,53). W takim ujeciu tatwiej zrozu-
miec dlaczego w Lourdes z kultem Blogostawionej Dziewicy Maryi lqczy sie nieustannie wyrazne nawigzywanie do Eucharystii
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poprzez codzienne Liturgie eucharystyczne, adoracje Najswietszego Sakramentu i blogostawietistwo chorych, ktore jest jednym
z najbardziej poruszajgcych momentow dla pielgrzymujgcych do Groty Massabielskiej.

Obecnos¢é w Lourdes licznych pielgrzymujgcych chorych oraz wolontariuszy, ktérzy im towarzyszg, sktania do refleksji nad
czulqg macierzytiskq troskg, z jakq Najswietsza Maryja Panna pochyla si¢ nad bélem i cierpieniem cztowieka. Zjednoczona
z Ofiarg Chrystusa, Maryja, Mater Dolorosa, ktéra u stop krzyza cierpi ze swoim boskim Synem, jest szczegélnie bliska wspol-
nocie chrzescijatiskiej, otaczajgcej opiekg swoich cierpigcych cztonkéw, ktorzy noszq znaki meki Patiskiej. Maryja cierpi z tymi,
ktorzy przechodzq probe, razem z nimi Zywi nadzieje i daje im pocieche przez swoje macierzyfiskie wsparcie. A czyz nie jest
prawdg, ze duchowe doswiadczenie tak wielu chorych pozwala coraz lepiej zrozumie(, Ze «Boski Odkupiciel pragnie dotrzeé
do serca kazdego cierpigcego cztowieka poprzez serce swojej Najswietszej Matki, pierwszej i najdoskonalszej wsrod wszystkich
odkupionych» (Jan Pawet I1, Salvifici doloris,26)?

3. O ile Lourdes sprzyja medytacji nad macierzytiskq mitoscig Niepokalanej Dziewicy do Jej chorych i cierpigcych dzieci, o tyle

najblizszy Miedzynarodowy Kongres Eucharystyczny bedzie sposobnoscig, by wielbi¢ Jezusa Chrystusa obecnego w Sakramencie

oltarza, Jemu zawierzy(, jako niezawodnej nadziei, przyjgcé Go jako lek niesmiertelnosci, ktéry uzdrawia ciato i ducha. Jezus

Chrystus odkupil swiat swoim cierpieniem, swojg $mierciq i swoim zmartwychwstaniem i zechcial pozostaé z nami jako «chleb

zycia» na naszq ziemskq pielgrzymbke. ,, Eucharystia — dar Bozy, aby swiat miat Zycie”: tak brzmi temat Kongresu Eucharystycz-
nego; podkresla on, ze Eucharystia jest darem, w ktorym Ojciec ofiaruje swiatu swego jedynego Syna, wcielonego i ukrzyzowa-
nego. To On gromadzi nas wokét eucharystycznego stotu, budzgc w swoich uczniach troskliwg mitos¢ do cierpigcych i chorych,
w ktorych wspélnota chrzescijariska rozpoznaje oblicze swojego Pana. Jak podkreslitem w Posynodalnej adhortacji apostolskiej

Sacramentum caritatis, ,,nasze wspélnoty, gdy celebrujg Eucharystie, powinny byé coraz bardziej swiadome, Ze ofiara Chrystusa

jest dla wszystkich i dlatego Eucharystia przynagla kazdego weti wierzgcego, by stawat sie ‘chlebem tamanym’ dla innych” (n.88).
A zatem mamy bezposrednio angazZowac si¢ w postuge braciom, zwlaszcza tym, ktorzy borykajq sie z trudnosciami, poniewaz

powolaniem kazdego chrzescijanina jest by¢ naprawde - razem z Jezusem — chlebem tamanym, aby swiat mial Zycie.

4. Jest zatem jasne, ze duszpasterstwo stuzby zdrowia i chorych powinno czerpaé wlasnie z Eucharystii duchowg sile, potrzebng,
by skutecznie nies¢ pomoc cztowiekowi i pomagaé mu zrozumie¢ zbawczg wartosc jego cierpienia. Jak napisat stuga Bozy Jan
Pawet I w cytowanym juz Liscie apostolskim Salvifici doloris, Kosciét widzi w cierpigcych braciach i siostrach jakby ,,wieloraki
podmiot nadprzyrodzonej sity” Chrystusa (por. n.27). W tajemniczy sposéb zjednoczony z Chrystusem czlowiek, ktory cierpi
z miloscig i ulegle zdaje si¢ na wole Bozg, staje si¢ Zywq ofiarq za zbawienie swiata. M6j umilowany poprzednik napisal takze,
Ze ,,im bardziej czlowiek jest zagroZzony grzechem, im cigzsze struktury grzechu dzwiga w sobie wspétczesny swiat, tym wiegkszg
wymowe posiada w sobie ludzkie cierpienie. I tym bardziej Kosciot czuje potrzebe odwolywania sie do ludzkich cierpiesi dla
ocalenia swiata” (tamze). A zatem gdy w Quebecu rozwazana jest tajemnica Eucharystii jako daru Boga, aby swiat miat Zycie,
podczas Swiatowego Dnia Chorego - w idealnej duchowej symetrii - nie tylko uwydatnia sig rzeczywisty udzial ludzkiego
cierpienia w zbawczym dziele Boga, ale mozna tez w pewnym sensie zakosztowac jego cennych owocow, obiecanych tym, ktérzy
wierzq. I tak bol, przyjety z wiarg, staje si¢ bramg do tajemnicy odkupiericzego cierpienia Jezusa oraz do osiggniecia z Nim
pokoju i szczesliwosci Jego zmartwychwstania.

5. Serdecznie pozdrawiam wszystkich chorych i osoby, ktore sig nimi na roézne sposoby opiekujg, i zachecam wspélnoty diecezjalne
i parafialne, aby obchodzqc bliski juz Swiatowy Dzieti Chorego, w pelni wykorzystaly szczesliwg zbieznos¢ 150. rocznicy objawieti
Matki Bozej w Lourdes oraz Miedzynarodowego Kongresu Eucharystycznego. Niech to bedzie okazja, by uwydatnic znaczenie
Mszy $w., adoracji eucharystycznej oraz kultu Eucharystii, tak aby kaplice w placowkach leczniczych staly sie pulsujgcym sercem,
w ktérym Jezus nieustannie ofiaruje si¢ Ojcu za Zycie ludzkosci. Réwniez Eucharystia roznoszona chorym we wlasciwy sposob
i w duchu modlitwy jest prawdziwym pokrzepieniem dla cierpigcych na wszelkiego rodzaju schorzenia.

Niech zblizajgcy si¢ Swiatowy Dzieri Chorego bedzie takze okazjg sprzyjajgcq szczegélnej modlitwie do Maryi o macierzyri-
skq opieke nad ztozonymi niemocq, nad personelem medycznym i nad osobami zaangazowanymi w duszpasterstwo chorych
i pracownikow stuzby zdrowia. Mysle zwlaszcza o kaptanach pracujqgcych na tym polu, o zakonnicach i zakonnikach, o wolon-
tariuszach i o wszystkich osobach, ktore z prawdziwym poswieceniem stuzg chorym i potrzebujgcym, wspierajqgc ich na ciele
i na duchu. Zawierzam wszystkich Maryi, Bozej i naszej Matce, Niepokalanemu Poczeciu. Niech Ona pomaga kazdemu dawaé
$wiadectwo, Ze jedyng wlasciwg odpowiedzig na bol i ludzkie cierpienie jest Chrystus, ktory zmartwychwstajgc zwyciezyt smier¢
i obdarzyt nas Zyciem bez kresu. W tym duchu z serca udzielam wszystkim specjalnego Blogostawieristwa Apostolskiego.

BENEDYKT XV1
Watykan,11 stycznia 2008 r.
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Nennolina - Antonietta Meo

Nennolina —
Ksiega Ewangelii

18 grudnia 2007 Ojciec Swiety Benedykt XVI podpisat edykt
o heroicznosci cnét Antonietty Meo, ktéra Rzymianie nazy-
waja ,Nennolina”. Bedzie Ona najmlodsza beatyfikowana.

Dane Jej bylo przezy¢ jedynie niespelna siedem lat.
Mieszkala w Rzymie w latach trzydziestych dwudziestego
wieku. Zachorowata na raka kosci, ktory doprowadzil do jej
$mierci 3 lipca 1937 r. Spokojnie przyjmowala bdle nowo-
tworowe (w tym czasie, leczenie bdlu nie bylo tak rozwiniete
jak teraz), ofiarowujac je Jezusowi.

Jej cialo spoczywa w kosciele Santa Croce di Gerusalem-
me w Rzymie. Za jej wstawiennictwem zostala uzdrowiona
z marskosci watroby kobieta z Indiany.

To wlasnie mtody wiek sprawil, ze Nennolina tak dtugo
oczekiwala wyniesienia na oltarze (proces rozpoczat sie w la-
tach 40-tych) - do chwili beatyfikacji dzieci z Fatimy, istniat
niepisany zakaz wynoszenia na oltarze niepetnoletnich.

Swieci s3 szczegélnym darem dla Kosciota, a w nim dla
wszystkich ludzi wierzacych. Rozumiemy, ze przez kazda kano-
nizacje czy beatyfikacje dowiadujemy sie, ze mamy oredowni-
kéw w niebie. Sa to ludzie, ktdrzy przebyli w swym zyciu droge
podobna do naszej i przeszli ja pieknie. Spotkali na tej drodze
Jezusa Chrystusa, a On swa faskg ich umocnit i przemienit. W ten
sposob nie tylko przeciwnosci ich nie przygniotty, ale mimo nich,
a moze wlasnie dzieki nim, mogli przede wszystkim zrealizowa¢
swoje zycie w pelni. To za$ zawsze oznacza pokdj i szczescie.

Skoro znalezli Jezusa tutaj, po$réd przeciwnosci podob-
nych do naszych, to sa z Nim w pelni w niebie. Moga wiec
wyprasza¢ dla nas te taske spotkania z Bogiem, dar pokoju
Lszczescia. W

W tym iarze Nennolina jest szczegélnym darem
dla naszej hospicyjnej wspolnoty. Przeciez tak dobrze nas
rozumie.

Warto jednak zwrdcié uwage na cos$ jeszcze. Swieci
mogga sie stac takze przewodnikami dla tych, ktorzy szukaja
drogi. Drogi przez zycie i drogi przez Ewangelie. Dla tych

WYDARZENIE

jak otwarta

ktdérzy szukaja drogi przez zycie wedtug Ewangelii. Ewan-
gelii bowiem czg¢sto nie rozumiemy. Moze nawet wtedy, gdy
przeciwnosci zZyciowe ja przeslaniaja, gotowi jestesmy ja
odrzuci¢, zakwestionowac. Wowczas jednak kwestionujemy
jedynie karykature prawdziwej Ewangelii, a przy tym wcale
nie przyblizamy sie do zrozumienia zycia.

Dlatego wtasnie potrzebujemy przewodnikoéw, ktérzy
pomoga nam dwie rzeczywistosci, wydawac¢ by si¢ moglo
odrebne, ziemska i nadprzyrodzong, do siebie nawzajem
zblizy¢. Mieliémy tego namacalny przyklad, gdy wiatr prze-
wracal karty lezacej na trumnie Jana Pawta IT Ewangelii, jakby
otwierajac przed nami poszczegélne jej fragmenty. Patrzac,
uswiadamialiémy sobie, ze on - Papiez, rzeczywiscie nam
te Ewangelie otworzyt i przyblizyl wlasnym zyciem, zyciem
$wietego naszych czaséw. A ludzie zgromadzeni w Rzymie
wotali SANTO SUBITO.

Zycie Nennoliny tez moze sta¢ si¢ dla nas drogowskazem,
zwlaszcza w chorobie, ciezkiej i nieuleczalne;.

Cho¢ dostepny jest jedynie krétki zyciorys tego dziecka,
niektére jego fragmenty same narzucaja si¢ jako swoiste
znaki.

Przede wszystkim zwraca uwage fakt, ze cho¢ byta ma-
tym dzieckiem, traktowata Jezusa i Jego Ewangelie bardzo
powaznie, po prostu na serio. ,,Przejmowaly ja cierpienia
Pana Jezusa” i starala si¢ Go w swym sercu i w swych slowach
pociesza¢. Kiedy miata zaledwie trzy lata, powiedziala do
Niego: ,,Jezu, spraw, abym umarta, niz mialabym popetnié
grzech $miertelny”. W ten sposdb budowala swoistg hierar-
chie wartosci, wedtug ktdrej to, co tatwe i emocjonalne nie
zajmowalo pierwszego miejsca. Gdy wigc po pojawieniu
sie nowotworu i amputacji lewej nézki, w wieku pieciu lat
musiata uzywac protezy, prosila Jezusa: ,Pomé6z mi, daj
mi te taske, zwr6¢ mi moja nozke, jezeli tego cheesz. Jezeli
nie chcesz, fiat voluntas tua” (co oznacza ,niech sie dzieje
Twoja wola”). '

M
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Taka hierarchia wartosci jest pierwszym drogowska-
zem Nennoliny. Bez tego drogowskazu i kierowania si¢ nim,
czlowiek nie potrafi podej$¢ do réznych trudnosci matych
i wielkich, inaczej, jak tylko emocjonalnie.

Dla Antonietty Pan Jezus byt Osoba, a nie ideg. Mowi-
ta o Nim, jak o przyjacielu i zwracatla si¢ do Niego, jak do
przyjaciela. Jako bardzo zdolne dziecko szybko nauczyla
sie pisac i czyta¢. Od razu takze zaczela ukladaé wierszy-
ki dla mamy, taty i starszej siostry Malgorzaty. Kiedy za$
rozpoczela przygotowanie do I Komunii Swietej, zaczela
takze pisac listy do samego Jezusa i Jego Matki. Ktadfa je
pod figurka Dziecigtka Jezus, by Adresat mégl przyjs¢ noca
ije przeczytac. To wskazuje na intensywno$¢ i szczerosé jej
modlitwy. Cho¢ byta jedynie matym dzieckiem, rozumiata,
7e mozna i trzeba z Jezusem rozmawiac: prosic, dziekowac,
przeprasza¢, stuchac.

To kolejny drogowskaz, ktéry uswiadamia nam, ze bez
modlitwy wiara jest tylko teorig. Modlitwa natomiast, nawet
gdy zawiera wigcej pytan i skarg, wyraza relacje do Boga
i rzeczywiScie umozIliwia rozwoéj wiezi z Tym, ktory jest
Osoba, kocha, rozumie, chce naszego szczgscia.

Jeszcze innym drogowskazem jest wiara w sakramen-
ty i intensywne Zycie sakramentalne Nennoliny. W ciagu
ostatniego roku swego pobytu na ziemi, przezyta pierwsza
spowiedz, przyjeta I Komunie, bierzmowanie oraz sakra-
ment namaszczenia chorych. Do kazdego przygotowywata
sie szczerze. Prosila o dobrego spowiednika, a takze o to,
by w Komunii rzeczywiscie spotka¢ Jezusa. Utala, ze kazdy
sakrament jest bramg faski i prawdziwego umocnienia, rze-
czywistym spotkaniem z Bogiem.

Jezus odpowiadal na wiare i starania dziecka. W dniu
I Komunii miala pierwsza mistyczna wizje. Otrzymata tez
w ks. Dottarellim spowiednika i przyjaciela, ktéry do konca
jej towarzyszyl i wspieral.

Zycie taska owocowato u Nennoliny wewnetrznym po-
kojem i brakiem leku (przewidziata np. co do godziny czas
swojej $mierci). To za$ pozwolito poglebia¢ prawdziwe relacje
ze wszystkimi, ktorzy ja otaczali: rodzicami, siostra, lekarzami,
ksiedzem. Dla kazdego byta darem.

Nenolina moze takze dzisiaj by¢ darem i drogowskazem
dla nas. Moze by¢ kims, kto otwiera ksiege Ewangelii. Moze
by¢ kims, kto pomaga nazwac i szuka¢ odpowiedzi na pod-
stawowe pytania.

Czy Ewangelia jest taka prosta i trudna zarazem?

Czy hierarchia warto$ci plynaca z otwartej Ewangelii,
modlitwa i sakramenty daja prawdziwe szczg$cie? Nenno-
linie — dziecku, ktére w wieku siedmiu lat zmarfo na raka
kosci, daly.

Moj Kubus jest pod opieka Warszaw-

Antonietto Meo — mddl sie za namil! skiego Hospicjum dla Dzieci od 17 li-
stopada 2004 roku. Pamietam doktad-

nie ten dzien... Batam sie bardzo tego

spotkania... Nie wiedzieli$my, czy to

juz ten czas, ten moment, zeby zglosi¢

sie do hospicjum. Do hospicjum, ktére

kojarzy sie z miejscem smutnym, miej-

ks. Robert Szewczyk scem, gdzie jest tylko bdl, cierpienie,

Kapelan Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci rozpacz i $mier¢, i to najmtodszych,
najbardziej niewinnych - dzieci.
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SPOTKA

...dzieki tym wszystkim nowo poznanym ludziom mam site na kolejne dni

NASI PODOPIECZNI
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Obawy przed spotkaniem prysly juz
W pierwszym momencie, gdy do naszego
domu weszto troje mtodych, u§miech-
nietych ludzi, fachowo objasniajacych,
na czym polega opieka paliatywna ho-
spicjum, czego mozemy oczekiwac, jak
moze przebiega¢ dalej choroba Kuby (bo
takie przypadki byly juz w hospicjum).
Od tego wiasnie dnia dotaczylismy do
rodziny Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci i jeste$my z tego powodu szcze-

$liwi, chociaz wiem, ze brzmi to dziw-
nie, biorac pod uwage okolicznosci. Bez
nich: lekarzy, pielegniarek, psychologa,
kapelana, rehabilitanta, pracownikéw
socjalnych, nie wyobrazamy juz sobie
naszego zycia. Z nimi jest duzo latwiej
przechodzi¢ trudne chwile, momenty
w ktdrych ocieramy si¢ o $mier¢, by zy¢
jeszcze, jak dlugo? — Bdg tylko wie. Nie-
ktorych z nich dzi§ uwazamy za swoich
przyjaciot.

Trzy lata to tak krotko (ab
a jednocze$nie wystarczajacc
zeby zapragna¢ poznaé ¢
0s06b, ktore na co dzien
z problemami, takimi
Pracownicy WHD
na wizytach o t
ze gdzie$ mi
Wymieni
W p 10

ki




NASI PODOPIECZNI

ale tak naprawde nic wiecej o sobie - ro-
dzinach objetych opieka paliatywna — nie
wiedzielismy.

Ostatni, 2007 rok, byt dla naszej
rodziny trudny, ale i bardzo wazny.
Kuba zbliza si¢ nieublaganie do kresu
swojego zycia, o czym mielismy oka-
zj¢ niemalze namacalnie sie przekonac.
Znali$my diagnoze, ale zakladatam ze
jeszcze mamy czas. Ze jeszcze nie teraz.
Ale to nie ja przeciez o tym decyduje!
Ciagle o tym zapominam i ciagle z tym
walcze. Kuba dwukrotnie w tym roku
przyjmowal sakrament chorych, po
ktérym niemalze cudownie z dnia na
dzien nastepowala poprawa, pomimo
ze wczesniej bylo bardzo Zle. I jeszcze
odejécie Izy i Pauli... Obie dziewczynki

te dobre i te zle, za to, ze sakrament
chorych, jaki przyjat w ostatnich dniach
listopada, dal jemu i nam sile do walki
0 jeszcze wiecej dni zycia. ..

I wlasnie dlatego w sobote,1 grudnia,
u nas w domu, ksiadz Robert odpra-
wil Msze $wieta w intencji Kubusia.

W chwili tej towarzyszyli nam najblizsi 77

/4
Wrtasnie wtedy, juz po Eucharystii, za- %

Z
AN

Kuby: babcie i dziadek oraz dr Tomasz.

datam pytanie, czy nie bytoby mozliwo-
$ci zorganizowania dla rodzin objetych
opieka WHD Mszy z okazji zblizajacych
sie Swiat Bozego Narodzenia, zeby$my

QL

Olazmamgq i tatq

byly mlodsze od Kubusia i obie chore
na te sama paskudna chorobe metabo-
liczna, co moj synek. Iza (z ktdra pola-
czyla nas wspolna pielegniarka, turnusy
rehabilitacyjne i telefoniczne rozmowy
z rodzicami - jedyna rodzing bedaca
pod opieka WHD, kt6ra poznalismy
wczesniej) odeszta w czerwcu, a Paula
(dziewczynka z Wroctawia, z jej mama
— dzieki WHD - jestem w statym kontak-
cie telefonicznym od ponad 2 lat) zmarta
we wrze$niu. W listopadzie Kuba miat,
ugie, w minionym roku, zatamanie
u zdrowia. Czesto odwiedzal nas
dz Robert, i Agnieszka psycholog.
awiatam sie, czy dozyjemy $wigt?
7 czas na pozegnanie? Nie by-
al Oswojona z mysla i z tym,
ione, pogodzona, ale nie go-
ziatam i w dalszym ciagu
rosi¢ Boga dla Kuby, ale
iekowac: za wszystkie
j pory przezylismy,

X
\
\
\
\
\
\

mogli poczu¢, ze nie jesteSmy sami, ze-
bysmy mogli si¢ pozna¢. Okazalo sie, ze
warunek jest tylko jeden: jesli znajda si¢

NN

Ksiqdz Robert i Bartek- brat

jeszcze 3 rodziny, ktdre tez odczuwaja
taka potrzebe. Udalo sie. Dzwonitam
do wszystkich, nie mylitam si¢ - inne
rodziny tez chcialy sie spotkac i okres
bozonarodzeniowy byl najlepszym
z mozliwych.

Dnia 5 stycznia 2008 roku o godzi-
nie 15.30 w kaplicy w budynku War-
szawskiego Hospicjum dla Dzieci zo-
stala odprawiona uroczysta Eucharystia
w intencji pacjentéw i ich rodzin, oraz
wszystkich pracownikéw i wspotpra-
cownikéw WHD. Msze odprawit ka-
pelan WHD ksiadz Robert Szewczyk,
gra na gitarze i §piewem uswietnili ja
klerycy z Wyzszego Seminarium Du-
chownego Diecezji Warszawsko-Pra-
skiej — Maciej i Lukasz. Byla to nasza
Msza. W wigilie swieta Trzech Kréli
dziewig¢ obecnych rodzin oddawato
w opieke Dziecigtku Jezus swoj najwiek-
szy skarb — swoje dzieci i siebie samych,
a ksigdz moéwil o nas i dla nas. Bylo
wzruszenie, tzy i jednocze$nie wielkie




poczucie wspolnoty. Ludzie, w grun-
cie rzeczy sobie obcy, czuli si¢ dobrze
w swoim towarzystwie i chcieli ze sobg
by¢. Laczylismy sie w modlitwie z po-
zostalymi rodzinami, ktére z réznych
powodoéw nie mogly przyjechac, a ktére
tez s3 z nami zwigzane poprzez WHD.
Zechcieli by¢ z nami réwniez zapro-
szeni pracownicy, za co im wszystkim
dziekujemy i co bylo doskonalg okazja,
zeby powiedzie¢ glosno to, co jest oczy-
wiste dla kazdego z rodzicéw, a o czym
na co dzien zapominamy: DZIEKU-
JEMY WAM za Wasza pracg, za to, ze
jestescie z nami i dla nas, za cale serce
jakie oddajecie naszym dzieciom, za
trwanie przy nas w najtrudniejszym!
Po Eucharystii mieli$my okazje poznaé
sie lepiej i spedzi¢ ze sobg troche czasu.
Nikt sie nie $pieszyt, nikt nie wytyczal
granic tego spotkania, wystarczylo, ze
byli$my, rozmawialiémy ze sobg, obser-
wowalismy. Co z tego wynikio? O to juz
nalezaloby zapyta¢ kazdego z osobna.
Kazdy jednak z obecnych wychodzac
wyrazil che¢ uczestnictwa w wielkanoc-
nej eucharystii, mysle, ze mamy szanse
na nowg tradycje: spotkan rodzinnych
przynajmniej dwa razy w roku z okazji
najwazniejszych $wiat koscielnych.
Dla mnie s3 to nowe znajomosci,
ktore podejrzewam, z czasem przerodza
sie w przyjaznie. Czesto rodzice, po-
mimo calej milosci i wsparcia rodziny,
znajomych, Hospicjum, czujg si¢ sa-
motni, nie do konca rozumiani przez
najblizszych, potrzebuja porozmawia¢
i podzieli¢ sie myslami czy odczucia-
mi z kims, kto przezywa i odczuwa to,
co my - z innymi rodzicami chorych

NASI PODOPIECZNI

dzieci. Poza telefonicznymi rozmowami

z innymi mamami, poza kontaktem ma-
ilowym, udalo mi si¢ spotkac i szczerze

porozmawiaé m.in. z Malgosia i Dorota.
Syn Malgosi — Lukasz, ktorego dotych-
czas znatam jedynie z informatorow
WHD, a ktérego obserwowatam bacz-
nie na Mszy i po niej, bardzo mnie za-
interesowal. M6j Kubu$ okreslany jest

jako dziecko bez kontaktu i dotychczas

zastanawiatam sie, jak by to byto, gdyby
byt z nim kontakt, tak jak z Lukaszem?

Pomimo rozméw z Malgosia w dalszym

ciggu tego nie wiem. Wiem, ze byloby
inaczej, ale czy fatwiej, czy trudniej, tego

nie jestem w stanie ocenic, bo przeciez

kazdy z nas jest inny, kazdy inaczej

reaguje. Malgosia jest spokojna, opa-
nowana, a mna ciagle targaja emocje.
Dorota wydaje mi si¢ bardziej podobna

do mnie. Uwielbia gada¢, wiec nasze

rozmowy moga trwac i trwac.

depal
paszezal

Dorota jest mamg Krzysia. Dowiedzia-
tam sie, ze Krzys jest réwiesnikiem Kuby
(niespetna miesigc réznicy) i, jak Dorota
powiedziata, ze chtopcy sa do siebie po-
dobni, stwierdzitam ze musimy poznaé
Kube i Krzysia. Odwiedzilismy Krzysia
w piekny, stoneczny, styczniowy dzien.
Dla Krzysia, ktéry choruje od urodzenia,
Kuba byl pierwszym kumplem. Chtopcy
zasiedli obok siebie, kazdy w swoim
wozku. Chlopaki paszczaki - tak ich

Chfopaki paszczaki - pierwszy z lewej Kuba, w glebi Krzys -

nazwatam. Dwéch blond
nymi oczami i otwartymi bu
kich pieknych, kochanych. K
powinien spac - z wrazenia nie za
oczu nawet na chwile. Niby nic s
dzialo, dw6ch nieruchomych chiopc
bez kontaktu, w dwéch wozkach, a je
nak my matki wiemy, ze nasze dziec
wiedzialy, ze jest to niezwykla chwila.
Moze wyczuwaly nasze emocje, a mo-
ze wyczuwaly siebie nawzajem (to ich
tajemnica). Na razie wiem, Ze mam do
kogo zadzwoni¢ w razie potrzeby: do
Doroty, Malgosi, Magdy, Kasi, Grazyny
czy do mamy Adasia. Mama Adasia naj-
bardziej lubi, jak sie wlasnie tak o niej
mowi. Jest to kolejna niesamowita ko-
bieta, ktérg poznalam na razie tylko
telefonicznie, bo niestety nie mogta
(chociaz bardzo chciata) przyjechaé 5
stycznia. Wlasnie dzieki tym wszyst-
kim nowo poznanym ludziom mam sife
na kolejne dni. Styczen minal mi, nie
wiem kiedy, ale juz planujemy spotka¢
sie¢ w wigkszym babskim gronie i zo-
baczymy, co z tego wyniknie — mam
nadzieje, ze co$ dobrego, bo przeciez
tak duzo mozemy nauczy¢ si¢ od siebie
nawzajem, albo po prostu by¢ i stuchaé
wtedy, kiedy bedzie taka potrzeba.

Dzigkuje za te ponad 3 lata opieki
WHD, za wszystkich ludzi spotkanych,
za wszystkie chwile dobre i zte, za 5
stycznia (kolejna data, ktéra zapamie-
tam na dlugo).

Aneta
mama Kubusia
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W dniach 9-17.02.08 uczestniczylem w zimowym wyjezdzie
Dzieciecej Grupy Wsparcia w Zalobie do Biatki Tatrzariskiej.
Byl to mdj pierwszy wyjazd z Grupg w czasie ferii.

Podczas tego pobytu uczestniczylem w kursie narciar-
skim. Moim instruktorem byt p. Andrzej Martinczak. Co-
dziennie mieli$my 2 godziny nauki z instruktorem, a potem
jeszcze sami ¢wiczyliSmy jazde. Byta to moja pierwsza przy-
goda z nartami i bardzo mi si¢ to podobato.

Najwiecej czasu spedzaliémy na nartach, ale mielismy
takze inne atrakcje, jak kulig z ogniskiem i pieczenie kielba-
sek, a takze wyjazd do Zakopanego, wjazd kolejka linowa na
Gubaléwke. W drodze powrotnej do Warszawy zwiedzilismy

Jaskinie ,,Raj”, ktora bardzo mi sie podobala.
Y Wieczorami mieliSmy spotkania calej Grupy, na ktérych
wspominaliémy swoje zmarte rodzenstwo. Moglismy sie

zmarlego rodzenstwa. Na nastepnym spotkaniu mamy je
wysla¢ poczta dymna.

Naszymi opiekunami byli: Dorotka, Malgosia, Pawet
i Lukasz. Byli dla nas bardzo troskliwi, opiekunczy i mili.

Z pobytu jestem bardzo zadowolony.

Chcialbym podzigkowac¢ kierownictwu WHD za to, ze sg
takie wyjazdy, oraz moim opiekunom za wspaniala opieke.

Mateusz Cztonka

— Biatka
2008

Okres od 9 do 24 lutego 2008 r. pozostanie na dlugo w mojej
pamieci. Czas ten spedzilem wraz z Dziecieca (pierwsze 7 dni)
oraz Mlodziezowg (kolejne 7 dni) Grupg Wsparcia w Zaltobie
przy Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Pojechatem
w charakterze wolontariusza-opiekuna. Miejscem docelowym
naszej wspolnej wyprawy byla malowniczo polozona Bialka
Tatrzaniska. Mieszkaliémy w pensjonacie polozonym okoto
10 minut od stoku narciarskiego.

Trudno w kilku zdaniach podsumowa¢ ogrom i réz-
norodno$¢ chwil, jakie towarzyszyly naszemu wyjazdowi.
Skupie si¢ wiec na pewnej krotkiej refleksji, ktorej wnioski
rozradowaty moje serce.

Bylismy Grupg, stanowili$my monolit, w ktérym kazdy
mial stworzone warunki do tego, by czuc¢ si¢ akceptowanym,
wystuchanym i przede wszystkim zrozumianym. Poczulem

wygadad, zrozumied, ze wszyscy mamy podobne problemy. |
Na jednym ze spotkan rysowalismy Walentynki dla naszego *
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sie czastka Grupy, w ktérej kroluje zaufanie, w ktdrej nie ma
podziatu na lepszych i gorszych, w ktérej panuje atmosfera
umozliwiajaca realizacje podstawowego celu wyjazdow, kté-
rym jest pomoc w przezywaniu zaloby przez dzieci i mlodziez.
Bardzo ucieszyt mnie fakt, ze Grupy staraja sie same skutecz-
nie rozwigzywac wlasne problemy, wiedzac jednocze$nie, ze
moga w kazdej chwili na nas liczy¢.

Serdecznie pragne podziekowa¢ Gosi, Dorotce, Marcie,
Grazynce, Mirce, Pawlowi oraz Wojtkowi za to, ze wraz
z Grupami Wsparcia pomogli mi otworzy¢ nowy rozdziat
zycia, w ktérym nie tyle szuka si¢ zrozumienia, co rozumie,
nie tyle szuka milosci, co kocha.

tukasz Strojnowski
wolontariusz w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci
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Lekarz nie jest
Panem Bogiem

- z dr. hab. Tomaszem Danglem, przewodniczacym Rady Fun-
dacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, rozmawia Maria Cho-

lewinska

Na czym polega réznica miedzy odstapieniem
od uporczywej terapii a eutanazja?

- Eutanazja oznacza czynnosc (lub
jej zaniechanie), ktéra ze swej natury
lub w zamierzeniu dziatajagcego powo-
duje Smier¢ w celu wyeliminowania
wszelkiego cierpienia. Tak zdefiniowany
zakres pojecia,eutanazja”nie obejmuje
postepowania okreslanego jako rezy-
gnacja z,,uporczywej terapii’, a takze
dziatan, ktérych pierwszorzednym ce-
lem jest ztagodzenie cierpienia.,Zanie-
chanie”- w definicji eutanazji — odnosi
sie bowiem do rezygnacji ze srodkéw
zwyczajnych (proporcjonalnych), tzn.
takich, ktére zawsze powinny by¢ sto-
sowane (np. pojenia i zywienia). Dlate-
go rezygnacja ze srodkow nadzwyczaj-
nych (nieproporcjonalnych) w sytuacji
nieuleczalnej choroby, np. respiratora
lub chemioterapii, nie jest eutanazja.
Papiez Pius XII, odnoszac sie do terapii
uporczywej, opracowat rozwigzanie,
ktére nie ulegto zmianie do dzis. Sam
rdzen zasady wartosci zycia cztowieka
niewinnego - zakaz intencjonalnego
odbierania zycia i powigzane z nim
potepienie eutanazji — uzupetnit zna-
nym wczesniej podziatem na dziatanie
i zaniechanie oraz wprowadzit nowy
element: zwyczajne i nadzwyczajne
srodki lecznicze. W zadnym wypadku
nie wolno dziata¢ lub zaniecha¢ dziata-
nia z zamiarem zabicia cztowieka, lecz
w pewnych warunkach dopuszczalne
jest wycofanie sie z terapii podtrzy-
mujacej wegetacje organizmu, jesli
przewidywana, ale niechciang kon-
sekwencja bedzie smieré. W tych sa-
mych warunkach wolno zrezygnowa¢
z nadzwyczajnych srodkow leczniczych
(respirator czy chemioterapia), chociaz
nalezy stosowac zwyczajne (usmierza-
nie bélu czy odzywianie pacjenta).

20 | hospicjum

Jakie rodzaje leczenia naleza do Srodkéw nad-
zwyczajnych (nieproporcjonalnych)?

— Zaliczamy do nich, poza juz
wymienionymi (respiratorem i che-
mioterapig), przetaczanie preparatow
krwi, zywienie i nawadnianie dozylne,
leczenie chirurgiczne (poza tzw. zabie-
gami paliatywnymi, majacymina celu
poprawe komfortu zycia lub zapew-
nienie mozliwosci zywienia), intensyw-
na terapie, resuscytacje, przeszczep
szpiku oraz inne dziatania oparte na
nowoczesnej technologii.

Dlaczego w stanie terminalnym zaniechania sa
dopuszczalne - nie jest to wtedy przyspieszanie
smierci?

- Koécidt katolicki naucza, ze,, Zycie
ziemskie jest dobrem podstawowym,
ale nie absolutnym. Z tego powodu
nalezy okresli¢ granice obowigzku
podtrzymywania zycia ludzkiego”.
Decydujacym kryterium etycznym
w okresleniu tych granic jest wtasnie
rozréznienie miedzy srodkami zwy-
czajnymi (proporcjonalnymi) a srod-
kami nadzwyczajnymi (nieproporcjo-
nalnymi). Cztowiek smiertelnie chory
ma prawo do umierania z godnoscia.
Stosowanie w tym czasie agresywne-
go leczenia w szpitalu, majacego na
celu opdznianie $mierci, zaktdca ten
proces. Odstapienie od takiego lecze-
nia nie jest przyspieszaniem $mierci,
ale jej akceptacjg — zgodnie z filozofig
chrzescijanska.

Jakie byto stanowisko w tej sprawie Ojca Swie-
tego Jana Pawta I1?

- Nauke ozwyczajnych inad-
zwyczajnych srodkach leczniczych,
proporcjonalnosci oraz dziataniu
i zaniechaniu kontynuowat Jan Pa-
wet Il w wielu dokumentach Urzedu

Nauczycielskiego Kosciota, a w szcze-
golnosci w Deklaracji o eutanazji, en-
cyklice ,Evangelium vitae” oraz w po-
staci najbardziej czytelnej - w nowym
Katechizmie Kosciota Katolickiego.
Szczegdlnie mocno wyrazit zasade
$wietosci zycia cztowieka niewinnego
we fragmencie Katechizmu dotycza-
cym eutanazji, méwiac:,Zaprzestanie
zabiegow medycznych kosztownych,
ryzykownych, nadzwyczajnych lub
niewspotmiernych do spodziewanych
rezultatéw moze by¢ uprawnione. Jest
to odmowa ‘uporczywej terapii’. Nie
zamierza sie w ten sposob zadawacd
$mierci; przyjmuje sig, ze w tym przy-
padku nie mozna jej przeszkodzi¢”
(p.2278). Dalej czytamy, ze stosowanie
srodkéw przeciwbélowych, by ulzy¢
cierpieniom umierajgcego, nawet za
cene skrocenia jego zycia, moze by¢
moralnie zgodne z ludzka godnoscia,
jezeli Smier¢ nie jest zamierzona ani
jako cel, ani jako $rodek, lecz jedynie
przewidywana i tolerowana jako nie-
unikniona. Opieka paliatywna stanowi
pierwszorzedng postac bezinteresow-
nej mitosci. Z tego tytutu powinna by¢
popierana (p.2279).

Jesli lekarz podejmuje decyzje o odtaczeniu od
respiratora — jest to eutanazja czy rezygnacja
Z uporczywej terapii?

— Zgodnie z etyka katolicka takie
postepowanie wobec osoby nieuleczal-
nie chorej nalezy uznac¢ za rezygnacje
z uporczywej terapii, ale polskie prawo
nie reguluje tej kwestii. Dlatego polscy
lekarze unikaja takich decyzji. Konieczna
jest w tym zakresie zmiana przepiséw
prawnych. Niestety, nikt z taka inicja-
tywa nie wystepuje. W Polsce legalnie
mozna odtaczy¢ respirator tylko po
stwierdzeniu $mierci mézgu pacjenta.



Dlaczego prawo tego nie reguluje? Jak ta requ-
lacja powinna wyglada¢?

- Artykut 150 § 1 kodeksu karnego
mowi: ,Kto zabija cztowieka na jego
zadanie i pod wptywem wspotczucia
dla niego, podlega karze pozbawie-
nia wolnosci od 3 miesiecy do lat 5"
Zdaniem prawnikéw, np. Matgorzaty
Szeroczynskiej, przepis ten moze by¢
zastosowany wobec lekarza, ktory
odtaczyt chorego od respiratora. Wy-
obrazam sobie, ze przepisy kodeksu
karnego powinny by¢ zgodne z ar-
tykutem 32 Kodeksu Etyki Lekarskiej,
ktéry méwi: W stanach terminalnych
lekarz nie ma obowigzku podejmo-
wania i prowadzenia reanimacji lub
uporczywej terapii istosowania
srodkéw nadzwyczajnych. Decyzja
0 zaprzestaniu reanimacji nalezy do
lekarza i jest zwigzana z oceng szans
leczniczych”.

Jak odtaczenie od respiratora moze by¢ etyczne
i akceptowane przez Kosciot katolicki — przeciez
to jest odebranie zycia?

- Jak juz wspomniatem, Katechizm
Kosciota Katolickiego odpowiada na
to pytanie nastepujaco:,Nie zamierza
sie w ten sposéb zadawac Smierci;
przyjmuje sie, ze w tym przypadku
nie mozna jej przeszkodzi¢”. Mieli-
smy kiedys pod opieka trzyletniego
chtopca z zanikiem miesni, leczonego
w domu respiratorem. Rodzice na-
pisali list do Watykanu, pytajac, czy
sztuczne podtrzymywanie przy zyciu
dziecka wobec jego cierpienia jest
uzasadnione. Oficjalna odpowiedz
Stolicy Apostolskiej stwierdzata m.in.:

.Sposob leczenia dziecka nosi zna-
miona tzw. uporczywej terapii, kto-
ra zgodnie z nauka Kosciota mozna
przerwac”.

Jakie ,$rodki lecznicze” moga by¢ stosowane
wobec dzieci, ktore sa nieuleczalnie chore, ktd-
re zyja w stanie zagrozenia zycia? Skad lekarz
w hospicjum wie, ze teraz musi pozwoli¢ temu
dziecku odejs¢?

- Na leczenie, ktére otrzymuja
pacjenci Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci, sktada sie wiele elemen-
tow: leki przeciwbodlowe, leki prze-
ciwpadaczkowe, leki przeciwlekowe,
leki przeciwwymiotne, leki nasenne,
botulina wstrzykiwana do nadmier-
nie kurczacych sie miesni, a ponadto
leczenie zywieniowe, leczenie stoma-
tologiczne, fizykoterapia oddechowa,
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tlenoterapia, czasem antybiotyki. Sto-
sujemy czesto sprzet, ktory nie jest
dostepny w polskich szpitalach, np.
asystory kaszlu. Te metody i jeszcze
wiele innych maja na celu zmniej-
szenie cierpienia dziecka i poprawe
jakosci zycia, a nie jego przedtuza-
nie. Ten sposdb leczenia prowadzony
jest do konca zycia dziecka, np. przed
$miercia nie odstawiamy lekéw prze-
ciwbodlowych, tlenu itp. Najwazniejsza
zasada w hospicjum jest zaakcepto-
wanie, ze pacjent umrze w wyniku po-
stepu choroby, a my nie mozemy tego
zmieni¢. W przeciwnym razie pacjent
powinien by¢ nadal leczony w szpi-
talu, a nie kierowany do hospicjum.
Lekarz, ktéry nie respektuje tej zasady,
nie powinien pracowa¢ w hospicjum.
Lekarz musi zaakceptowa¢, ze to nie
on decyduje o zyciu i Smierci, tzn. nie
jest Panem Bogiem.

Kongregacja Nauki Wiary wydata niedawno
dokument dotyczacy sztucznego odzywiania
i nawadniania oséb ,w trwatym stanie wege-
tatywnym?’, ktérych powrdt do zdrowia jest nie-
motzliwy. Czy sztuczne odzywianie i nawadnia-
nie jest przyktadem uporczywej terapii, czy tez
stosuje sie je tak dtugo, poki pacjent wykazuje
jakiekolwiek oznaki zycia?

- Wedtug Kosciota katolickiego,
zywienie przez sonde dozotadkowa
lub gastrostomie nalezy do srodkow
zwyczajnych (proporcjonalnych), kté-
rych nie nalezy pozbawia¢ chorych.
A wiec nie mozna okresla¢ ich mianem
uporczywe;j terapii. W Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci u pacjentéw
w utrwalonym stanie wegetatywnym
(ang. permanent vegetative state), jak
réwniez z innymi chorobami mézgu,
prowadzimy ten rodzaj zywienia. Sam
zreszta projektuje dla nich diety. Ina-
czej postepujemy z dzie¢mi umieraja-
cymi na nowotwory: ich nie zywimy

»ha site”, jezeli sobie tego nie zycza.
Na przyktad, kiedy dziecko z nowo-
tworem moézgu zapada w $piacz-
ke, to uzgadniamy z rodzicami, czy
nalezy zaktada¢ sonde do zotadka
i podawa¢ mu ptyny i pokarm. Ak-
ceptujemy w takich przypadkach
zaréwno zywienie dozotadkowe, jak
i powstrzymanie sie od tej metody
w obliczu smierci dziecka. Jak z tego
wynika, s3 w medycynie ogdlne zasa-
dy i okreslone od nich wyjatki. Moze
wiasnie dlatego okreslamy medycyne
mianem sztuki.

Dlaczego jedne dzieci si¢ dozywia, a inne nie?
(zy dzieciom chorym na nowotwory, bedacym
w $pigczce, mozna da¢ umrze¢ z glodu?

- O tym decyduje pacjent tak dtu-
go, jak jest przytomny. Na przyktad
Jan Pawet Il dtugo nie zgadzat sie na
zywienie dozotadkowe; sonde zato-
zono mu dopiero na cztery dni przed
$miercia. Gdy dziecko z guzem mézgu
traci przytomnos¢, decyduja o tym
rodzice. My akceptujemy ich decyzje.
Przeciez dziecko jest w domu pod ich
opieka. Jak wyobraza sobie pani kar-
mienie dziecka przez sonde bez ich
zgody? Chce podkresli¢, ze dziecko
w takiej sytuacji umiera z powodu
nowotworu mézgu, a nie z gtodu. To
zasadnicza réznica.

Jak wyglada opieka hospicyjna nad dzie¢mi,
ktdre s3 zupetnie bez kontaktu? Co mozna dla
nich zrobié?

- Nigdy nie wiemy, co one odczu-
Wwaja — np. czy nas stysza, ale nie moga
mowic. Dlatego zachowujemy sie tak,
jakby nas styszaty: witamy sie z nimi,
zegnamy, nie méwimy o nich wich
obecnosci w sposéb przedmiotowy,
nie méwimy tez o rzeczach, ktére mo-
gtyby sprawic im przykros¢ lub wywo-
tac lek. Nie nazywamy ich ,roslinkami”
ani nie myslimy o nich w ten sposob,
ale zwracamy sie do nich po imieniu
lub uzywamy jakiegos mitego zwrotu

- np.,kochanie’, ewentualnie zdrobnie-
nia uzywanego przez rodzicéw. Szcze-
golnie dbamy o to, aby nie odczuwaty
bolu. Jezeli mamy watpliwosci, czy ich
zachowanie swiadczy o bélu, zawsze
podajemy na prébe lek przeciwbélo-
wy i obserwujemy dziecko. Zawsze tez
bierzemy pod uwage opinie rodzicow,
gdy twierdza, ze maja kontakt z takim
dzieckiem. Co mozna dla nich zrobi¢?
Bardzo wiele. Przede wszystkim zabra¢
ze szpitala do domu i tam otoczy¢ je
mitoscig i troskliwg opieka. Ponadto
leczymy im zeby, gdy tego wymagaja,
a nasz rehabilitant wykonuje z nimi
¢wiczenia. Dbamy, zeby nie powsta-
ty odlezyny, zapalenie ptuc lub inne
powiktania.

Dziekuje za rozmowe.

»Nasz Dziennik’, 28 listopada 2007,
nr 278 (2991)
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Chetnie opowiem o pracy
Hospicjum, ale Wy w zamian
pomozecie nam w wysyce
Informatora.

Taka byta umowa, a efekty
przeszly najsmielsze oczekiwa-
nia. Studenci z zainteresowa-
niem stuchali o pracy naszego
Hospicjum, a pézniej, jakby

w odzewie na to, co ustyszeli,
brali si¢ zzapatem do pracy.
Dzieki temu, Ze grupa przyby-
tych byta bardzo liczna, praca
szta wyjatkowo szybko i w kil-
ka godzin zostaty przygotowa-
ne do wysytki (ostemplowane
i oklejone) wszystkie koperty,
czyli 14500 szt.

Jeszcze raz bardzo serdecznie
dziekuje wszystkim, ktorzy
nam wtedy pomogli.

Wojciech Marciniak.
pracownik hospicjum

To byto takie
prawdziwe...

Na dtugo zapamietamy dla nas chyba naj-
wazniejszg puente z tego spotkania - ze
hospicjum nie jest umieralnia, a jest to
miejsce, gdzie zyje sie godnie do konca.

Na poczatku grudnia 2007 roku Wyz-
sza Szkota Finanséw i Zarzadzania pod
przewodnictwem pani lwony Czumy
zorganizowata nam wyjscie warsztato-
we do Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci. Zajecia miaty na celu poznanie
i dotkniecie tematu dzieci, ktérymi
opiekuje sie Hospicjum. Na samym
poczatku miata by¢ to dla nas niejako
»przygoda’, potem jednak okazato sie,
ze jest to spotkanie, ktére pozostanie
w naszej pamieci na dtugo.

Dzien nie zapowiadat sie jakos
wyjatkowo. Byto pochmurnie i wrecz
nieprzyjemnie, a dojazd z centrum na
obrzeza Warszawy nie wrézyt nam nic
dobrego, a jednak...

Na Agatowej 10 od progu przy-
witat nas — studentéw czwartego roku
Psychologii Zdrowia i Psychoterapii

- Wojtek Marciniak, od ktérego bito
niesamowite ciepto. Zanim jednak
weszlismy do srodka, zaskoczyto nas
co$, czego sie nie spodziewalismy. Na
kazdym samochodzie stojacym przed
Swietnie pomalowanym budynkiem
Hospicjum napisane byto,Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci”. Do tego momen-
tu pewni bylismy, ze jedziemy do takie-
go hospicjum, o jakim wie przecietny
cztowiek. Okazato sie jednak, ze to nie
jest takie normalne, typowe hospicjum,
o jakim mozna styszec.

Czas spedzony w Hospicjum, film,
ktéry mielismy okazje ogladag, ,poga-
danka”z panem Wojtkiem i pomoc, jaka
moglismy zaoferowac, przekroczyfa na-
sze najsmielsze oczekiwania. Czulismy, ze
wiele 0séb nie zdaje sobie sprawy, ze jest
cos takiego, jak domowe hospicjum, gdzie
jezdzi sie do dzieciakdw do domu, gdzie
jest wielu oddanych wolontariuszy.

Film byt ujmujacy, w niektoérych
momentach przerazajaco prawdziwy,
i sprawit, ze po wyjsciu z Agatowej
do tej pory analizujemy wypowiedzi
chorych os6b, ktdre ujrzelismy w fil-
mie. Nigdy nie zapomnimy stéw mto-
dej dziewczyny na kilka dni przed jej
Smiercia, ze nie boi sie i ze sie pogo-
dzita. To byto takie prawdziwe, niewia-
rygodne, takie strasznie rozczulajace.
Nie zdawalismy sobie sprawy, jak wiele
sity i pogody ducha maja te dzieciaki.
Nie zastanawialiémy sie, jak czesto
wielkim problemem jest dla matki

— ktéra sama opiekuje sie ciezko cho-
rym dzieckiem - wyjscie po zakupy czy
do fryzjera. Dopiero ten film i rozmowa
z panem Wojtkiem uswiadomity nam
ogrom obowiazkdw i wielka potrzebe
pomocy wolontariuszy.

Dziekujemy Warszawskiemu
Hospicjum dla Dzieci za to, ze mogli-
Smy pomoéc swojg obecnoscia przy
akcji ulotkowej. Dziekujemy, ze po-
zwoliliscie nam poznac siebie, swoja
historie i mamy nadzieje, ze jeszcze
nieraz otworzycie nam oczy na rze-
czy tak oczywiste, a jednak przez
nas — mfodych studentéow - tak
niedostrzegane.

Na dtugo zapamietamy dla nas
chyba najwazniejsza puente z tego
spotkania - ze hospicjum nie jest
umieralnig, a jest to miejsce, gdzie
zyje sie godnie do konca.

W imieniu wszystkich studentéw:
Agata Krynicka

Tomasz Kudlak

Marta Kwiatkowska



wrocimy!

To miat by¢ zwykty grudniowy dzien w szkole. Na dworze
szaro, niewiele wskazywato na to, ze zblizajg sie Swie-
ta Bozego Narodzenia. Kazdy wewnetrznie pragnat,
by zdarzyto sie co$ niezwyktego, wielkiego, przeciez
niebawem miat nastapi¢ bozonarodzeniowy cud. A tu
nic. Wszystko odmienit jeden telefon od pana Wojcie-
cha Marciniaka — pracownika Hospicjum. Pan Wojtek
poprosit mnie, abym zorganizowata grupe mtodziezy
do pracy przy pakowaniu informatoréw ,Hospicjum”.
Z chetnymi nie byto problemu. Uczniowie klas le i lld
bardzo ochoczo zadeklarowali pomoc. Dyrektor Gim-
nazjum nr 141 w Warszawie pani Katarzyna Cienkowska
byta bardzo zadowolona z faktu, ze mtodziez szkolna
bedzie brata udziat w wolontariacie. Tak wiec z zyczliwa
aprobatg Pani Dyrektor nastepnego dnia wyruszylismy
na ulice Agatowa 10, do Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci.

Zadaniem uczniéw byto wktadanie blankietow prze-
| kazdéw pocztowych do informatoréw, a nastepnie umiesz-
| czanie ich w zaadresowanych kopertach. Pracy byto
duzo, ale mfodziez wspaniale podzielita sie obowigzkami
i po kilkudziesieciu minutach zimowy ogréd Hospicjum
przypominat zaktad pracy z tasma produkcyjna.

Po paru godzinach pracy sama zaczetam odczuwa¢é

| zmeczenie i zaproponowatam uczniom, abysmy pako-
= wanie dokonczyli nastepnego dnia. Wypowiedziatam te

stowa w dobrej wierze, nie chcac, aby dzieci byty przeme-

& czone. Nagle ucichty smiechy i rozmowy i zapanowato

ktopotliwe milczenie. Jeden z moich uczniéw powiedziat,
patrzac mi gteboko w oczy:,Czy jesteSmy zmeczeni? To
wstyd tak mowi¢, przeciez dzieciaki czekajg na pienigdze.
Damy rade zrobi¢ to dzisiaj”. Zrozumiatam woéwczas,
ze cos niezwyktego stato sie z tg mtodzieza. Przeciez
naturalna reakcja ucznia jest robi¢ wszystko, aby nie is¢
do szkoty. Mieli szanse przyjs¢ na Agatowaq nastepnego
dnia i dokonczy¢ prace, a jednak z niej zrezygnowali.
Dlaczego? By¢ moze witasnie mieli swoja najwazniejsza
w zyciu lekcje czlowieczenstwa i empatii. Obserwujacich
przy pracy widziatam, ze przegladali Informator, czytali
historie chorych dzieci i byli nimi poruszeni. Niewatpliwie
pracujac na rzecz chorych dzieci poczuli, jak wiele mozna
zrobic¢ dla innych, jak bardzo mozna odmienic czyj$ los
majac zaledwie czternascie, pietnascie lat. Gimnazjalisci

oy e
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8 pracowali z wielkim zaangazowaniem przez kilka godzin,
a efekt pracy zadziwit ich samych. Uczniowie klasy le
i Ild Gimnazjum nr 141 im. mjr. Henryka Dobrzarskiego

,Hubala” w Warszawie przy ul. Trockiej przygotowali do

8 wysyiki, w ciggu jednego dnia, 14,5 tys. informatoréw

,Hospicjum” Zmeczeni, ale szczesliwi spogladali na pie-
trzace sie przed nimi stosy kopert.

Nie bez znaczenia dla catej sytuacji pozostaje fakt,
ze w dziatania dzieci zaangazowani byli rodzice, ktérzy
poparli inicjatywe szkoty, wyrazili zgode na wolontariat
i zmotywowali dzieci do pracy.

Jestem dumna z moich uczniéw, bo udowodnili, ze
sg wspaniatymi i zyczliwymi ludZmi, gotowymi nies¢
bezinteresowng pomoc.

A co o akcji méwia sami gimnazjalisci?

Marta Rostek klasa Ild:

1 ,W Hospicjum panowata niezwykta atmosfera, a praca,
cho¢ troche meczqca, sprawita mi ogromngq przyjemnosc.
Wszystko robitam myslqc, ze wtasnie pomagam chorym
dzieciom.”

Eliza Jakubowska klasa I1d:

,Pobyt w Hospicjum dat mi wiele do myslenia. Czesto za-
stanawiam sie, dlaczego dzieci tak muszq cierpiec? Idqc
do Hospicjum cieszytam sie, Zze chociaz w taki spos6b
moge im pomdc.”

Anna Fidos klasa Ild:

,Ciesze sie, Ze mogtam pomadc chorym dzieciom. W mojej
rodzinie byt podobny przypadek, dlatego wiem, ile mogq
znaczyc¢ przekazane pieniqdze.”

Mateusz Brzozowski klasa I1d:
»Nigdy nie zapomne tego doswiadczenia.”
Joanna Pawlak klasa Ild:
,Ciesze sie, ze mogtam pomdc dzieciom. Mysle, ze
gdybym ja potrzebowata pomocy, tez mogtabym na
kogos liczy¢. Jednak wolatabym, Zeby nie byto potrzeby
zaktadania hospicjow, Zzeby wszyscy byli zdrowi.”
Krzysztof Budyta klasa Ild:

,Czutem zadowolenie, zZe mogtem komus pomdc, ale chciat-
bym, Zzeby nigdy wiecej zadne dziecko nie chorowato.”
Katarzyna Markowska klasa le:

,Ciesze sie, ze mogtam pomoc chorym dzieciom, a przy
okazji uwierzyc w siebie.”

Karolina Oleriska klasa le:
»Przez chwile mogtam poczuc sie wolontariuszkq i zoba-
czy¢ na czym polega ta praca. Ciesze sie, Ze tam bytam
i zrobitam cos dobrego z wtasnej woli.”
Olga Kucharczyk klasa le:
,Obiecalismy, Ze kiedy trzeba bedzie — wrocimy.”

W dowdd uznania prezes Fundacji pan Artur
Januszaniec przekazat uczniom, opiekunom, mtodzie-
zy, a takze pani dyrektor Katarzynie Cienkowskiej po-
dziekowania, ktére wreczyt pan Wojciech Marciniak
podczas Bozonarodzeniowej Mszy Swietej w kosciele
p.w. $w. Marka Ewangelisty.

Izabela Paterek
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WYDARZENIE

STANDARDY

Od 9 lat dr hab. Tomasz Dangel z Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci stara sie o wprowadzenie standardow domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi. Aby standardy mogty wejs¢ w zycie
potrzebne jest rozporzadzenie ministra zdrowia.

Konferen,cja prasowa i - : : 'ﬁo_dpisanieKartyPratzieckaS’mi_erteEregow
u Rzecznika Praw - - Damuprzesz4tznikameObywﬁfeTskiEﬁ "

Obywatelskich

29 listopada br. w siedzibie Rzecznika
Praw Obywatelskich odbyta sie konfe-
rencja prasowa na temat probleméw - - %
zwiazanych z opieka paliatywno-ho- 3 - -Ig" V
spicyjng nad dzie¢mi. Podczas konfe- By I, we, “CZNIK 'S >
rencji Rzecznik Praw Obywatelskich ' j r
- dr Janusz Kochanowski - wprowadzit
uczestnikow w zagadnienia zwiaza-
ne z problemami opieki nad dzie¢mi
$miertelnie chorymi oraz zaprezen-
towat idee i tre$¢ Karty Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu. Nastep-
nie gtos zabrat Zbigniew Nosowski
- Redaktor Naczelny miesiecznika,Wiez”
- przedstawiajac poswiecony ducho-
wosci dziecka, listopadowo-grudniowy

numer pisma. Kolejnym méwca byt
dFhab, Toas2 DilRgel dr hab. Tomasz Dangel - Przewod-
idrJanusz Kochanowski niczacy Rady Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Opowiedziat on
zebranym o aktualnych problemach,
z jakimi borykaja sie dzieciece hospicja
domowe w Polsce.

Na zakoniczenie uczestnicy kon-
ferencji podpisali sie pod Kartg Praw
Dziecka Smiertelnie Chorego w Domui.
Zapraszamy wszystkich zainteresowa-
nych rozwojem domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi do odwiedzenia
strony internetowej Rzecznika Praw
Obywatelskich (http://www.rpo.gov.
pl, zaktadka ,Dziatalnos¢’, link ,Karta
Praw Dziecka Smiertelnie Chorego
w Domu”) i podpisania sie pod ta
Karta.
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Komisja Praw Czlowieka apeluje do Ministra Zdrowia i Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia o zmiane przepisow, stwarza-
jacych przeszkody w wykonywaniu szczytnych celé6w domowej
opieki paliatywnej nad dzie¢mi $miertelnie chorymi.

Pomoc adwokatury
W zmianie przepisow

Niedtugo po konferencji u Rzeczni-
ka Praw Obywatelskich Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci odwiedzili: ad-
wokat Monika Strus-Wotos i adwokat
Krzysztof Boszko. Adwokaci zadekla-
rowali swojg pomoc w zmianie prze-
pisow, ktére szkodza ciezko chorym
dzieciom i zaprosili przedstawiciela
naszego Hospicjum na posiedzenie
Komisji Praw Cztowieka przy Naczelnej
Radzie Adwokackiej.

Spotkanie odbyto sie 15 grudnia
w siedzibie NRA w Warszawie i po-
$wiecone byto zagadnieniom domo-
wej opieki paliatywnej nad dzie¢mi.
Podczas spotkania dr Tomasz Dangel
przedstawit zebranym zatozenia pro-
gramu domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi oraz Karte Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu. Dysku-
towano o mozliwosciach zniesienia
biurokratycznych barier, z jakimi od
lat borykaja sie domowe hospicja dla
dzieci.

W posiedzeniu uczestniczyto
blisko czterdziesci osob: adwokaci
- cztonkowie Komisji Praw Cztowieka
przy Naczelnej Radzie Adwokackiej,
p. Ewa Sowinska — Rzecznik Praw
Dziecka, prof. Janusz Szymborski
- doradca ds. rodziny Rzecznika Praw
Obywatelskich, dr Hanna Machinska
- dyrektor Biura Informacji Rady Eu-
ropy, dr hab. Joanna Szymkiewicz-
Dangel - pediatra i kardiolog, dr Pa-
wet Strus — pediatra. Uczestnikow
powitali adw. Piotr Sendecki - Prze-
wodniczacy Komisji i adw. Joanna
Agacka-Indecka - prezes Naczelnej
Rady Adwokackiej i jednoczesnie

opiekun Komisji.

Na zakonczenie posiedzenia
przewodniczacy Komisji — Piotr Sen-
decki - odczytat proponowana tresc¢
stanowiska Komisji w sprawie dziatal-
nosci hospicyjnej i Karty Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu. Doku-
ment zostat przyjety jednogtosnie.
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STANOWISKO KOMISJI
PRAW CZLOWIEKA PRZY
NACZELNEJ RADZIE AD-
WOKACKIEJ

Komisja Praw Cztowieka na posiedze-
niu 15 grudnia 2007 roku, poswie-
conym zagadnieniom praw dziecka
$miertelnie chorego w domu, kierujac
sie lezacymi u podstaw praw cztowie-
ka ideami humanitaryzmu i godnosci
ludzkiej, majac na wzgledzie zobo-
wigzania Rzeczypospolitej Polskiej,
wynikajace z ratyfikowanych aktow
prawa miedzynarodowego, popiera
sformutowang przez Rzecznika Praw
Obywatelskich Karte Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu.

Komisja Praw Cztowieka sktada
wyrazy gtebokiego uznania dla dzia-
talnosci Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci oraz dla catego ruchu
hospicyjnego na rzecz dzieci. Wspiera
walke o prawo do zycia i godnej Smierci,
a takze dazenie do zniesienia barier
biurokratycznych.

Komisja Praw Czlowieka apeluje
do Ministra Zdrowia i Prezesa Naro-
dowego Funduszu Zdrowia o zmiane

przepiséw, stwarzajacych przeszkody

w wykonywaniu szczytnych celéw do-
mowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi

$miertelnie chorymi.

Komisja zwraca sie do organéw
samorzadu adwokackiego oraz do
adwokatoéw o wspieranie idei ruchu
hospicyjnego oraz udzielania pomocy
prawnej pro bono hospicjom orazich
podopiecznym - dzieciom $miertelnie
chorym i ich rodzinom.

Adw. Piotr Sendecki
Przewodniczacy Komisji

Poparcie wiadz
adwokatury

2 stycznia 2008 r. odbyto sie posiedze-
nie Prezydium Naczelnej Rady Adwo-
kackiej, ktére jest najwyzsza wiadza
polskiej adwokatury. Podjeta przez

Prezydium uchwata jest w swojej tresci

bardzo podobna do uchwaty Komisji

Praw Cztowieka przy Naczelnej Radzie

Adwokackiej, jednak w tym przypad-
ku mamy do czynienia z oficjalnym

stanowiskiem wiadz samorzadu za-
wodowego adwokatow.



UCHWALA Nr 9/2008
Prezydium Naczelnej
Rady Adwokackiej

z dnia 2 stycznia 2008 r.

1. Prezydium Naczelnej Rady
Adwokackiej wyraza poparcie dla
przedstawionej przez Rzecznika Praw
Obywatelskich Karty Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego w Domu oraz
wszelkich podobnych staran maja-
cych na celu ochrone najistotniejszych
wartosci wyrazanych w prawie we-
wnetrznym i miedzynarodowym, jaki-
mi sg humanitaryzm i ochrona ludzkiej
godnosci - w szczegodlnosci dzieci nie-
uleczalnie chorych i ich rodzin.

2. Prezydium NRA deklaruje
wsparcie i pomoc dla ruchu hospi-
cyjnego w dazeniu do zmiany szko-
dliwych przepiséw oraz zniesienia
biurokratycznych barier uniemozli-
wiajgcych niesienie wiasciwej pomo-
cy paliatywnej cierpigcym dzieciom.

WYDARZENIE

3. Prezydium NRA apeluje do ad-
wokatow i aplikantow adwokackich
oraz do przedstawicieliinnych zawodéw
prawniczych o aktywny udziat w przed-
siewzieciach pro bono na rzecz organi-
zacji hospicyjnych i rodzin dotknietych
nieuleczalna choroba dziecka.

Prezes Naczelnej Rady Adwokackiej
adw. Joanna Agacka-Indecka

Trwaja prace nad pro-
jektem rozporzadzenia
ministra zdrowia

Konferencja Prasowa u Rzecznika Praw
Obywatelskich, Spotkanie Komisji Praw
Cztowieka przy Naczelnej Radzie Ad-
wokackiej oraz Posiedzenie Prezydium
Naczelnej Rady Adwokackiej zaowo-
cowaty powotaniem do zycia zespotu
specjalistow, ktérego zadaniem byta
praca nad projektem rozporzadzenia
ministra zdrowia w sprawie standardéw

postepowania i procedur medycznych
z zakresu pediatrycznej domowej opie-
ki paliatywnej w zaktadach opieki zdro-
wotnej. Zespot pracowat w sktadzie:
adwokat Krzysztof Boszko - sekretarz
Naczelnej Rady Adwokackiej, dr hab. n.
med. Tomasz Dangel - Przewodniczacy
Rady Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci, Maria lwaszkiewicz - legisla-
tor, wolontariusz Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, adwokat Monika
Strus-Wotos - cztonek Naczelnej Rady
Adwokackiej oraz prof. dr hab. n. med.
Janusz Szymborski — przedstawiciel
Rzecznika Praw Obywatelskich.

Dnia 5 marca 2008 r. gotowy Pro-
jekt Rozporzadzenia zostat ztozony w
Ministerstwie Zdrowia. O dalszych lo-
sach dokumentu bedziemy Parnstwa na
biezaco informowac za posrednictwem
naszej strony internetowej (www.ho-
spicjum.waw.pl) oraz na famach Infor-
matora,,Hospicjum’.

Marta Kwasniewska - pracownik WHD

M i n iSter m 02e (ale nie musi)

Zgodnie z przepisem art.9 ust.3 pkt.2
ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o za-
ktadach opieki zdrowotnej minister
zdrowia moze okresli¢ w drodze roz-
porzadzenia standardy postepowania
i procedury medyczne wykonywane
w zakfadach opieki zdrowotnej w ce-
lu zapewnienia wlasciwego pozio-
mu i jakosci $wiadczen zdrowotnych.
Chciatoby sie powiedzie¢: moze, ale
widocznie nie musi.

Od 1999 roku trwajg starania, nie
tylko moje, ale réwniez wielu powaz-
nych oséb iinstytucji, aby minister
zdrowia wprowadzit standardy domo-
wej opieki paliatywnej nad dzie¢mi.
W 2006 roku p. dyr. Michat Sobolew-
ski z Ministerstwa Zdrowia deklarowat
przed kamerami TVP1*, ze rozporzg-
dzenie takie zostanie wkrotce wprowa-
dzone. Od tamtej pory mijaja kolejne
dwa lata. No i co? - jak $piewat znany
lekarz Kuba Sienkiewicz - no i nic. Od
1999 roku mielismy juz 11 ministréw
zdrowia. Widocznie byli zajeci innymi
sprawami.

* http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.
php?mark=AKTUALNOSCI&cA=26&wer-
sja=pol

W Internecie** dostepny jest pro-
jekt rozporzadzenia ministra zdrowia
w sprawie standardéw postepowa-
nia i procedur medycznych z zakresu
opieki paliatywno-hospicyjnej w za-
ktadach opieki zdrowotnej. Dotyczy
on jednak oséb dorostych, a nie dzieci.
Dlaczego urzednicy MZ nie podjeli
prac nad podobnym rozporzadzeniem
dotyczacym pediatrycznej opieki pa-
liatywnej? Nie wiadomo.

PostanowiliSmy w tej sytuacji
sami napisac projekt rozporzadzenia
pod tytutem ,rozporzadzenie ministra
zdrowia w sprawie standardéw po-
stepowania i procedur medycznych
z zakresu pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej w zaktadach opieki
zdrowotnej”. W dniu 5 marca 2008 .
przestalismy go do Pani Minister Ewy
Kopacz. Jest dostepny na naszej stro-
nie www.hospicjum.waw.pl. Mamy na-
dzieje, ze teraz Ministerstwo Zdrowia
podejmie prace nad tym projektem.

Podobno kropla drazy skate.

Tomasz Dangel

** http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?m-
r=ml11111&ms=&ml=pl&mi=&mx=0&m-
t=&my=0&ma=07911
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Od grudnia 2007 roku w Warszawie, Krakowie i Rze-
szowie mozna zobaczy¢ bilbordy informujace o moz-
liwosci przekazania 1% podatku dochodowego na
rzeczdomowego hospicjum dla dzieci. Jednakowe we
wszystkich miastach bilbordy r6znia sie tylko nume-
rem KRS oraz nazwa i logo fundacji, ktora w danym
miescie zbiera srodki na dziatalnos¢ hospicjum. Pro-
jekt kampanii informacyjnej przygotowata agencja

Kampania 2007/2008
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TBWA TELESCOPE.

. .

AR =

Kampania

W grudniu 2007 r., pod hastem ,Przytul mnie",
rozpoczeta sie kampania informacyjna, majaca na
celu poinformowanie szerokiej grupy odbiorcow
o mozliwosci przekazania 1% podatku Fundacji
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Kampania
obejmuje bilbordy, prase, internet oraz radio
i telewizje.

W przeprowadzenie kampanii zaangazowaty
sie nieodptatnie: Dom Mediowy INITIATIVE oraz
Agencja TBWA TELESCOPE, za co pragniemy im
za posrednictwem naszego Informatora bardzo
serdecznie podziekowac.

Rada Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci realizujac program finansowego wspar-
cia nowo powstajacych domowych hospicjow
dla dzieci podjeta decyzje o finansowej pomocy
w przeprowadzeniu akcji promocyjnych Fundacji
Centrum Hospicyjne i Opiekuriczo-Lecznicze dla
Dzieciim. Ojca Pio w Krakowie oraz Fundacji Pod-
karpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie.

Warszawa, fot. Clear Channel

Wykorzystujace ten sam projekt graficzny
plakaty pojawity sie od potowy grudnia w Warsza-
wie, Krakowie i Rzeszowie. Do akgji przytaczyly sie
nastepujace firmy dysponujgce powierzchniami
reklamowymi: AMS - 120 tablic, Cityboard — 80
tablic, Clear Channel - 295 tablic, News Outdoor

- 23 tablice, Stroer — 105 tablic. W sumie do dnia dzi-
siejszego eksponowane byty 623 tablice, w tym 379
tablic wWarszawie,210 w Krakowie i 34 w Rzeszowie.
Wszystkie wymienione powyzej firmy zrezygnowaty
z optat za udostepnienie powierzchni reklamowej
za co bardzo goraco dziekujemy.

Kampania informacyjna potrwa do konca
kwietnia 2008 r. Zapraszamy wszystkich chcacych
wiaczyc¢ sie w pozyskiwanie srodkéw finanso-
wych do odwiedzenia naszej strony internetowej —
www.hospicjum.waw.pl, dziat >>Fundacja<x,
zaktadka >>Obecna Kampania<< i zapoznanie
sie z mozliwymi formami pomocy.

Marta Kwasniewska — pracownik WHD
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Z Maling Wieczorek, Non
Profit & Art. Promotion
Director TBWA TELESCO-
PE rozmawia Marta Kwa-
sniewska - pracownik
Fundacji WHD.

Prosze powiedziec pare stow o so-
bie i o swojej pracy w TBWA TELE-
SCOPE.

Moja kariera zawodowa przebiega dwoma torami.
Konczytam krakowska Akademie Sztuk Pieknych
i moim pierwszym powotaniem jest malarstwo.
Miatam juz kilkadziesigt wystaw, moje prace obec-
nie sg w galeriach w Polsce i za granica.

Jeszcze w czasie studidéw rozpoczetam wspot- o
prace z agencjami reklamowymi. Jako dyrektorka PY
artystyczna przepracowatam w réznych agencjach
tadnych pare lat. W pewnym momencie - jest to 00000
skutek moich probleméw ze zdrowiem — skupitam
swoje zainteresowania na zagadnieniach reklamy
spotecznej.

Malina Wieczorek

Warszawa, fot. Clear Channel
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hd

Wielka Loteria
Swigtecrna
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Rzeszow, fot. Clear Channel

Krakow, fot. Clear Channel

Czym sie zajmuje
TBWA TELESCOPE?

TBWA Telescope zostat stworzony z myslg o pro-
wadzeniu reklamy i promocji dla instytucji spo-
tecznych i artystycznych, ktdre nie posiadajg zna-
czacych budzetéw. Do tej pory zrealizowalismy
kilkadziesiat wiekszych i mniejszych kampanii.
Ich celem jest najczesciej zdobywanie funduszy
na prowadzenie dziatalnosci, budowe szpitalii in-
nych placéwek opiekuniczych, a réwniez szeroko
rozumiana profilaktyka spoteczna, uswiadamianie
zagrozen, walka z natogami, zmienianie niedo-
brych nawykéw itp.

Czy pamieta Pani, jak zaczeta sie
nasza wspotpraca?

P6t roku przed kampania zgtosili sie do mnie
dr Artur Januszaniec oraz Marek Domowicz, ktéry
wtedy pracowat w Hospicjum. Dtugo rozmawia-
lismy na temat probleméw Hospicjum. Po paru
miesigcach rozpoczelismy prace nad konkretng
kampania.

Jak powstat projekt kampanii
»Przytul mnie” dla Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci?

Do wspotpracy zaprositam studentéw ze Szkoty
Mistrzéw Reklamy. Pracujac pod opieka doswiad-
czonego dyrektora kreatywnego przygotowali
kilka linii kreatywnych. Po dtugich dyskusjach
wybralismy jedna z nich. Spodobato nam sie hasto

+Przytul mnie’, ktére w kontekscie prac Hospicjum
mozna rozumie¢ wielowymiarowo. Jest w nim mi-
tos¢ do chorego dziecka, ale réwniez pochylenie
sie nad losem rodzicow, ktérzy otrzymuja opieke
i wsparcie od Hospicjum.

lle oséb bylo zaangazowanych
w prace nad projektem?

Okoto osmiu studentow, dyrektor kreatywny, ja,
fotograf i ludzie z planu, kostiumolog, zespét
produkcyjny sesji, e-graphics, czyli studio DTP
—w sumie ponad 20 oséb.

Kto wykonat zdjecia do plaka-
tow?

Zdjecia wykonata znana artystka fotograf Magda
Wunsche. Urzekajace byto patrze(, z jakg empatia
i wrazliwoscia z jednej strony, a determinacja
z drugiej, podchodzita do tej ses;ji.

Dla nas wszystkich uczestniczenie w takim
przedsiewzieciu to wielka lekcja zycia, pokory
i odpowiedzialnosci.

Bardzo dziekuje za rozmowe.



KURSY, SZKOLENIA, STAZE

Zajecia fakultatywne dla studentéwi Akademiii Medycznej w Warszawie

Przekazywanie niepomysinych wiadomosci

Okazato sie, ze wielu z nas w czasie studiow nie byto w ogéle dopuszczanych do rozméw z pacjentami na temat ich niepomysinego rokowania,
albo odwrotnie — bedac Swiadkami takich rozméw czulismy, ze powinny one przebiegac zupetnie inaczej.

Dzieki inicjatywie pani docent
Joanny Szymkiewicz-Dangel, 10 stycz-
nia 2008 spotkalismy sie w siedzibie
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci
(WHD), aby podsumowac zajecia fakul-
tatywne z anatomii ptodu dla zaawan-
sowanych. To ostatnie spotkanie miato
miec po raz pierwszy nowatorska forme.
Spotkali$my sie razem z psychologiem
WHD - panig mgr Agnieszka Chmiel-
Baranowska, zeby ¢wiczy¢ — chyba
najtrudniejsza z medycznych sztuk
- przekazywanie niepomyslnej diagnozy
rodzicom ciezko chorego dziecka.

Po krétkim wstepie zaczeta sie bu-
rza mézgow. Pod czujnym okiem pani
psycholog zastanawialismy sie wspdlnie,
czego oczekujemy od tych zaje¢, jakie
mamy pierwsze skojarzenia z trudnymi
rozmowami z pacjentami oraz jakie bu-
dza one w nas emocje. Nie byto konca
odpowiedziom, ze w takich sytuacjach
czujemy sie skrepowani, niepewni oraz
kompletnie niedoswiadczeni. Okazato
sie, ze wielu z nas w czasie studiéw nie
byto w ogdle dopuszczanych do rozméw
z pacjentami na temat ich niepomyslne-
go rokowania, albo odwrotnie — bedac
$wiadkami takich rozmoéw czulismy, ze
powinny one przebiega zupenie ina-
czej. Taburza mézgéw na temat naszych
oczekiwan wobec przebiegu zajec oraz
naszych emocji znakomicie zmotywo-
wata nas do drugiej czesci spotkania.

Druga czes¢ naszych warsztatow
to byta praktyka. Wcielalismy sie kolejno
w lekarzy i ¢wiczylismy przekazywanie
niepomyslnej diagnozy kobiecie ciezar-
nej, u ktorej dziecka prenatalnie wykryto
jaka$ nieprawidtowos¢. Na poczatku kaz-
dy z nas losowat karteczke, na ktorej byto
postawione rozpoznanie i krotki wy-
wiad potozniczy (do wyboru byty m. in.
poszczegdlne wady serca, najczestsze
aberracje chromosomowe, przepuklina
przeponowa, wodogtowie, rozszczep
kregostupa i in.). Nastepnie kolejno sia-
dali$my na $rodku, gdzie czekata juz na
nas nasza,pacjentka” (czyli pani docent
Joanna Dangel), ktérej miglismy powie-
dzie¢, ze jej dziecko jest chore.

To byto dopiero wyzwanie! Nie ukry-
wam, ze to byt dla mnie (i chyba dla
kazdego uczestnika tych warsztatéw)
ogromny stres. Stres potegowat fakt,
ze patrzyto na nas 15 par oczu, a nasza
Jpacjentka” byt nasz nauczyciel aka-
demicki i jednoczesnie osoba chyba
najbardziej doswiadczona w tego
typu rozmowach. Dodatkowo pani
psycholog robita nieustannie notatki,
a wszystko byto filmowane. Chyba kaz-
demu z nas drzat gtos i trzesty sie rece
siadajac przed nasza ,pacjentka”

Okazato sig, ze chyba najtrudniej-
szg czescig tych rozmoéw byta odpo-
wiedz na pozornie najprostsze pytania,
takie jak: ,Co to jest gen/chromosom/
trisomia...?", ,Dlaczego moje dziecko
to ma?’,,Co sie tym robi?”. Obracajac
sie od samego poczatku studidéw pra-
wie wytacznie w Srodowisku medycz-
nym, czesto zapominamy, ze fachowa
nomenklatura, ktéra dla nas jest jed-
noznaczna i oczywista, jest zupetnie
niezrozumiata dla naszych pacjentow.
Umiejetnos¢ ttumaczenia skompli-
kowanych, medycznych terminéw
w sposéb jasny i bez niepotrzebnych
eufemizmoéw jest niezwykle istotnym
atutem lekarza. Te warsztaty pozwolity
mi zdac sobie sprawe z tego, jak wazne
(i jednoczes$nie bardzo trudne) jest nie-
uzywanie lekarskiego zargonu oraz to,
zeby sie upewni¢, ze pacjent na pewno
mnie rozumie.

Nasze rozmowy nie miatyby jed-
nak zadnego sensu, gdyby nie szczere
i konstruktywne podsumowanie, ktére
otrzymali$my na koniec warsztatéw od
pani psycholog oraz pani docent. Bardzo
dobrze, ze oprédcz mozliwosci odegrania
scenek trudnych rozmow, otrzymalismy
informacje zwrotnga, o tym, co nam wy-
szto dobrze oraz nad czym powinnismy
jeszcze popracowac. W takiej mitej at-
mosferze, w kameralnym gronie i pod
okiem zyczliwych profesjonalistéw na-
prawde mito nam sie byto uczy¢.

Spotkanie zakonczylo sie nieoficjal-
nie, w bardzo swobodnej atmosferze.
Przy poczestunku moglismy roztadowac

stres oraz podzieli¢ sie swoimi wrazenia-
mi i emocjami.
Na koniec, w ramach podsumowa-
nia, chcialabym powiedzie¢, co mnie
osobiscie najbardziej zapadto w pamiec
po warsztatach na temat przekazywa-
nia niepomyslnej diagnozy. Oto kilka
LZtotych mysli” szczegdlnie podkresla-
nych na spotkaniu:

1. Zanim zaczniesz rozmowe — przy-
gotuj sie do niej (dane kliniczne,
odpowiednie warunki, czas).

2. Dawkuj informacje pacjentowi
stopniowo, w jego tempie.

3. Nie uzywaj zargonu ani
eufemizmoéw.

4. Cisza to potezne narzedzie tera-
peutyczne - nie boj sie jej.

5. Nie bdj sie emocji pacjenta.

6. Nie bdj sie moéwic,,nie wiem”.

7. W razie watpliwosci,nie Sciemniaj”
- odedlij do bardziej doswiadczonych
kolegow/osrodkow.

8. Daj pacjentowi szanse zadac
pytania.

9. Upewnij sig, ze pacjent zrozumiat
to, co do niego powiedziatas/es.

10. Daj pacjentowi konkretna infor-
macje na temat dalszego postepowa-
nia/planu leczenia.

Dziekujemy za pomyst, organizacje
i prowadzenie tego spotkania. Mamy
nadzieje, ze zajecia w takiej formie
beda sie odbywaty czesciej. Chcieli-
$my tym samym zaapelowac do wiadz
naszej uczelni, zeby idac w slad uczelni
zachodnich, zorganizowano nam obo-
wiazkowy przedmiot w czasie studiow
medycznych, na ktérym pod okiem do-
$wiadczonych nauczycieli moglibysmy
¢wiczyc takie scenki. Oprocz wrodzo-
nej wrazliwosci i empatii, ktorg mamy
w sobie, umiejetnos$¢ przekazywania
niepomyslnej diagnozy pacjentom to
W znacznej mierze praktyka, praktyka
i jeszcze raz praktyka. Chcielibysmy ¢wi-
czyc takie rozmowy, zeby popetniac jak
najmniej gaf i btedéw w stosunku do
naszych przysztych pacjentéw.

Anna Kaptfariska
uczestniczka warsztatow
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Wypozyczalnia sprzetu

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci prowadzi na terenie Fundaqa .

catego kraju bezptatng wypozyczalnie sprzetu medycznego nie- Wars;qwskm ..
zbednego do sprawowania domowej opieki nad nieuleczalnie Hospicjum dla Dzieci
chorymi dzie¢mi. Wypozyczamy m. in.: ssaki, koncentratory tlenu,

materace przeciwodlezynowe. W razie potrzeby prosimy o kontakt ORGANIZACJA PoiYTKU
z biurem Fundacji - tel. (022) 678 16 11 lub z pielegniarkami WHD: PUBLICZNEGO

Matgorzatg Morawskg - tel. kom. 0 502 179 293 (w godz. 8-17),
Katarzyna Piaseczng - tel. kom. 0 505 045 672 (w godz. 8-17).

USMIECH MALUCHA

Klinika stomatologiczna dla dzieci

Dlaczego dziecko nie boi sie dentysty? ul. Agatowa 10,
03-680 Warszawa
Bezpiecznie. Klinika wyposazona tel: (0 22) 678 16 11,678 17 11
jest w nowoczesny sprzet stomatolo- fax: (0 22) 678 99 32 -
giczny i anestezjologiczny. Najwyzsza email: poczta@hqspmjum.waw.pl
jakos¢ lekow zapobiega dolegliwo- http://www.hospicjum.waw.pl
sciom po zabiegu i umozliwia szybki

powrét do domu. Konta bankowe:
Pekao S.A.
VI/Oddz. - Warszawa

Nie boli. Zabiegi przeprowadzane 33124010821111000004282080

s W znieczuleniu ogélnym. Podczas
jednej wizyty leczymy kompleksowo
wszystkie chore zeby, a zabieg pozo-
staje w pamieci dziecka jedynie jako
krétki epizod.

konto dewizowe:
72124010821787000004282110
ul. Tuzycka 7, 04-683 Warszawa

NIP
X 524-24-18-504
Pod okiem mamy. Przed i po zabiegu rodzice towarzysza dziecku.
Podczas jego trwania w specjalnym pokoju moga obserwowac leczenie. KRS
W klinice panuje domowa atmosfera. 0000097123

W klinice ,Usmiech Malucha” leczymy takze dzieci
niepetnosprawne i uposledzone.

Klinika stomatologiczna ,Usmiech Malucha” ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa. Inf d . .
Strona intenetowa: www.stomatologiadzieci.pl, email: poczta@hospicjum.waw.pl nformator re aguja:
Nasz telefon: (022) 679 87 14 w godzinach 8: 00 - 16: 00. Tomasz Da ngel

Wojciech Marciniak
Hanna Wachnowska
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