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Pismo Fundacji ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”

Paulina Senenko - pierwsza
pacjentka Hospicjum.
Dziewczynka, ktorej po urodzeniu
nie dawano szans na przezycie
nawet jednego roku, a miesiac

temu skonczyta 6 lat.
Historia Paulinki,

ktorg na stronach 4i 5
opowiada jej mama,

jest niezwykle optymistyczna.
Wielu rodzicom moze dodac
wiary i ,skrzydet”.



D omowa opieka paliatywna nad dzie¢mi z nieuleczal-
nymi i postepujacymi schorzeniami to cel dzialania
Wroctawskiego Hospicjum dla Dzieci — Wyjazdowego
Zespotu Opieki Paliatywnej, dzialajacego przy Katedrze
i Klinice Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematolo-
gii Dziecigcej Akademii Medycznej we Wroclawiu. Idea
utworzenia hospicjum zrodzila si¢ z potrzeby zapewnie-
nia umierajacym dzieciom i ich rodzinom jak najlepszej
opieki w najtrudniejszych dla nich chwilach. Skuteczna
opicka w tej sytuacji oznacza calodobows pomoc me-
dyczng (pielegniarska ilekarska), a takze socjalna, psycho-
logiczna i duchowa
dostepng dla dziecka
przebywajacego W
domu rodzinnym.

W roku 2002 sta-
rania o utworzenie
hospicjum podjal pan doktor nauk medycznych Wal-
demar Golebiowski wraz ze wspierajacym pomyst jego
utworzenia zespolem pielegniarskim. Dzigki wielomie-
siecznej pracy i zaangazowaniu wielu zyczliwych oséb na
poczatku roku 2003 przyjeto pod opicke pierwsze dzie-
cko. Rozpoczecie dzialalnosci nie byloby mozliwe bez
wsparcia licznych sponsoréow, zwlaszcza Wielkiej Orkie-
stry Swiqtecznej Pomocy i Fundacji ,,Na Ratunek Dzie-
ciom z Choroba Nowotworows”.
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Poczatkowo hospicjum, dziatajace pod nazwa Dol-
noslaski Akademicki Zespol Wyjazdowej Opieki Pa-
liatywnej, zatrudnialo jednego lekarza i pi¢é pieleg-

niarek. W pierwszym roku opieke sprawowano nad
20 nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Do dnia dzisiejsze-
go hospicjum bardzo znacznie si¢ powigkszylo. Przy-
bylo chorych dzieci, personelu i niezbednego sprzetu.
W chwili obecnej zesp6t hospicjum tworzy 7 pielegnia-

rek, 2 lekarzy, pracownik socjalny. Dysponujemy 3 sa-
mochodami. Sprawujemy opieke nad 34 nieuleczalnie
chorymi maltymi pacjentami. W naszych dziataniach nie
konczymy pracy w momencie odejsScia dziecka. Prowa-
dzimy réwniez Grupe Wsparcia w zalobie dla rodzin
osieroconych. Odbywajace si¢ co miesiac spotkania
gromadza coraz wigksza liczbe rodzicow i opiekunow,
chcacych podzieli¢ si¢ swoimi przezyciami, poradzi¢ so-
bie z cierpieniem, ktérego doswiadczyli.

Istota naszych dzialan jest stworzenie przyjaznej dla

umierajacego dziecka atmosfery w jego domu rodzin-

Czym jest Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci?

nym. Poczucie bezpieczenistwa 1 wspatcie opiekujacych
si¢ czlonkéw rodziny jest podstawowym warunkiem
skutecznej opieki. Wielodyscyplinarne zespoly opieki
domowej przejmujg opieke nad umierajacym dzieckiem
w okresie, gdy specjalistyczne placéwki leczace uznaja wraz
z rodzicami dziecka, ze znane metody leczenia nie spowo-
dowaly wyleczenia, a dalsza, uporczywa terapia przyniesie
jedynie cierpienie. Doswiadczenia kliniczne wskazuja, ze
opicke paliatywna nad dzie¢mi i ich rodzinami mozna re-
alizowa¢ w warunkach domowych.
] Stanowi ona alternatywe wobec
narazajacej dziecko na dodatkowe
cierpienia opieki szpitalne;.
Czasopisma zbierajace mate-
riaty o wydarzeniach biezacych
idzieciach bedacych pod opieka ho-
spicjum przygotowywane sa m.in.
w Warszawie i Lublinie. Sktonito
to réwniez nas do rozpoczecia tego
dzieta. Po raz kolejny w naszej dzia-
talnosci niezbednych byto do tego
wiele ,,zbiegéw okolicznosci”, wie-
lu chetnych do poswigcenia swo-
jego czasu i ich wysitku. Potrzeba
serca naszych rodzicéw, personelu
1 doswiadczenia innych hospicjow
sprawily, iz mogl si¢ ukaza¢ niniejszy, pierwszy numer
naszej gazetki hospicyjnej ,,Promyki nadziei”, ktéra
—w co gleboko wierzymy — bedzie juz zawsze §wiadkiem
naszej dzialalnosci.
Wart podkreslenia jest takze fakt, iz zaangazowani
w to dzieto serc ludzie pragna realizowac je z pobudek czy-
sto ideowych, bez pobierania zadnego wynagrodzenial

Krzysztof Szmyd
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Dlaczego powstato
nasze hospicjum?

rofesjonalna opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce
onstala zapoczatkowana z chwila rozpoczecia dziatal-
nosci przez Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD),
zorganizowane przez zespo6l pod kierunkiem dr hab. To-
masza Dangela w roku 1994. Dzigki petnym poswiece-
nia, profesjonalnie zorganizowanym i wielokierunkowym
dziataniom edukacyjnym WHD po 9 latach pracowalto
juz w Polsce grono oséb przeszkolonych, prowadzacych
miedzy innymi 5 hospicjéow domowych dla dzieci. Jedna z
tych placéwek bylo nasze hospicjum, ktére powstato dla
mnie — jako wierzacego — dzigki Bozej pomocy.

Poczatki dziatalnosci placowki siegaja roku 1996,
kiedy to prof. dr hab. Janina Boguslawska-Jaworska,
kierownik Kliniki Onkologii i Hematologii Dziecigcej,
odpowiedziata na zaproszenie zespotu WHD i wystata
zespol lekarzy i pielegniarek na doroczne szkolenie na te-
mat opieki paliatywnej nad dzie¢mi. W nastepnych latach
zostalo w ten sposéb przeszkolonych kilkanascie oséb
z personelu medycznego.

W roku 2001 r. w naszej Klinice, w poszukiwaniu mate-
riatéw do publikacji prasowej nt. opieki paliatywnej, pojawil
si¢ wspolpracownik jednej z gazet, dr Marcin MurmyHo,
z pytaniem: ,,Kiedy rozpoczyna dziatalnos§¢ Wroclawskie
Hospicjum dla Dzieci?” Nie potrafil poda¢ zrédla tej in-
formacji, dziwnej tym bardziej, iz w tamtym czasie nie
mieli§my zadnych materialnych podstaw do rozpoczecia
dziatalnosci. Po 2 latach, w styczniu 2003 r., Wroctawskie
Hospicjum dla Dzieci rozpoczeto dziatalnosé i pod nasza
opieke trafito pierwsze dziecko.

W tamtych latach swoistym konfesjonatem dla rodzi-
coéw ciezko chorych na nowotwory dzieci byta dyzurka
pielegniarek oddziatu dziennego Kliniki. Duchowego
wsparcia, zwlaszcza rodzicom dzieci, ktére zostaly poko-
nane przez chorobe nowotworowa, udzielaly pielegniar-
ki. Bez ich pasji hospicjum nie powstaloby. Rownolegle
dojrzewala idea organizacji placowki jako oddziatu Klini-
ki. Wydawalo si¢, ze bedzie to dobre dopelnienie catosci
opieki. Na wysokosci zadania staneli 6wezesni dyrekto-
rzy Dziecigcego Szpitala Klinicznego: doktorzy Krzysz-
tof Kmieciak i Dariusz Patkowski. Dyrektor Dolno$la-
skiej Kasy Chorych, pani Barbara Misidska, podpisala
stosowny kontrakt na §wiadczenie domowej opieki pa-
liatywnej, a fundacja ,,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg
Nowotworows” wyremontowala pomieszczenia, otwo-

rzyta na potrzeby hospicjum subkonto i wyasygnowala

$rodki na zakup sprzetu.
Podstawowe urzadzenia
1 pierwszy samochéd zo-
staly przekazane dla na-

szego Hospicjum przez
fundacje ,,Wielkiej Or-
kiestry Swiatecznej Pomocy”. Rozsadek nakazuje zasta-
nowic sie, jak czesto moga zdarzaé si¢ takie zbiegi pieciu
czy siedmiu okolicznosci i jakie jest ich zrédtor

Charakter dziatalnosci hospicyjnej

1. Upotczywa terapia jest forma samopomocy lekarza,
ktory doznal porazki zawodowej w leczeniu ci¢zko chore-
go dziecka i nie moze by¢ uzasadniana dobrem chorego.
Jedynym dobrym rozwiazaniem dla nieuleczalnie chorych
jest opicka paliatywna, oznaczajaca brak stosowania metod
leczniczych uporczywych, nadzwyczajnych i przedluzaja-
cych zwiazane z choroba cierpienie. Kluczem do skutecznej
opieki paliatywnej jest poprawa jakosci zycia chorego po-
przez minimalizowanie pojawiajacych si¢ wskutek postepu
choroby nieprzyjemnych objawéw oraz bélu. Jest forma
afirmacji zycia, przede wszystkim tego do$wiadczonego
choroba. Jest catkowitym przeciwienistwem eutanazji.

2. Istota pomocy hospicyjnej jest bezposredni kontakt
i skuteczna, natychmiastowa (jesli zachodzi taka potrze-
ba) odpowiedzZ na potrzeby cierpiacego dziecka i jego ro-
dziny. Dlatego miejsce czlonkéw zespolu jest w domu
chorego, a nie przed kamera telewizyjna, czy innych insty-
tucjach. W przypadku hospicjum profesjonalizm oznacza
empati¢ 1 codzienng pomoc przekazywana rodzinie bez
oczekiwania na wyrazy wdziecznosci. W zadnym wypad-
ku nie moze profesjonalizm oznacza¢ pojecia wytrychu,
jaki zdobyl sobie popularnosé, czyli asertywnosci.

3. Taka instytucja, jaka jest publiczna placowka
stuzby zdrowia np. szpital kliniczny, z racji celow, ja-
kie przed nig stoja (ratowania zdrowia i zycia ludzkiego)
1 wynikajacej z tych celow organizacji pracy, nie jest
w stanie pochyli¢ si¢ nad potrzebami umierajacych z
powodu nieuleczalnych choréb dzieci i ich rodzin, i za-
pewni¢ natychmiastowej ich realizacji. Po prostu brak
w publicznym szpitalu elastycznych procedur organiza-
cyjnych. Chory na dystrofi¢ migsniowa nie moze czekac
na wymiane rurki tracheotomijnej przez po6t roku, bo
taka jest procedura zaméwien czy przetargow.

Waldemar Gotebiowski:
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Historie sercem pisane

Przeczucie...

ysl o pojsciu do lekarza, zeby potwierdzi¢ przy-
Mpuszczenia o kolejnej cigzy, napawala mnie to
radoscia, to znéw lekiem. Obawiatam si¢ bowiem,
ze ciaza w wieku 32 lat moze przebiegaé¢ z pewnymi
komplikacjami. A poza tym mialam juz odchowa-
ne dzieci... Kiedy jednak lekarka potwierdzila moje
przypuszczenia i pokazata mi te mala istotke na ekra-
nie USG, lzy szczescia wypelnily moje oczy, a w ser-
cu poczulam wielka rados$¢. Wszystkie zte mysli jak
za dotknieciem czarodziejskiej r6zdzki zniknely 1 nie
mialy juz najmniejszego znaczenia. Od tej pory cala
nasza rodzinka nie mogta doczekac¢ si¢ kruszynki, kto-
raq nositam pod sercem. A mnie miesiac za miesiacem
uplywal na gromadzeniu wszystkich potrzebnych dla
maluszka rzeczy.
Pomimo zapewnien lekarki prowadzacej o prawid-
fowym przebiegu ciazy i dos¢ dobrego samopoczucia

F] .

——
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przez caly ten okres gdzies gleboko w sercu tlifo si¢
przeczucie, ze dzien, w ktérym malefstwo pojawi si¢ na
$wiecie odmieni nasze zycie. Nie chcialam dopuszczaé
do siebie ztych mysli, jednak bylo we mnie co$ takiego,
co na pytania otoczenia: ,,Co chcialaby$ urodzi¢?”, ka-
zalo mi nieodparcie odpowiadaé: ,,Jest mi to zupelnie
obojetne. Najwazniejsze, zeby urodzito si¢ zdrowe”.

A przeciez przy poprzednich ciazach zawsze wiedzia-

tam, jakiej plci dziecko chcialabym urodzi¢, wszystko
mialam z gory zaplanowane. Tym razem bylo jednak
zupelnie inaczej.

Jest taka piosenka, ktorej stowa brzmig: ,,...a miato
by¢ tak picknie, mialo nie wia¢ w oczy nam i ociekac
szczesciem...”. Dzien mojego porodu okazal si¢ by¢
catkowitym zaprzeczeniem tych stow. Zapamigtam go
do konca zycia. Przezywalam wtedy mnoéstwo chwil
pelnych bolu, rozpaczy, zalu i strachu o dziecko.

Jednak najgorsze mialo dopiero nadejs¢. Coreczka
z uwagi na bardzo ci¢zki stan zdrowia zostala ochrzczo-
na zaraz po porodzie i otrzymala imi¢ Paulinka, a potem
przewieziono ja na specjalistyczny oddzial intensywne;
terapii noworodkéw we Wroclawiu. Nawet mi jej nie
pokazano. Mnie pozostawiono sama, pograzong w bolu
1 strachu, w otoczeniu szczesliwych matek i ich nowo
narodzonych dzieci. Bylam jak wybrakowany towar,
skupiajacy na sobie spojrzenia
kobiet, ktére chyba nie zdawaty
sobie nawet sprawy z tego, jak
wiele otrzymaly od losu mogac

tuli¢, calowa¢ i dotyka¢ swoje

malefstwa. ..
il Czas, jaki Paulinka spedzita na
| f‘"‘s intensywnej terapii, byl dla niej

bardzo trudny. A kiedy wreszcie
zrodzila si¢ szansa, ze wyjdzie
{ z tej powaznej choroby, ktorg
i\ ~~ u niej stwierdzono zaraz po uro-
dzeniu, okazalo sie woéwczas, ze
wpadla w szpony jeszcze powaz-

' niejszego schorzenia.

Jednakze po trzech miesia-
cach cigzkiej walki, jaka przyszto
jej stoczy¢, zaczelo pojawiac si¢
swiatetko w tunelu. Oswietlifo nam ono droge do naj-
trudniejszego dnia w moim zyciu. Dnia, w ktorym usly-
szalam diagnoze: zespot Edwardsa. W dodatku sposob,
w jaki nam to przekazano, byl najgorszy z mozliwych.
To, co wtedy uslyszalam, zabilo na dlugo mojq wiare
1 nadzieje na lepsze jutro dla mojej coreczki. W tamtej
chwili moje serce rozpadto si¢ na milion drobnych kawa-

teczkoéw, ktore jednakowo mocno bolaly. Nie mogtam
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uwierzy¢ i jednoczes$nie wyobrazi¢ sobie, ze przezywana
chwila zycia mojej céreczki moze by¢ jej ostatnia.

Kolejna trudna rozmowa czekala nas w domu z c6-
reczkami, ktére bardzo chcialy, zeby Paulinka byla juz
z nimiw domu. Zawsze méwilismy im prawde i nie ukry-
waliémy przed nimi nawet tej najgorszej. Opowiedzieli-
$my im wiec, jak bardzo chora jest ich siostrzyczka i ze
kiedy$ moze nadejs¢ taki dzien, kie-
dy aniolki zabiora Paulinke do Pana
Boga i cho¢ nie beda jej widzialy,
to ona zawsze bedzie przy nich,
bo obydwie bardzo kocha. Starsza
corka plakata i prosila, zebysmy tak
nie mowili, bo Paulince nic si¢ na
pewno nie stanie. Mlodsza zapytala
tylko, czy gdybysmy Paulinke sklo-
nowali, to czy bytaby zdrowa. Co-
dziennie powtarzaly, ze na pewno
wszystko bedzie dobrze i zebym si¢
nie martwita, bo Paulinka bedzie
dzielna i sobie poradzi.

Nie przypuszczalam wtedy na-
wet, ile prawdy bylo w tych dziecie-
co ufnych stowach. Wciaz ci¢zko
byto mi si¢ pozbiera¢, az pewnego
dnia jedna z moich céreczek przytu-
lita si¢ do mnie i zapytata: ,, Mamu-
siu, czy ty jeszcze kiedy$ bedziesz
taka, jak bytas?” I wlasnie w tamtej
chwili dotarlo do mnie, jak bardzo
krzywdze moje dzieci, trwajac za-
mknigta w swoim Swiecie, w kto-
rym byto miejsce tylko na zal i roz-
pacz. Zrozumialam, ze musz¢ byé
silna, chocby ze wzgledu na nie, ale przede wszystkim
na Paulinke, ktéra okazala wiecej sity niz ja, pokonujac
kolejne choroby i walczac o kazdy nowy dzien zycia. To
Paulinka nauczyla mnie umiejetnosci czerpania radosci
z niezauwazalnych 1 oczywistych dla innych rzeczy, mito-
sci plynacej z glebi serca i zycia na biezaco, bez wielkich
planéw, gdyz ,,jutro” moze nas zawsze zaskoczyc.

Zrozumialam, Ze codziennie trzeba przezywac zy-
cie tak, jakby to mial by¢ nasz ostatni dzien na ziemi.
Kocham jq za to, Ze jest przy mnie, ze moge cieszyc si¢
osiagnieciami, ktore dla innych dzieci sq male, lecz dla
niej WIELKIE. Ze moge ja dotykaé, calowaé, przytulaé.

Wiem, jak wiele to znaczy. Sa przeciez na swiecie lu-

dzie, ktorzy nie mieli tyle szczescia, co ja 1 oczekujac na

swoje dzieci, nie doczekali chwili, w ktorej mogli je wziac
w ramiona i po prostu przytuli¢, poczuc ich delikatny
oddech na swoim policzku... Dlatego wlasnie jestem
wdzieczna Bogu, ze moge to wszystko przezywac. Dzi$
juz wiem, ze Paulinka to dziewczynka z charakterem
1 rozwija si¢ w swoim indywidualnym tempie i niczego

nie da si¢ tu przyspieszy¢ albo wymusi¢. Udowodnila,

o7
Lo
/ _ .

ze dziecko od urodzenia karmione sondg jest w stanie

nauczy¢ si¢ spozywac wszystkie positki tyzeczka, a po
dlugim okresie lezenia opanowac do perfekcji siedzenie.
Wierze, ze kiedy$ stanie na wilasnych nézkach, po to
takze, by przekona¢ w ten sposéb innych, ze nigdy nie
nalezy rezygnowac z walki o zdrowie i Zycie nawet naj-
cigzej chorego dziecka.

Kochamy ja najbardziej na $wiecie za to, ze JEST,
za jej pickny usmiech i radosne oczy. Zastanawiam sig¢
czasem, czym Pan Bég kierowal si¢, obdarowujac nas
Paulinka. Wierze, ze mial w tym swoj wspanialy plan,
dlatego kazdego dnia staramy si¢ zy¢ tak, aby Go nie
zawies¢.

Bogena Seneriko
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Stowo kapelana hospicyjnego

syAbyscie si¢ nie smucili
jak wszyscy ci, ktorzy
nie majq nadziei” (1Tes 4, 13)

d kilku juz lat jako kapelan hospicyjny towa-
rzysze rodzicom w ich drodze Zyciowej, nazna-
czonej cierpieniem z powodu choroby lub utraty ich
dzieci, pragnac czyni¢ co w mojej mocy, by odsuna¢
od nich poczucie beznadziejnosci, ktére odbiera ra-
dos¢ zycia.
Wiem, ze nawet po bardzo radosnym i pogodnym

odejéciu z tego $wiata takich wspanialych Aniotkow

smutku ich rodzicow nie da si¢ w zaden sposéb wyma-

za¢ ani zatuszowac. Musza nauczy¢ si¢ z nim zy¢. Tak,
jak uczymy si¢ zy¢ z naszymi i naszych bliznich przer6z-

nymi wadami i bolaczkami.

Moim zadaniem jest nie$§¢ pomoc przez stowo krze-
piace, stowo nadziei. Sw. Pawel w Liscie do Tesaloni-
czan przypomina nam, ze $§mier¢ nie jest koficem zycia,
ale przejéciem do prawdziwego i szczesliwszego zycia.
Zatem smutki ziemskich pozegnan powinni§my prze-
swietla¢ NADZIE]J A ponownego spotkania w lepszym
zyciu. Do jakiego stopnia?

Mysle, ze nasz smutek bywa podobny do tego, jaki
ogarnal dwoch uczniéw zmierzajacych do Emaus. Po

$mierci umilo-
wanego Mistrza
byli

W swoim roz-

przybici

czarowaniu tak
dalece, ze nie
zauwazyli  Jego
obecnosci W
drodze. Ale po-
woli ich umysly,
wy-
jasnieniami Zba-

oSwiecane

wiciela, zaczely
przechodzi¢
7  zamroczenia
przygnebieniem
do ol$nienia
swiattem Boze-
go Stowa. Gdy
za§ poznali Go
w gospodzie po
tamaniu Chleba,
ich smutek wy-
buchnal rados-

cig, ze On zyje.
Dlatego pami¢tajmy zawsze, ze to On, Wielki Nieznajomy,
lecz przeciez ZYJACY, idzie z nami poprzez wieki i chce

nasze smutki przemienia¢ w rado$¢ spotkania z Nim.
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Niech ponizszy zapis ,,rozmowy” z malym, niezy-
jacym juz pacjentem Hospicjum, wleje w wasze serca
zyciodajne promyki radosci 1 nadziei.

0. Julian Rogycki OP

Kochani!

ZLanim dzisiefsgy dzien zamknie si¢ klamrq potnocy, pragne
rag jeszee spotkac si¢ 3 wami i powiedied pare stow ,,na dobra-
noc”. Choé bedzie to raczef rozmowa 3 Karolkien, bo to on, jako
maty pryjaciel, wszed{ tak mocno do mojego serca.

Doswiadegyles, Karolkn, ogromu bolu, ktorego nikt 3 nas

nie zaznatl. A terag nie ma cig wsrid nas, bo przekroczyles jus te
brame, ktira ucgynita ci¢ madrzeisym od nas, stojacych jeszeze
po tef stronie $ycia. Nie przechodzites prez niq sam. Zapro-
sites nas, bysmy ci towargysgyli. Po tylu cierpieniach, gdy 3gast
Juz plomyk 3ycia twojego matego ciata, ostawiles nam swij
usmiech. Co obacgyles swym ostatnim gasnacym spojrzenien?
Chyba wiem. No, nie catkiem, gaduje. Twoja promienna dusza
uleciata w bezkres jakiels wielkie] Jasnosci, niepojete) wolnosci,
gdzie unosisz, si¢ ragem 3 Aniolami w krainie wieczne radose
7 sgezescia. Co gobacgyles? Niezmierng dobroé niebieskiego Ta-
tusia? A moze ujrzates, jak twij bol i cierpienie 3ajasniato jug
niepojetym blaskiem pigkna w Zmartwychwstatym Panu Jexusie?
Cxy twoje serduszko napetnil juz swym wsechogarniajacym po-
kojem i radosiiq sam Duch Swigty?

Z pewnosciq podziekowates sw. Piotrowi ga twojego tatusia,
ktory prekazal ci Zycie na iemi, i $w. Katargynie 3a tak do-
bra mamusie, ktora nosila ci¢ najpiery prez dziewiec miesie)
w bruszkn, a potem karmita i piescita. A wsgystko to o-
baczyles w samym Bogn, w ktirego swiatlosci catkowicie sig
ganurgytes.

Wprowadzasz i nas do twojey predzimney wolnosci i jas-
nosci. Jakbys cheial nam powiedziel, ze 3ycie jest Jego darem
7 %e wracaé do Boga, 3nacgy wracal do 3ridla kagdego Zycia.
Modle sig, abysmy nigdy nie zapominali, %e nie my jestesnry
wlascicielami nasgych cial, naszgego zdrowia, najmniejszego na-
wet momentu ycid.

A co czutes, Karolkn, gdy zobacgyles Matke Boza? Wypros
nam terag u Maryi, prosimy, te laske, o ktorq modlites si¢ ragem
e swojq mamaq stowami: ,,midl si¢ za nami gryesinymi teraz
7w godzing Smierci naszej”, abysmy we wsystkin byli postuszni
naylepszemn Ojcu niebieskiemu, a w godzing Smierct, jak ty, Ka-
rolkn, 3 usmiechem pobiegli w objecia Bose mifosei.

Karolkn, juz pogno. Oczy mi si¢ klgjq ge meczenia. Pdjde

Jug spai. Pryjdziesg do mmie we Snie? Nie to jest jednak waz-
ne. Wazne jest, ge razem 3 Toba jestesmy zanurgeni w Boge
mitosci. 1 %e na pewno kiedys znow sig 0baczymy, a wiedy. ..
pogadamy sobie 3a ws3ystkie casy.

Wasz brat Julian, dominikanin, 14.07.2006

Promyki nadziei

Promyki nadziei, iskierki dobrego
wazniejsze od lekéw sa dla chorego.
To cud, co pozwala przetrwac rodzinie,

to cos, co si¢ zmienia, lecz nigdy nie minie.

Promyki nadziei, $wiatetko mitosci
rozbudza w sercu rodzaj wrazliwosci,
ktéry pomimo ogromu cierpienia,

ziarenka czulosci zlaczy w moc kamienia.

Promyki nadziei i jasne spojrzenie
utwierdza madrego zycia korzenie
bo tam zrozumienie i sens wszystkiego..

Tam zrédio dawania, istota dobrego.

Promyki nadziei i uémiech radosny
w szaroSci zycia niosg tchnienie wiosny.
To sposob na trwanie w ludzkiej godnosci

kiedy przytlaczaja zycia przeciwnosci.

Promyki nadziei i dar wielkiej wiary
prowadza czasem do takiej ofiary,
ktora z chorobg zwiazane cierpienia

w strumienie dobroci cudownie przemienia.

Promyki nadziei, wielki spokdj w duszy...
cho¢ dziecko w ostatnia podréz wyruszy
bo idzie do domu, wraca do Boga...

Skonczyla si¢ Jego trudna, ziemska droga.

Emilka Gruza
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Wspomnienie Michatka

Walka o zycie

o siedmiu miesigcach trudu 1 zmagan z nieugietym
Narodowym Funduszem Zdrowia nadszed! wresz-
cie dzien, na ktory wszyscy czekalismy — pelni wiary
i nadziei. Dzieq, ktory pod datg 30 wrzesnia 2003 .,
na zawsze zapisal si¢ w naszej pamieci, wtedy bowiem
zycie znoéw nabralo dla nas sensu, a nadzieja i wiara
w potege medycyny byla prawdziwa i namacalna.
Aldurazym — tak brzmiata nazwa lekarstwa, ktore
mialto nie tylko zahamowac¢ postep choroby, ale réw-
niez wycofac jej skutki. Podawane co tydzien wlewem
dozylnie, tylko w warunkach szpitalnych. To nic, Ze
musieli§my co niedziela jezdzi¢ 1040 km do Centrum
Zdrowia Dziecka w Warszawie. Bylo przeciez po co...

Po normalne Zycie dla naszego synka Michatka.

Spotkanie z Maryja

W przeddzien pierwszego wyjazdu do Warszawy od-
wiedzil nas bardzo szczegdlny i wazny Gos¢. Byl nim
obraz Matki Bozej z
rézafdcem, ktéry w
tym czasie wedrowal
po mieszkaniach w na-
szym wiezowcu. Przy-
gotowalam miejsce na
obraz, ozdobilam je
kwiatami i postawilam
biale §wiece, ktore pali-
ly si¢ przez caly dzien.

Michatek mial wte-
dy pigc lat.

— Mamusiu, chciat-
bym zagra¢ Pannie
Maryi wszystkie pies-
ni, jakie umiem! Po-
staw mi organy jak
najblizej obrazu, zeby
mnie styszatal

— Dobtze, kocha-
nie, odpowiedzialam z
radoscia, widzac Ze jest
tak przejety, jakby mial

wystgpowac na scenie.

Michalek gral majowe piesni, a my z mezem $pie-
walismy do wtéru. W przerwach odmawialismy Réza-
niec. Patrzylam na malutkie pulchniutkie paluszki syn-
ka, ktére obracaly paciorki rézanica i prositam Maryje,
by pomogla znies¢ trudy kazdego pobytu w warszaw-
skim szpitalu. Do péznego wieczora modlilismy si¢
o taski przy pierwszym podaniu Aldurazymu, ktory juz
za dwa dni matymi kropelkami mial sptyna¢ do orga-

nizmu Michatka.
Sen Michatka

— Jak spalo moje stoneczko? — zapytatam, calujac na
dzien dobry synka. — Wiesz, mamusiu, §nita mi si¢ Ma-
ryjal Patrzyla na mnie szeroko otwartymi oczami.

— To cudownie! — ucieszytam sig.

— Opowiedz, co ci méwila i jak wygladata? — Micha-
tek z przejeciem zaczal opowiadac swoj sen.

— Byla ubrana na niebiesko i miata biala chustke na
glowie. A sukienke
miala tak dluga, ze
nie bylo wida¢ stop.
I powiedziala, Zzebym
si¢ nie bal, kiedy beda
sie¢ wkituwac do zylki.
Tylko mam nie ru-
sza¢ raczka. Obieca-
ta, Zze zawsze bedzie
sta¢ przy mnie. ..

Shuchalam tego z
przymruzeniem oka,
sadzac ze za bardzo
przejal si¢ odwiedzi-
nami Obrazu Matki
Bozej. Spakowani i z
blogostawiedstwem
moich rodzicéw wy-
jechalismy w droge,
w dluga droge po
zycle...

A Obraz zostal
w domu i czekal na

nasz powrot. ..
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W drodze ku nadziei

Nie moglam spac tej nocy w przyszpitalnym
hotelu, tyle radosci i nadziei bylo w moim sercu.
Nareszcie jest lekarstwo na te straszna chorobe!
Czulam sie taka lekka i szczeSliwa.

Skoro $§wit w naszym pokoju pojawili si¢
dziennikarze 1 kamerzysci, aby kreci¢ kazda ra-
dosna chwile naszej gromadki. Bo oprécz Mi-
chatka bylo jeszcze troje dzieci z ta rzadka cho-
roba: Piotrus, Ola i Agnieszka. Nasze rodziny
bardzo si¢ zzyly ze soba, mielismy wspélny
cel i marzenia, wspélny trud i doswiadczenia.
Te przezycia nas umacnialy. Stali§my si¢ jedng
wielka rodzina. I tak jest do dzis...

Kiedy szlismy wspolnie do windy, by dotrze¢
do szpitala, Michalek mocno trzymal mnie
1 Piotrusia za reke. Zaczetam cichutko $piewac
piesn poznana na spotkaniach Odnowy w Du-
chu Swigtym:

Chwalic cheg mego Pana i uwielbiac bede.
Jemu me serce spiewa nowq piesi.

Glosic chee chwate Boga Najwyzszego.
On wlewa pokdj w serce me. ...

Zdziwilam sig, ze i Piotrus zna te¢ piesn.
Dolaczyl sie réwniez Michas. I tak ze $piewem na us-
tach dotarlismy na oddzial. Goraczkowe przygotowania
wszystkich dzieci trwaly okolo godziny.

Rozmowy z lekarzami, fundatorami pierwszych par-
tii leku, z prezesem naszego stowarzyszenia, zdjecia kre-
cone kamers... A w tym wszystkim moj malutki, kocha-
ny syneczek, najwazniejszy na §wiecie.

— Michatku, teraz ty, kochanie! — Przytulitam go
mocno do siebie. — Nie béj si¢ igly, to tylko mate ugry-
zienie komara. ..

— Mamusiu! Przeciez si¢ nie boj¢, Maryja jest przy
mnie!

Chwycil mnie za reke 1 w podskokach prowadzil do
zabiegowego. Usadowil si¢ na moich kolanach i odwaz-
nie trzymal reke do podktucia.

— Udalo si¢! — powiedzial dumny.

A ja bylam nie tylko z niego dumna, ale i zdziwiona
tym wszystkim.

— Jak bedziesz sobie radzil z takim kiuciem co ty-
dzien, Michalku? — zapytal dziennikarz.

— Nie mam innego wyjscia — odpowiedzial Micha-
tek z uSmiechem, szykujac si¢ do podlaczenia kro-
plowki.

Od tamtej pory zawsze odwaznie kroczyl do zabie-

gowego, bo wiedzial, ze czuwa nad nim Matka Boza,
jego wyjatkowa opiekunka.

Kiedy do organizmu Michatka splyneta ostatnia juz
kropla aldurazymu, pozegnaliSmy si¢ z nasza ,,rodzin-
ka” do nastepnego spotkania ,,po zdrowie”. Wrécilismy
do domu o pétnocy — zmeczeni, ale szczesliwi.

Nasze kolana ugiely si¢ przed obrazem Panny Maryi,
ktora czekata na nas, jakby usmiechajac si¢ do nas.

Modlitwa dzickowalismy Jej za szczgsliwie rozpocze-
ta droge ku zdrowiu dla Michasia, szczesliwy powrot do
domu i za to, ze byla przy naszym synku.

Cdn.

Bozena Maksylewicz

Michatek Maksylewicz (lat 7), byt pod nasza
opieka 66 dni, zmart 2 listopada 2005 r.

Historia Michatka swego czasu stala si¢ glosna na calg
Polske, m.in. za sprawa reportazu Agi Michalskiej pt. ,,Lu-
dzie o wielkich sercach zebrali pieniadze na lek”, ktéry byt
opublikowany w ogélnopolskim pismie ,,Chwila dla Cie-
bie” nr 42/03 z 16.10.2003 r.
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Pragne niesC pomoc
zmagajacym si¢ z choroba

Jak trafitem do hospicjum?

Dtugo, bardzo dlugo zastanawialem sig, o czym jako
ksiadz powinien napisa¢ do czasopisma hospicyjnego.
Rézne pomysly przychodzily do glowy, ktére miesza-
ly si¢ ze soba z réznymi podpowiedziami zaprzyjaznio-
nych oséb. W ostatecznosci jednak, zwazywszy na fakt,
ze jest to plerwszy numer, posta-
nowitem napisa¢ o tym, jak to si¢
stalo, Ze trafilem do hospicjum. Dla
wszystkich, ktérzy w tym momen-
cle zastanawiaja si¢, kim jest ten
ksiadz, ktory przyznaje sig, ze jest
z hospicjum, a nie udato im si¢ z nim
jeszcze spotkaé, pragne pospieszy¢
z odpowiedzia, iz nie jestem (nieste-
ty) hospicyjnym kapelanem, a tylko
— powiedzmy umownie — wolonta-

riuszem i sympatykiem.

Kaptan a pacjenci
hospicjum

Rozne doswiadczenia wigza pa-
¢jentéw hospicjum i ich rodziny z osobami duchowny-
mi. Czasem sa to spotkania pelne ciepla, zrozumienia
i zaufania, a czasem pelne nieporozumien i braku wy-
czucia. Czasem dlugo wyczekiwane lub odwlekane do
ostatniej chwili, a innym razem zwyczajne i codzienne.
Bywa, ze ksiadz pojawia si¢ tylko jako przedstawiciel
Kosciola, ktéry przychodzi z poslugg sakramentalna,
ale bywa réwniez, ze kaplan zaprzyjaznia si¢ z rodzing
1 towarzyszy jej przez dlugi i trudny czas zmagania si¢
z choroba, Smiercia i zatoba.

Podobnie jak rézne sa spotkania z osobami duchow-
nymi, tak rézne sa wymagania i oczekiwania, jakie lu-
dzie stawiaja kaptanowi. By¢ moze ktos powie, ze to lu-
dzi §wieckich — pacjentow hospicjum i ich najblizszych
— nalezy zapytac, czego oczekuja od ksiedza. Owszem,
zgadzam si¢.

Pozwole sobie jednak podzieli¢ si¢ wlasna obserwa-
cjaiskromnym doswiadczeniem. Najbardziej podstawo-

we wydawaloby si¢ zupelnie oczywiste jest pragnienie,

azeby kaptan nie bal si¢ przyjs¢ i rozmawia¢ (po ludz-
ku) z chorym dzieckiem, jego rodzicami, rodzefstwem.
,»W koficu jest ksiedzem, tak i tak powinien si¢ zacho-
wad, to 1 to uczyni¢” — takie mysli moglyby si¢ przeciez
pojawi¢ w ich sercach i umystach. A tymczasem oka-
zuje sie¢, ze kaplan jest cztowiekiem, ktory nie zawsze

potrafi sprosta¢ wszystkim wymaganiom...

A wszystko zaczeto sie
jeszcze w seminarium...
Pamietam, gdy pierwszy raz
szedlem na spotkanie z chorymi
dzieé¢mi... Szedlem woéwczas do
Kliniki Hematologii i Onkologii
Dziecigcej, a moja $wiadomos¢
1 znajomos$¢ tematu byla wéwczas
na tak zenujaco niskim poziomie,
N ze nie widzialem réznicy miedzy
klinika a hospicjum. Jedyne co
wowcezas wiedzialem, to fakt, ze
dzieci, z ktérymi si¢ spotkam, zma-
gajg si¢ z choroba nowotworows.
Jak si¢ zachowac? Co powiedziec?
Czego nie mowic? Nie usmiecha¢ si¢! By¢ powaznym
1 wspolczujacym! — takie i podobne mysli cisnely mi sie
do glowy.

Koledzy — klerycy, ktérzy juz od jakiego$ czasu
odbywali praktyke charytatywna w klinice (bo tak to
formalnie nazywa si¢ w seminarium) uspokajali i mo-
wili, ze ,,nie jest az tak zle”. Mimo wszystko rodzila si¢
w sercu obawa i lek przed spotkaniem z malymi pa-
cjentami 1 ich rodzicami. L¢k, chyba zupelnie naturalny
dla kazdego czlowieka, przed tym, co trudne i niezna-
ne, przed tym, co jawi si¢ w czarnych barwach. Sam
nie wiem, dlaczego datem si¢ naméwié, aby i§¢ razem
z nimi. Po pierwszych dwoch czy trzech spotkaniach
— mimo, ze rzeczywiscie ,nie bylo az tak zle” — nie
miatem juz ochoty wigcej przychodzi¢ do kliniki... Ko-
ledzy nie pozwolili mi jednak na to. Inna rzecz, ze az
tak mocno nie walczylem z nimi.

Rok — przepisanej seminaryjnym regulaminem —

praktyki charytatywnej szybko minat. Znatem juz sporo

10

Promyki nadziei - Nr1 - Pazdziernik 2008



rodzin i wiele z nich
bylo mi na tyle bli-
skich, ze kazda dtuz-

sza wolna chwile sta-

i
I

ralem si¢ wykorzystac,
by odwiedzi¢ malych
pacjentéw. Nawet w
czasie wakacji kilka-
krotnie  przyjezdza-
tem do wroclawskiej
kliniki. Minal nastep-
ny rok i nastepny, a
mnie coraz trudniej
bylo rozstac si¢ z ma-
tymi przyjaciéimi... I
coraz bardziej dziwily
mnie stowa réznych
ludzi, ktérzy mowi-
li: podziwiam cig, ze
,tam” chodzisz, bo
mnie zabrakloby od-
wagi. I coraz mocniej
bylem przekonany, ze
potrzeba, by wsrod
tych ludzi kaptan byl na co dzien, aby mogli z nim roz-
mawia¢ dostownie na kazdy temat, aby mogli liczy¢ na
jego pomoc 1 wsparcie, aby on mégl cieszy¢ si¢ z tymi,
ktorzy sie wesela 1 plakac z tymi, ktorzy sie smuca.

Czas plynal, a poziom mojego ,,uswiadomienia”
weiaz wzrastal. Wziatem udzial w konferencji naukowo
— szkoleniowej dotyczacej opieki nad osobami chory-
mi terminalnie, uczestniczylem w rekolekcjach, ktére
prowadzil ks. Piotr Krakowiak — krajowy duszpasterz
hospicjéw, przezylem odejscie kilku mlodych chlop-
cow i dziewczat, by w kofcu — przy okazji dnia otwar-
tego wroctawskiego hospicjum dla dzieci — znalez¢ si¢
w domu nadziei im. Jana Pawla II przy ul. Bujwida. No
i zaczeto sie. ..

Niestety, seminaryjny plan dnia i regulamin nie po-
zwolily, aby nazbyt mocno zaangazowac si¢ w dzialania
prowadzone przez zespél hospicyjny. Cieszylem si¢ jed-
nak tym, co bylo mi dane. Kilkakrotnie uczestniczytem
w grupie wsparcia, w hospicyjnej Wigilii, Dniu Dziecka,
Zaduszkach. ..

A jak jest teraz?
Marzeniem moim bylo, aby po $wig¢ceniach, kto-

re przyjalem 24 maja br., poslugiwac jako kapelan

w hospicjum oraz w klinice. Wida¢ jednak, ze Pan Bog

ma inne plany wobec mnie, skoro Biskup postal mnie
na olawska parafie, bym pracowal tam jako wikariusz.
Moze jeszcze jestem zbyt miody 1 mam zbyt mate do-
$wiadczenie, aby by¢ kapelanem i pelni¢ te — jak mo-
wig — nielatwa postuge? Nie wiem. Nie trace jednak
nadziel, ze predzej czy pozniej moje marzenie si¢ spel-
ni, o ile tylko Pan Bog tego bedzie chcial. A wszystko
wskazuje, ze ma wobec mnie plany z tym zwiazane,
skoro juz teraz daje mi cho¢by mozliwos¢ pisania do
czasopisma hospicyjnego.

Pragnalbym na koniec powiedzie¢, Ze jestem do
waszej, moi kochani, dyspozycji, na ile tylko pozwala¢
mi beda obowigzki wikariusza. Dlatego pozwole so-
bie poda¢ do publicznej wiadomosci moje dane tele-
adresowe, zachecajac do kontaktu, jesli tylko bedziecie
mieli taka potrzebeg.

ks. Tomasz Filinowicg

PL. Zamkowy 16

55-200 Otawa

Tel. 510 635 490; 071 313 27 23 wewn. 29
e-mail: filin@poczta.onet.pl
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FUNDACJA

Wroctawskie
Hospicjum
dla Dzieci

PODZIEKOWANIA

W imieniu dzieci, ich rodzicéw i naszym wiasnym
pragniemy wyrazi¢ gteboka wdziecznos$¢ osobom
i instytucjom, ktére wspieraja nas od lat.

Z serca dziekujemy:

¥ Panu doktorowi Marcinowi Zakrzewskiemu
za niestrudzone ogladanie naszych zebéw oraz
bezbolesne leczenie

¥ Pani doktor Bozenie Wréblewskiej-Palce
za wspieranie nas od pierwszych chwil istnienia
Hospicjum i nieustajacq fachowa pomoc

¥ Panu Marcinowi Szczebakowi oraz firmie Perfecta
Centrum Reklamy za state wsparcie

¥ Wszystkim innym zyczliwym Ludziom, ktérych
nie sposéb wymienic¢ z nazwiska

Krzysztof Szmyd
z Zespotem Hospicjum

Promyki Nadziei

Pismo Fundacji ,Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”
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