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maju Piotrek i Mateusz zdawac beda mature.
WZobaczymy,jak im pdéjdzie. Maja za soba egza-

min széstoklasisty, majg za sobg egzamin gim-
nazjalny, z maturg tez nie powinno byc¢ problemu, kibicu-
jemyim w przygotowaniach. Znamy chtopakéw prawie od
urodzenia... Zwtaszcza Piotrka, ktéry w pierwszym roku
zycia trafit pod opieke Stowarzyszenia ,tddzkie Hospi-
cjum dla Dzieci — tupkowa”. Mateusz, jako zdrowy chto-
piec, nie potrzebowat naszego wsparcia medycznego,
choc ciocie i wujkowie z Hospicjum nigdy nie zapominali
o nim w rozmowach ze Swietym Mikotajem...

Dzis to Piotr i Mateusz, mtodzi mezczyzni, ktérzy dla nas
zawsze pozostana dzieé¢mi. Coraz czesciej nasz perso-
nel uczestniczy w wyjatkowych wydarzeniach, jakimi sg
~0siemnastki” naszych podopiecznych. To niezwykte mo-
menty uswiadamiajgce i uptyw czasu, i jego wptyw na nas.
Jestesmy swiadkami ksztattowania sie nowego pokolenia
ludzi, ktérzy startujgc z najgorszych mozliwych pozycji,
wyprzedzili wielu swoich réwiesnikdw wolg zycia, deter-
minacjg w pokonywaniu przeciwnosci, wiarg w porzadek
Swiata. Piotr prawie od urodzenia wymaga wentylacji
mechanicznej. Zyje, rozwijajac swoje pasje, dzieki sprze-
towi medycznemu, niezwyktej opiece rodzicéw i wsparciu
Hospicjum, atmosferze tworzonej przez najblizsza rodzine
i dziekitej nienazwanej cesze wyrdzniajacej podopiecznych
Stowarzyszenia ,t6dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”.

W czasie, kiedy nasi podopieczni podchodza do matur (a ci,
ktérzy sie na to decyduja, poprawek zdawac nie musieli),
Stowarzyszenie obchodzi kolejne urodziny. W roku 2019
byty to urodziny dwudzieste. W tych dwudziestu latach wy-
sitkdw sylwetki Piotra i Mateusza, braci-blizniakdw, sg szcze-
gélnym wyrdéznikiem. Trudno wyobrazac sobie, jak wygla-
datoby ich zycie, zycie ich rodziny, gdyby nie ztgczenie sie
naszych drég. I niech wyobraZnia zostanie tu sama ze soba.
Dla nas jest niezwykle wazne, ze podjety wysitek odwrdcit
czyjs los. | bez wzgledu na to, jak tocza sie losy naszych
podopiecznych, tych chorych itych, ktérzy im towarzysza,
wierzymy, ze w jaki$ sposdb zostaty odmienione.

W 2019 roku miato miejsce inne wazne dla nas wydarzenie.
Przekroczylismy liczbe 100 pacjentéw, nad ktérymi spra-
wujemy opieke, zaréwno w warunkach domowych, jak
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i wwarunkach oddziatu stacjonarnego. A wiekszosc to pa-
cjenci oddychajacy przy pomocy respiratoréw. Zwtaszcza
dzieci, w tym duzo takich dziecijak Piotrek, kiedys$ Piotrus,
a dzis Piotr. To unikalne doswiadczenie w skali catego kra-
ju. To co$, co napetnia nas duma i uskrzydla do dalszych
dziatan, do podnoszenia sobie poprzeczki, do organizo-
wania jeszcze lepszej opieki.

Bo zawsze mozna zrobi¢ wiecej. Czasem rzeczywisto$é
przynosi wyzwania, ktére przewidywalismy, ale odto-
zone w czasie wydawaty sie, ze nie beda nas dotyczy¢.
Doswiadczylismy, jak bardzo wazna byta decyzja o budo-
wie osrodka stacjonarnego zwtaszcza w kontekscie Smier-
ci opiekundéw naszych podopiecznych. To emocjonalnie
trudne wyzwanie pokazato, na jakim froncie obrony god-
nosciludzkiej przyszto nam walczy¢. W tym roku odeszty
dwie mamy, ktére heroicznie i bez reszty poswiecaty sie
opiece nad swoimi nieuleczalnie chorymi dziecmi, dzi$
dorostymi mezczyznami. | cho¢ towarzyszymy naszym
podopiecznym w przezywaniu zatoby, dotad koncentro-
wali$my sie na wsparciu dla tych, ktérzy zatobe przezy-
waja po stracie dziecka. Dzi$ widzimy réwniez potrzebe
towarzyszenia naszym podopiecznym nie tylko w sparo-
wanej opiece medycznej, ale czasem réwniez w tak innej
roli, jak pociecha w zatobie.

Za nami dwadziescia lat doswiadczen jedynych w swoim
rodzaju. Trzeba by usigs¢ i zaczad te doswiadczenia spi-
sywac, ale po prostu brak na to czasu. Zorganizowanie
statej opieki nad tak wielka grupg najciezej chorych pa-
cjentéw, jest wyzwaniem naprawde trudnym, a postawi-
lismy sobie za cel zachowac charakter matej organizacji,
w ktorej priorytetem sa relacje. Wiec trzeba to wszystko
robi¢ majgc wcigz na uwadze zachowanie wrazliwosci na
mikros$wiaty, w ktére nieustannie wchodzimy. Jak w starej
piosence Wojtka Belona: A tam w mech odziany kamien /
tam zaduma wiatru granie / tam powietrze ma inny smak.
Od dwudziestu lat mamy swdj udziat w odmienianiu losu
naszych podopiecznych, zwtaszcza dzieci, ktére nie moga
samodzielnie oddychac. Wspieramy rodziny w sprawowa-
nej opiece domowej, organizujemy opieke stacjonarna,
towarzyszymy tym, ktérzy przezywaja zatobe. | ciggle my-
Slimy, co mozemy zrobié jeszcze. Bo to nieprawda, ze juz
nic wiecej nie mozna zrobic... ®
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[»> MATEUSZ BLAZEJEWSKI, JANINA ADAMCZYK archiwum Stowarzyszenia

Dzielimy sie ponizejtym, czym zyliSmy w poprzednim roku. Nasza praca koncen-

truje sie na co dzien przede wszystkim na zapewnieniu najlepszej opieki nad nie-

uleczalnie chorymi pacjentami. Trzeba zadbac¢ o odpowiedni personel, dopilnowac

sprzetu od ktdérego zalezy zycie i bezpieczenstwo oddychajgcych przy pomocy

respiratorow. Ale przeciez nasza misja nie zamyka sie w samej organizacji opieki

nad pacjentami. Koncentrujemy sie na catej rodzinie pacjenta i celem naszych

dziatan jest maksymalne podnoszenie jakosci zycia nieuleczalnie chorych. Dlatego

poza codziennosciag sg rozne wydarzenia, do ktoérych chetnie wracamy pamiecia.

n 13 grudnia 2018 r. — Spotkanie Wigilijne Podopiecz-
nych Stowarzyszenia ,tédzkie Hospicjum dla Dzieci —
tupkowa”. SpotkaliSmy sie z naszymi podopiecznymi,
pracownikami, przyjaciéotmi, wolontariuszami i darczyn-
camiw Centrum Dialogu im. Marka Edelmana w todzi.
Dla dzieci wystgpit Teatr Kréla oraz Anna Miksa z reper-
tuarem piosenek Swigtecznych. Wszyscy z niecierpliwo-
$cig wyczekiwali$my na spotkanie ze Swietym Mikotajem,
ktéry tradycyjnie zawitat z ogromem prezentéw.

—> WIECEJ NA STRONACH 28-29

E 21grudnia 2018 r. — Spotkanie optatkowe dla naszych
pacjentéw i ich rodzin w Oddziale Stacjonarnym przy
ul. tupkowej 1.

n 29 stycznia 2019 r. — Koncert koled i pastoratek
w wykonaniu uczniéw Szkoty Podstawowej nr 142 im. Zawi-
szy Czarnego w todzi. Uczniowie przygotowali opracowa-
nie wokalne i instrumentalne najpopularniejszych koled,
ktére wykonali dla pacjentéw Osrodka przy tupkowej 1.
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n 11 lutego 2019 r. — wizyta biskupa Marka Marczaka
z okazji XXVII Swiatowego Dnia Chorego. Biskup po-
mocniczy Archidiecezji t6dzkiej spotkat sie z pacjentami
Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego Stowarzyszenia
~L0dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”.

B 27 lutego 2019 r. — grupa podopiecznych wraz z ro-
dzicamiirodzenstwem mogta uczestniczy¢ we wspdlnym
seansie filmowym dzieki uprzejmosci naszych przyjaciot
— dyrekcji Kina Helios z t6dzkiej Sukces;ji.
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n 2 marca 2019r. — ,Gramy-Pomagamy. Koncert Chary-
tatywny” — z inicjatywy pana Marcina Pawlika zorganizo-
wany zostat koncert w Klubie Muzycznym ,Magnetofon”
z udziatem zespotdow: K.A.C, Killsorrow i As Night Falls.

5 marca 2019 r. — Pan Barttomiej Ropelski zaprosit
uczniéw Szkoty Podstawowej nr 14 w todzi na koncert
charytatywny ,Otwodrzcie Serca”. To cykliczne wydarze-
nie zorganizowane zostato tym razem w Teatrze Nowym,
a celem koncertu byta zbidérka pieniedzy na sprzet me-
dyczny dla podopiecznych Hospicjum.

B 22 marca 2019 r. — pacjenci oraz wolontariusze mieli
przyjemnos¢ wystuchac i zobaczy¢ musical ,,Przyjaciel
Deszcz” w wykonaniu Grupy Musicalowej MelAnz w Cen-
trum Twodrczosci ,Lutnia” Batuckiego Osrodka Kultury.

a 29 marca 2019 r. — kilkoro rodzicéw podopiecz-
nych Hospicjum uczestniczyto w spotkaniu z Magdaleng
Zawadzka w Centrum Twérczosci ,Lutnia” Batuckiego
Osrodka Kultury.

k] 12 kwietnia 2019 r. — wizyta studyjna studentéw
z Europy Wschodniej, ktérzy na zaproszenie Fundacji
FERSO uczyli sie polskiego modelu funkcjonowania sa-
morzgdu i organizacji pozarzadowych. Wizyta w Hospi-
cjum jest statym punktem organizowanych szkolen.

20 kwietnia 2019 r. — Spotkanie Swiateczne dla
pacjentéow ZOL. Wielkosobotnia tradycje Swiecenia po-
karmow na stét wielkanocny podtrzymywat Hospicyjny
kapelan.

15 maja 2019 r. — uroczyste wreczenie Nagrody Rady
Miasta todzi dla Janiny Adamczyk, Prezes Stowarzysze-
nia ,£6dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”.
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m 19 maja 2019 r. — PRZEL AMUJAC FALE PRZECIWNOSCI
—wyjscie z podopiecznymi Stowarzyszenie na basen. Pty-
walnia szkolna ,Syrenka” przy Szkole Podstawowej nr 184
zamienita sie w arene zabaw niepetnosprawnych dzieci,
nad ktérymi ratowniczg czujnosc rozwijali ratownicy WOPR
szkolacy sie w Fundacji Gniazdo. To juz niemal tradycyjna
forma Swietowania kolejnych urodzin Stowarzyszenia.

m 24 maja 2019r. — ,Piano Forte — Centrum Edukacji
Muzycznej” wystgpito dla pacjentéw z radosnym muzycz-
nym koncertem na tupkowej 1.

m 5 czerwca 2019 r. — Uroczysta Gala Jubileuszowa
20-lecia Dziatalnosci Stowarzyszenia £ 6dzkie Hospicjum
dla Dzieci — tupkowa”. Wydarzenie miato miejsce w Teatrze
Nowym im. Kazimierza Dejmka w todzi. Gala byta okazjg do
inauguracji nowej identyfikacji graficznej Stowarzyszenia.
—> WIECEJ NA STRONACH 20-21

m 6 czerwca 2019 r. — kilkoro rodzicéw podopiecznych
Hospicjum uczestniczyto w spotkaniu z Haling Kunickag
w Centrum Twérczosci ,Lutnia” Batuckiego Osrodka Kultury.

8 czerwca 2019 r. — doroczna pielgrzymka Gru-
py Wsparcia w Zatobie — tym razem w kierunku Spata
i Inowtddz, gdzie w kosciele Sw. Idziego odprawiona
zostata msza za zmartych podopiecznych Stowarzy-
szeniaiich najblizszych.

10 czerwca 2019 r. — uroczyste przekazanie trzech
nowych samochodéw marki Skoda ufundowanych przez
Stowarzyszenie Rad-Sat 2.

13 czerwca 2019 r. — coroczny PIKNIK RODZINNY,
tym razem pod hastem: Moj ulubiony bohater filmowy —
tradycyjnie zorganizowany w osrodku , Jedliczanka”.

—> WIECEJ NA STRONACH 24-25

m 14 czerwca 2019 r. — Policyjna Gala Sztuk Walki
w Zatoce Sportu Politechniki tédzkiej — finat projektu
~Plan Gliniarz” potgczony z akcja charytatywna ,Kibi-
cujagc-Pomagajmy” na rzecz Stowarzyszenia ,Lddzkie
Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”.

28 czerwca 2019r. — na tupkowa przyjechali pitkarze
najstarszego istniejgcego tédzkiego klubu pitkarskiego
—LKS, aby odwiedzi¢ Piotra — swojego wiernego kibi-
ca — podopiecznego Hospicjum. Spotkanie byto czescig
urodzinowego prezentu dla Piotra.

E 1lipca 2019 r. — ,Muzyczne Lato na Lupkowej” —
koncert dla pacjentéw w wykonaniu samozwanczej grupy
muzycznej ztozonej z personelu Hospicjum.

E 4 lipca 2019 r. — Wizyta Wiceprezydenta Miasta todzi
pana Adama Wieczorka w osrodku przy ul. tupkowej 1.
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m 4 lipca 2019 r. — amerykanski krgzownik szos za-
wiat na tupkowa. Zorganizowali$my dla pacjentéw mo-
to-niespodzianke: przejazdy autem CADILLAC De VILLE
65 CABRIO. Realizacja marzenia Dominika mozliwa byta
dzieki firmie klasykiemdoslubu.pl.

E 5 lipca 2019 r. — dzieki firmie szyjace24.pl mozliwe
byto zorganizowanie warsztatéw krawieckich dla Pani
llonki — pacjentki z tupkowej 1.

E 13 lipca 2019 r. — Marcin Gortat zaprosit podopiecz-
nych Stowarzyszenia do Atlas Areny na widowisko sporto-
we ,Mecz Gortat Team vs. Wojsko Polskie”. Kolejny raz zot-
nierze okazali sie troszke lepsi od sportowcéw i celebrytéw.

18 lipca 2019 r. — marzeniem Olusia byto przezycie
niezapomnianych emocji zwigzanych z przejazdem sa-
mochodem sportowym WRC. Odwiedzili§my Tor £6dZ
i dzieki uprzejmosci pracownikéw Olus mégt poczué na
wtasnej skdrze, co oznacza troche wiecej koni mecha-
nicznych pod maska... Cho¢ nie zmienit zdania, ze naj-
szybsze sg jednak samochody koloru czerwonego!

B 25 lipca 2019 r. — Kino HELIOS w CHR Sukcesja
w todzi zaprosito podopiecznych Hospicjum na seans
.Krél Lew”. To kolejna odstona spotkan naszych pod-
opiecznych z kinematografig, mozliwa dzieki zyczliwosci
dyrekgcji Kina.

E 31lipca 2019 r. — 1000 kg to nie wszystko. W ramach
Pikniku Policyjnego z okazji 100 rocznicy powstania Poli-
cji Panstwowej na uroczystosciach z tédzkiej Manufaktu-
rze przekazano 1000 kg zebranych zakretek przez +6dz-
kg Policje w ramach akcji ,Zostan Super Zakretakiem”.
Mamy zapewnienie, ze policjanci z catego wojewdédztwa
zbierajg dalej...

-

m 22 sierpnia 2019 r. — kolejna grupa naszych pod-
opiecznych odpowiedziata na zaproszenie do kina na
seans ,Krél Lew” w Kinie Helios w Sukces;ji.
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m 29 sierpnia 2019 r. — w przeddzien Mistrzostw
Polski w Sportach Motorowodnych w Porcie Jachtowym
w Ostrowie Warckim rodziny naszych podopiecznych
mogty doswiadczy¢ adrenaliny na skuterach wodnych,
todziach ratunkowych WOPR oraz na quadach. Wszystko
to dzieki Prima Jet £6dz.

E 15 wrzesnia 2019 r. — Co takiego jest w zuzlu, ze na
stadiony przychodza tysigce ludzi, by go ogladac? Czy
mozna fascynowac sie hukiem silnikéw i zapachem spa-
lin? Okazuje sie, ze tak i o tym mogli sie przekona¢ nie-
ktérzy podopieczni Stowarzyszenia kibicujgc w Meczu
Naroddw im. H. Skrzydlewskiej na Moto Arena t6dz.

E 22 wrzesnia 2019 r. — w Parafii Matki Bozej Anielskiej
w todzi odbyt sie koncert w wykonaniu Matego Chéru
Wielkich Serc dla podopiecznychiich rodzin, pracowni-
kéw oraz wolontariuszy Stowarzyszenia.

m 25 wrzesnia 2019 r. — Artur Barcis to kolejny artysta,
z ktérym na spotkanie zostato zaproszonych do Centrum
Twérczosci ,Lutnia” Batuckiego Osrodka Kultury kilkoro
rodzicéw podopiecznych Hospicjum.

27 wrzesnia 2019 r. — dla pacjentéw Osrodka przy
tupkowej1zorganizowana zostata prelekcja w ramach
projektu ,,Batucki Stownik”. Justyna Tomaszewska z Cen-
trum Dialogu im. Marka Edelmana opowiadata o historii
tédzkich Batut, na ktérych znajduje sie nasze Hospicjum.

m 29 wrzesnia 2019 r. — kolejny juz raz dzieki wspot-
pracy z Fundacjg Gniazdo zaprosiliSmy podopiecznych
na ptywalnie ,Syrenka”. Ptywanie z respiratorem to kon-
kurencja, w ktérej nasi podopieczni sa Mistrzami Swiata!

1pazdziernika 2019 r. — na seans ,Legiony” do Kina
Helios w t6dzkiej Sukcesji wybrali sie podopieczni Sto-
warzyszenia. To kolejna wycieczka do kina mozliwa dzieki
uprzejmosci Dyrekcji Kina Helios.

2 pazdziernika 2019 r. — wizyte w Hospicjum ztozyt
nasz przyjaciel Marcin Gortat. Byty rozmowy, autografy,
wzruszenia, stowa uznania i serdecznosé, ktéra uskrzydla.
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E 9 pazdziernika 2019 r. — piosenka w formie ,kara-
oke” zawitata takze i na tupkowa. | to z jakimi gosémi!
Zaspiewalismy z Michatem Koterskim i z Piotrkiem Pluta,
ktoérzy odwiedzili naszych podopiecznych.

m 16 pazdziernika 2019 r. — przytaczyliSmy sie do
wspdlnego bicia rekordu Guinnesa w udzielaniu pierwszej
pomocy organizowanego przez WOSP.

19 pazdziernika 2019 r. — uroczyste podpisanie
tréjstronnego porozumienia o wspotpracy potgczone
z wizyta i spotkaniem z cztonkami Fundacji Poland 21C
z Warszawy oraz cztonkami Rotary Club t6dz.

m 19 pazdziernika 2019 r. — Marcin Robak i Daniel Magka
z RTS Widzew odwiedzili podopiecznych Stowarzyszenia.
Wsréd pacjentéw mamy i zagorzatych kibicéw Widzewa,
i zagorzatych kibicéw £KS. | wielu innych klubéw, wiec
przed nami perspektywy kolejnych pitkarskich spotkan.

m 20 pazdziernika 2019 r. — jeden z najbardziej cha-
rakterystycznych gtoséw polskiej muzyki, wokalista
i wspoétzatozyciel zespotu Budka Suflera — Krzysztof
Cugowski — spotkat sie z naszymi podopiecznymi.
Uzyskalismy zapewnienie, ze przy kolejnym spotkaniu
artysta zaspiewa kilka piosenek. Panie Krzysztofie:
Trzymamy za stowo;)
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m 25 pazdziernika 2019 r. — kolejny pitkarski dzien na
tupkowej. Jan Tomaszewski — legendarny bramkarz, byt
gosciem pacjentéw ZOL-u przy ul. tupkowej 1. Jesli oko-
licznosci pozwola, nie wykluczone, ze ktérys z meczéw
zblizajgcego sie Euro 2020 zostanie na zywo skomen-
towany przez Jana Tomaszowskiego ze studia w pokoju
pobytu dziennego na tupkowej 1.

8 listopada 2019 r. — w naszych hospicyjnych pro-
gach goscilismy Ewe Nowakowska i Bogdana Grzedow-
skiego z przygotowanym autorskim programem poetyc-
kim dla naszych pacjentéw.

m 5 listopada 2019 r. — spetnione zostato jedno z ma-
rzen osiemnastoletniego Piotra — wizyta w studio Faktow
TVN ispotkania z redakcjg i reporterami TVN24 oraz pro-
wadzgcymi program Dzien Dobry TVN.

15 listopada 2019 r. — w Teatrze im. Stefana Jaracza
w todzi miata miejsce uroczysta gala potgczona z wre-
czeniem nagréd Sejmiku Wojewdédztwa tédzkiego.
Sejmik Wojewddztwa tddzkiego Uchwata Nr X11/197/19
z dnia 29 pazdziernika 2019 przyznat Stowarzyszeniu
~L0dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa” Odznake
Honorowa za Zastugi dla Wojewdédztwa tédzkiego.
Dziekujemy.

m 17 listopada 2019 r. — w Parafii NajSwietszego Zbawi-
ciela w todzi odprawiona zostata msza Swieta w intencji
zmartych pacjentéw tédzkiego Hospicjum dla Dzieci —
tupkowa, a po niej miato miejsce spotkanie zaduszkowe
dla rodzin hospicyjnych.

m 18 listopada 2019 r. — kolejny raz w ramach wspo#-
pracy z Fundacja Edukacjii Rozwoju Spoteczenstwa Oby-
watelskiego FERSO gosciliSmy studentéw z Rosji, Bia-
torusi, Motdawii i Ukrainy. Studenci ze Wschodu Europy
mogli zapoznac sie ze specyfika naszej pracy w kontek-
$cie rozwoju spoteczenstwa obywatelskiego.

WWW.HOSPICJUMDLADZIECI.ORG

E 21listopada 2019 r. — niezwykty koncert w wyko-
naniu Zespotu 2m Acoustic Trio — na ulicy tupkowej roz-
brzmiewaty dla pacjentéw $wietne aranzacje Swiatowych
przebojéw muzyki rozrywkowej. Dzieki IPsound koncert
zrealizowany zostat w zaskakujgcej oprawie wizualnej:
nasz osrodek tetnit milionami koloréw.

26 listopada 2019 r. — wreczenie nagrdd i przekaza-
nie gratulacji przez Grzegorza Wierzchowskiego t6dz-
kiego Kuratora Oswiaty dwom wolontariuszom tddzkie-
go Hospicjum dla Dzieci — tUPKOWA za godng postawe
w chwili zagrozenia zycia i udzielenie pomocy poszkodo-
wanej kobiecie.

E 29 listopada 2019 r. — warsztat ,Od pomystu do
kubeczka” na ktérym podopieczni mieli szanse zdoby¢
wiedze z zakresu réznych technik nadruku, a takze za-
projektowac i wykona¢ kubek metoda sublimacyjna swéj
autorski kubek. Warsztat przeprowadzony zostat przez
grupe ,,Kubeczkomaniacy”.

E 12 grudnia 2019 r. — w Centrum Dialogu im. Marka
Edelmana w todzi organizowane jest Spotkanie Wigilijne,
z ktérego relacja pojawi sie (by¢ moze) w kolejnym wyda-
niu ,Wiesci z tupkowej”.

o - il
Wesolveh Swial

Rok 2019 przejdzie w naszej pamieci do historii jako czas wielu zmian. Nadal przed

nami wiele wysitkdw zwigzanych z budowa osrodka, ktdra przeciez wcigz czeka

na dokonczenie, ale na to potrzeba funduszy. W 2019 roku przekroczylismy liczbe

stu pacjentow, nad ktérymi sprawujemy opieke w warunkach domowych i na

tupkowej 1w todzi. Co przyniesie przysztos¢ — nie wiemy. Z ufnoscia jednak w nig

patrzymy spodziewajac sie kolejnych perspektyw, ktdre przetozg sie na konkretne

odmienienie losu naszych podopiecznych. e
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TU NAPRAWDE

—

JEST JAK W DOM

/ Dominikiem Kwietniem

rozmawia Jarostaw Mackiewicz

> JAROSLAW MACKIEWICZ MATEUSZ BLAZEJEWSKI

Jak zapamietates$ swoje dziecinstwo?

Zapamietatem, ze duzo rzeczy sie dziato. Dobre dziecin-
stwo to jest takie, jak sie chodzi po drzewach. Ja chodzitem
po drzewach. Do mniej wiecej jedenastego roku zycia by-
tem bardzo aktywnym chtopcem. Moze troche nie doma-
gatem w pitke nozna, nie bardzo jg lubitem, kiedys dosta-
tem pitkg w twarz i jako$ nie bardzo mnie do niej ciggneto.
Nie bytem za bardzo grzecznym chtopcem. Wiele razy
wracatem do domu poobdzierany, z podartymi spodniami.
Czesto sie potykatem, ale poza tym nie miatem za duzo
problemoéw. Czasem sie ze mnie koledzy $miali, ze na pro-
stej drodze sie przewrdécitem, ale to byty takie rowiesnicze

dogryzania. Z poczatku nie byto wiadomo, co jest przy-
czyna. Lekarz stwierdzit, ze mam skrzywienie kregostupa
i wtym kierunku prébowano mnie leczy¢, jakas gimnasty-
kg, masazami, ¢wiczeniami... Na jaki$ czas pomogto, ale
potem zndéw wrécito. | trzeba byto jakie$ badania zrobic.

Pamietasz moment diagnozy?

Pojechatem do szpitala, do Matki Polki. Tam byty robione
badania przez jakis czas i wtedy zostata postawiona dia-
gnoza. Pamietam, ze to byta pierwsza klasa podstawdw-
ki. Mnie to wtedy jako$ nie zdziwito, ale moich rodzicow
tak. Nie mieliSmy w rodzinie nikogo chorego, dla nich to
byt szok. Nie rozumieli, czemu oni majg mie¢ chore dziec-
ko. Dopiero pdzniejjakos sie z tym pogodzili.

Pamietasz, w jaki sposéb przekazano Ci informacje
o chorobie?

Pamietam, ze powiedziane to byto bardzo szybko. Zrozu-
miatem, ze mam jakas$ chorobe i nic wiecej. Nikt mi nic nie
mowit. Diagnoze przekazywat milekarz, nie rodzice, ale
mowit niekonkretnie. Wtedy o tej chorobie nie wiedzia-
tem prawie nic. Co$ byto méwione, ze po jakims$ czasie
przestane chodzié, ale ja tego do gtowy nie dopuszcza-
tem. Myslatem, ze udowodnie, ze mozna dtuzej. Mowili
mi, ze w wieku okoto dziesieciu lat przestane chodzié. No
wiec chodzitem dtuzej.

Co myslates o perspektywie dotaczenia do zmotory-
zowanych?

(Smiech) Mieszkatem na wsi, tu nikt nie korzystat z woz-
ka inwalidzkiego, to byto co$ zupetnie nowego. Nie
byto kogo zapytac. Nie miatem wczesniej stycznosci ze
sprzetem dla niepetnosprawnych, ale lekarz chyba tez,
bo wniosek, jaki zostat wystawiony, byt w caty $wiat, zad-
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nego uwzglednienia moich potrzeb. Nikt sie po prostu na
tym nie znat. Trzeba byto sie wszystkiego samemu do-
wiadywac. Szczerze méwigc w ogdle nie zapamietatem
momentu, kiedy przesiadtem sie na wdzek.

Pamietam, ze po prostu pogodzitem sie z tym i przesta-
tem walczy¢ wiedzac, ze to niczego nie zmieni. Mniej wie-
cej do konica trzeciej klasy chodzitem jeszcze do szkoty,
p6Zniej miatem nauczanie indywidulane w domu. Klasy
mtodsze miaty zajecia na pietrze, dla mnie to byto proble-
mem, a dla jednej osoby nie byto sensu, zeby przestawiac
caty budynek...

Jesli chodzi o moja klase, to byto réznie. Wiekszos¢ to
akceptowata, ze jestem na wdzku, byli tacy, ktorzy sie
ze mnie $miali, nie wierzyli w moja chorobe. Do konhca
podstawodwki utrzymywatem z nimi relacje. Koledzy i ko-
lezanki odwiedzali mnie w domu, bywatem na wiekszych
uroczystosciach szkolnych.

Jak wspominasz kolejne etapy edukac;ji?

Gimnazjum pamietam stabo, nie mam z tamtego cza-
su szczegdblnych wspomnien. Nie mam tez jakich$
znajomych z tego czasu, zadne relacje nie przetrwaty.
W liceum byto lepiej. Bardzo chciatem is¢ do jakiego$

liceum informatycznego, ale w moich stronach takiego
nie byto. Miatem fajng klase, chociaz na zajecia nie uczesz-
czatem, bo miatem indywidualne nauczanie. SpotykalisSmy
sie na szkolnych imprezach, ale zapraszany tez bytem na
osiemnastki i moje osiemnaste urodziny tez byty zorga-
nizowane w klasie. Z kilkoma osobami jestem w statym
kontakcie, gtéwnie przez fejsbooka. Tutaj mnie jeszcze nikt
z klasy nie odwiedzit, ale to przeciez szes¢dziesiat kilome-
tréw od domu. Niemniej najlepsze relacje mam z osobami,
z ktérymi sie znam jeszcze ze szkoty podstawowe;...

Kiedy zauwazytes, ze Twoja choroba postepuje, ze nie
zamierza odpuscic?

Staratem sie nie wybiegaé w przysztos$é. Zytem raczej
tym, co przynosit mi kolejny dzien. Mysle, ze dzieki temu
sie nie zatamywatem. Po prostu zytem. Moze prébowa-
tem oszukiwac siebie samego, nie dopuszczac tej mysli,
ze kiedys$ bedzie gorzej. Nie przygotowywatem sie na to.
Mniej wiecej na poczatku roku 2018 zauwazytem, ze co-
raz czesciej brakuje mitchu. Poczatkowo myslatem, ze je-
stem przeziebiony, czesto byto mi duszno, meczytem sie.
Ztapatem kiedys zapalenie zatok i myslatem, ze to moze
przez to. Coraz czesciej brakowato mi powietrza. Kiedy
stracitem przytomnosé, to nawet tego nie pamietam.
Obudzitem sie w szpitalu zaintubowany. To byto straszne
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doswiadczenie. Nie mogtem nic méwic, nie wiedziatem,
co sie ze mng dzieje. Wszedzie dokota byto petno rurek.
Na szczescie szybko nauczono mnie komunikowac sie za
pomoca alfabetu, ktéry mi pokazywano. Wtedy podjatem
decyzje o tracheotomii.

Wczesniej nie rozwazates takiego rozwigzania?

Ja w ogdle nie miatem pojecia, ze to tak moze wygla-
dad. Zaden lekarz nie przedstawit mi wczes$niej takiego
scenariusza. A potem to juz byto ratowanie zycia. Ja tez
nie chciatem szukad w Internecie szczegétéw na temat
choroby. Nie miatem lekarza, ktéry by mnie prowadzit, nie
miatem statej opieki przez te lata.

Obudzitem sie w szpitalu, byta Wielkanoc 2018 roku. Le-
karze nie chcieli, zebym miat robiona tracheotomie, to my
sie uparlismy, ze tego potrzebuje. Nikt mi wtedy nie mé-
wit, ze mdj stan zdrowia to juz walka o zycie, a ja sie ba-
tem, ze bez tracheotomii sie udusze. To byt dla mnie czas
poteznego zatamania psychicznego, bardzo sie wtedy
batem, chciatem zy¢, ale bytem peten niepokoju, miatem
koszmary senne. Panikowatem. Miatem przerazajgce wizje.

W szpitalu sie tym nie przejmowano. Wtedy zostatem wy-
pisany do domu pod opieke £édzkiego Hospicjum dla
Dzieci. Juz z respiratorem.

Poczatek nie byt dla mnie tatwy. Bytem w domu, ale nie
wiem, co sie wtedy ze mna dziato. Przestatem jes$¢, bo
gdy jadtem, to sie krztusitem. To pielegniarki z Hospicjum
przekonaty mnie do zatozenia PEGa, to one przekonaty
Mame, ze trzeba cos zrobi¢ z moim stanem psychicznym.
W szpitalu zatozono mi PEG, ale kiedy wracatem, straci-
tem przytomnos¢ i znéw wrécitem na OIOM. Mniej wie-
cej wtedy ze strony Hospicjum padta propozycja opieki
catodobowejw Hospicjum. Miatem w pamieci film ,Chce
sie zy¢” itroche mnie perspektywa hospicjum przerazata.
Kiedy Mama pokazata mi publikacje Hospicjum, kiedy zo-
baczytem, jak wyglada osrodek na tupkowej, podjagtem
decyzje, ze chce tam by¢. To byto zupetnie co$ innego
niz szpital, zupetnie cos$ innego, niz sobie wyobrazatem:
kolorowo, przytulnie, bezpiecznie. To byta dobra decyzja.
Chociaz to bytg bardzo trudna decyzja. Sam nie wiedzia-
tem, czy chce zosta¢ w domu, czy sie wyprowadzic.
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Bardzo wazne sg hospicja
domowe dla takich chorych.
Zeby zwrécili uwage na
pomoc psychologiczna.

Ja przez caty czas choroby
nie miatem z kim o tym
porozmawiac. [...]

To bardzo wazne, nikt

z takg chorobg nie powinien
zostawac sam.

| co Cie przekonato?

Po pierwsze nie chciatem wiecej sie pojawiaé w szpitalu.
Postanowitem zmienic¢ swoje zycie i zamieszkac gdzie
indziej. Dorostem do tego, zeby sie wyprowadzi¢ zdomu.
Podjatem taka meska decyzje. Dzi$ uwazam, ze to byta
bardzo dobra decyzja i bardzo sie ciesze, ze tu trafitem.
Tu naprawde jest jak w domu.

A co bys powiedziat mtodemu chtopakowi, ktéry tak
jak Ty cierpi na dystrofie mie$niowa typu Duchenne’a?
Przede wszystkim, zeby sie nie zamartwiat przyszto-
$cig. Bardzo wazna jest wiara i do tego bym zachecat,
ale przede wszystkim, zeby nie zadreczat sie mysleniem
0 przysztosci.

A jak oceniasz swoje zycie od momentu, kiedy trafites
pod respirator?

Respirator jest dla mnie wielkim utatwieniem. Nie spo-
dziewatem sie, ze takie bedzie moje zycie, ze bedzie
mi po prostu tatwiej. Z respiratorem zyje lepiej i dtuzej.
Gdyby nie byto tego sprzetu, to bym po prostu juz nie
zyt. Ja przezytem smier¢ kliniczng, mogto mnie juz nie
by¢. Zyje. Teraz wiele spraw przewarto$ciowatem w zy-
ciu, nawrdcitem sie, zaczatem studiowacd Biblie, zacza-
tem sie cieszy¢ z zycia i matych rzeczy, ktére przynosi.
Uznatem, ze moje zycie to jest etap przejsciowy, to jest
przystanek w drodze do Gdry... Zaczatem bardziej zabie-
gac o to, zeby tam sie znalez¢, moje zycie jest bardziej
sensowne teraz. Przestatem sie bac Smierci, nie mysle
o tym jak kiedys. Jest mi lzej. Kiedy$ batem sie tego,
co bedzie po $mierci, dzisiaj jestem spokojniejszy, bo
bardziej zajmuje sie kwestig zbawienia.

Co powiedziatbys rodzicom chtopakoéw, ktérzy cierpiac
na dystrofie mie$niowa, juz nie chodza, ale jeszcze oddy-
chaja samodzielnie i najtrudniejszy etap jest przed nimi?
Zwrécitbym uwage na aspekty medyczne. Zeby mieli
dostep do statej opieki lekarskiej. Zeby poszukali dla
siebie domowego hospicjum, ktére bedzie pomagacd.
Bardzo wazne sg hospicja domowe dla takich chorych.
Zeby zwrdcili uwage na pomoc psychologiczng. Ja przez
caty czas choroby nie miatem z kim o tym porozmawiac.
Z rodzicami nie bardzo chciatem, zeby ich nie przygne-
biac¢ i naprawde nie miatem z kim o tym wszystkim rozma-
wiac. To bardzo wazne, nikt z taka choroba nie powinien
zostawac sam.

Minat juz rok od czasu, jak zamieszkates na Lupkowej.
Powiedziate$s w rozmowie z Krzysztofem Cugowskim,
ze nie jestes pacjentem, tylko mieszkancem...

Jestem tutaj szczesliwy. Czuje sie bezpiecznie, jestem
zaopiekowany. Przed snem czesto mysle, co przyniesie
mi kolejny dzien, jaka niespodzianke mi przygotuje. Za to
w ogdle nie mysle o tym, jak sie bede czut. Jest mi dobrze.
Jestem szczesliwy. o
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INFORMACJA

DLA LEKARZY ANESTEZJOLOGOW,
KIEROWNIKOW ODDZIALOW INTENSYWNEJ TERAPII
ORAZ DYREKTOROW SZPITALI

MATEUSZ BLAZEJEWSKI / BOGUSLAW SZMILYK / PAWEL W. ROGALINSKI

Stowarzyszenie ,£6dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa” od 1999 roku niesie

pomoc i kompleksowa opieke nieuleczalnie chorym dzieciom oraz osobom doro-

stym wymagajacym wsparcia oddechowego przy pomocy respiratorow.

d wrzesnia 2017 roku w strukturach Stowarzysze-

nia funkcjonuje Zaktad Opiekunczo-Leczniczy

wyspecjalizowany w catodobowej opiece nad
pacjentami z niewydolnoscig oddechowsa.

Do Zaktadu kierowani moga by¢ pacjenci wymagajacy
wentylacji mechanicznej (inwazyjnej lub nieinwazyjnej),
niewymagajacy dalszego leczenia w warunkach OIOM.
Podpisany z Narodowym Funduszem Zdrowia kontrakt
obejmuje Swiadczenia w zakresie stacjonarnej wentylacji
mechanicznej zaréwno dzieci, jak i dorostych.

Jednoczesnie Stowarzyszenie informuje, ze kontynu-
uje prowadzong od poczatku swojej dziatalnosci opieke
domowa nad pacjentami z niewydolnoscig oddechowa
w przebiegu postepujacych i nieuleczalnych schorzen,
adresowang do mieszkancéw wojewddztwa tédzkiego
i obszardéw przylegtych. Stowarzyszenie podpisato réw-
niez umowe z NFZ na realizacje Swiadczen w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej na terenie wo-
jewddztwa tédzkiego.

Swiadczeniem tym objete sg réwniez noworodki, w tym
wczesniaki z dysplazja oskrzelowo-ptucng, zalezne od
tlenoterapii, wobec ktérych brak jest wskazan do konty-
nuowania leczenia szpitalnego.

Wszelkich informacji na temat warunkdéw przyjecia
pacjentéw oraz sprawowanej opieki udziela:

DYREKTOR DS. LECZNICTWA
—> dr Elzbieta Wodzynska
T: 42 656 97 97
E: hospicjum@hospicjumdladzieci.org

OPIEKA STACJONARNA

— pacjenci z niewydolnoscig oddechowa, wskazania do
wentylacji mechanicznej inwazyjnej lub nieinwazyjnej,
dzieciidorosli z catej Polski

OPIEKA DOMOWA

— pacjenci z niewydolnosciag oddechowa, wskazania do
wentylacji mechanicznej inwazyjnej lub nieinwazyjnej,
dziecii dorosli z wojewddztwa t6dzkiego i obszardéw
przylegtych.

OPIEKA DOMOWA
— pacjenci kwalifikowani do opieki paliatywnej — dzieci
z wojewoddztwa t6dzkiego. @
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A DZIS

CHCIALBYM...

Q MAGDALENA MICHALAK / WOLONTARIUSZKA

archiwum prywatne

Pomyslatam, ze Kamilowi spodoba sie ,Nawiedzony dom” Joanny Chmie-

lewskiej. Lektura, w ktorej zaczytywatam sie lata temu. Bedzie OK. Z kolei dla

Piotra — a wtasciwie Pana Piotra — znalaztam autobiografie |kera Casillasa,

znakomitego bramkarza, przez wiele lat bronigcego bramki Realu Madryt.

A ze Pan Piotr to fan futbolu z krwi i kosci, wiec tu tez bedzie OK. Zabratam ksigzki

i pojechatam do nich.

lewska Kamil cos sie wykrzywiat. ,, Wiesz co” — po-

wiedziat do mnie, jak bytam juz niemal w Srodku
ksigzki — ,to chyba jest dla dzieci, nie mozesz przywiezé
czegos dla faceta? Na przyktad o wojnie, zotnierzach,
moze jakis horror?” Zdebiatam. No dobra, poszukam.
Przeglad domowej biblioteczki i mam. Biografia putkow-
nika Kuklinskiego powinna go zainteresowac. Gotowa do
czytania wchodze do pokoju Kamila, a tu tézko puste — on
na dworze. Pytam — czytamy? A Kamil — nie bo jest fajna
pogodaichce by¢ na powietrzu. OK, nie ma problemu.
Moze pdzniej. Pan Piotr tyknat mojg propozycje od razu.
Historia o tym jak mtody chtopak zdobywat najwieksze
trofea pitkarskie wzruszai przycigga. Ja czytatam jeden
rozdziat, drugi, on stuchat. USmiechat sie, widac byto, ze
to dla niego duza frajda. Kamil, Pan Piotr, Dominik, Kasia,
Pan Wiesiu, Panillonka — nie znali sie wczesniej, teraz sg

Z autobiografia trafitam w dziesiatke, ale na Chmie-

sasiadami, i to bliskimi. Ich pokoje w £édzkim Hospicjum
dla Dzieci — tupkowa sg podobne — piekne, kolorowe,
z usémiechemiszacunkiem wewnatrz. Jak wesztam tam
po raz pierwszy jako wolontariuszka, to pomys$latam,
ze tak wtasnie ma to wygladad. Ze atmosfera, jaka tam
panuje, pomaga mieszkancom walczy¢ z chorobg przez
kolejne miesiace. Ze Jarek, Mateusz, Nina i wiele innych
cudownych oséb zrobia dla nich wszystko. Dominik chciat
przejechac sie cadillakiem — marzenie spetnione, pani
llonka chciata maszyne do szycia — jest i maszyna, kto$
wspomniat o urodzinach — byto i Swietowanie. Sg spotka-
nia z muzykami, koncerty, warsztaty, wspdlne ogladanie
filmow — a przede wszystkim jest ogromna empatia dla
tych, ktérych los nie oszczedzit i wielki szacunek do czto-
wieka. | za to ktaniam sie pracownikom placéwki najnizej
jak potrafie. Bede w przysztym tygodniu, tak jak obieca-
tam — pamietacie? e
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MISJA
DO SPELNIENIA

[»> JANINA ADAMCZYK

archiwum Stowarzyszenia

odbiera Cinaprawde wiele. To, co daje w zamian,

rzadko rekompensuje straty. Chociaz czasami...
Czasami choroba — sama w sobie obiektywnie jako cos
ztego — pozwala na przewartosciowanie zycia. Odbiera
wiele pozostawiajac jednak czas na myslenie o tym.

K iedy choroba przykuwa Cie do wézka czy do tézka,

Wiele dzieci dotknietych powaznymi chorobami, dojrzewa
szybciej niz ich rowiesnicy. Dzieci cierpigce od urodzenia
na nieuleczalne choroby na ogét — jesli sa w stanie wyrazié¢
swoje opinie i przekonania — uwazaja sie za zdrowe, a cho-
robe identyfikuja z infekcja, ktéra w innych okolicznosciach
bytaby co najwyzej jakims czasowym dyskomfortem.

Choroba przewlekta, nie dajaca perspektywy wyzdro-
wienia, jest szczegdlnym wyzwaniem dla dziecka i jego
najblizszych. I dla tych, ktérzy starajg sie organizowad
opieke. Zauwazalnym jest, ze zwtaszcza dzieci pozbawio-
ne mozliwosci motorycznych, cechuja sie duzo bardziej
analitycznym mysleniem niz ich réwiesnicy. By¢ moze
zwigzane jest to z mechanizmem kompensacji, polega-
jacym na rozwoju pewnych zmystow w zastepstwie do-
Swiadczanych deficytow.

Dla naszych pacjentéw, tych mtodszych i tych starszych,
z ktérych zdecydowana wiekszos¢ pozostaje w kontak-
cie logicznym, ale w ograniczonym kontakcie werbalnym
(jesliw ogdle), chcemy podejmowacd dziatania, ktére prze-
ktadac sie beda na wzrost ich satysfakcji z zycia (czyli
podniesienie jego jakosci). Jest to jeden z fundamentow
hospicyjnej misji. Stad nasze dziatania, aby codzienng
opieke przeplata¢ momentami, ktére beda inspiracja.
| dla pacjentdw, i dla ich bliskich, i dla opiekundw, i dla
tych, ktérzy te momenty tworzg. Przetwarzane w pamieci
wydarzenia stajg sie pozywka radosci i nadziei, ta z kolei
jest fundamentem jakosci zycia.

Dlatego kazda wizyta goscia wsrdd naszych podopiecz-
nych to nie tylko atrakcja. To misja do spetnienia. Ze
wszelkich stron misja. Niezastgpiona. e
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190 MILIONOW
W DWADZIESCIA LAT

BARTOSZ WOJCIECHOWSKI

=

czerwca 2019 r. w Duzej Sali Teatru Nowego w todzi miata miejsce gala

jubileuszowa z okazji 20 lat dziatalnosci Stowarzyszenia ,L6dzkie Ho-

spicjum dla Dzieci — tupkowa”. Takie wydarzenia sg niezwykle wazne
dla srodowiska, ktére zajmuje sie organizacjg opieki nad czyims zyciem. Jubi-
leusze wieksze czy mniejsze pozwalajg na dokonanie pewnych podsumowan,
wyciggniecie wnioskdéw, usprawnienie pewnych proceséw. Pozwalaja tez na
budowanie zdrowej dumy, motywujgcej do jeszcze wiekszego zaangazowa-
nia. | sg okazja do wyrazenia wdziecznosci wszystkim, bez ktérych nie bytoby
sie w miejscu, w ktérym sie jest.

Do uczestnikéw gali specjalny list przestata Pierwsza Dama, Pani Agata Korn-
hauser-Duda. Napisata w nim miedzy innymi: Sktadam wszystkim osobom z
~L0dzkiego Hospicjum dla Dzieci — tupkowa” i tym, ktérzy z Panstwem wspdt-
pracujg, podziekowania za dwadziescia lat dziatalnosci, za codzienng uwage
i czuwanie nad pacjentem. Dziekuje za dawanie nadziei, za ciepte i dobre
stowo.

Otrzymalismy z réznych stron wiele zyczliwych stéw uznania i podziekowan.
Byta to jednoczesnie okazja, aby w imieniu podopiecznych Hospicjum podzie-
kowac szczegdlnie tym, ktérzy dziatania Stowarzyszenia wspierajg w réznych
obszarach. Wreczone zostaty nagrody ,Krysztatowego Serca” oraz medale
XX-lecia tédzkiego Hospicjum dla Dzieci.

Na jubileusz Hospicjum przygotowany zostat — dostepny na kanale YouTube
—reportaz o podopiecznych i misji Stowarzyszenia. Film zostat przygotowany
przez Agnieszke Rutkowska i Andrzeja Wrébla, ktéry to duet od lat wspiera
dziatania Hospicjum. Dla zaproszonych gosci wystapit z recitalem Artur Gotz,
a catos¢ imprezy poprowadzita Magdalena Michalak, ktéra kilka dni pézniej
zostata wolontariuszkg w oddziale na tupkowe;.

A sto dziewieddziesigt milionédw odnosi sie do oddechdw, nie do ztotéwek.
Tyle mniej wiecej razy oddychamy w ciggu dwudziestu lat. Tyle oddechéw za-
pewnilismy pierwszemu naszemu podopiecznemu, ktéry nadal jest z nami. e
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kcje zbierania plastikowych zakretek Stowarzy-
Aszenie ,L0dzkie Hospicjum dla Dzieci — tupkowa”

zainaugurowato w maju 2013 roku. W pierwszym
etapie zaproszenie wystane zostato do kilkunastu przed-
szkoli i szkét na terenie todzi. Dzi$ nie ma tygodnia, zeby
do akcji nie wtaczyta sie kolejna placéwka. Juz nie tylko
przedszkolakii uczniowie, ale réwniez liczni pracownicy p—
biur i zaktadoéw produkcyjnych zbierajg zakretki dla Ho-
spicjum. Liczba firmiinstytucji zaangazowanych w akcje
»Zostan Super Zakretakiem” zbliza sie do pét tysigca.
To ogromne przedsiewziecie ma trzy cele: edukacyjny,
ekologiczny i charytatywny. Jedna plastikowa zakretka
taczy w sobie te trzy zadania: ma uczy¢ i przypominacd
o dobrych nawykach, ma sie przyczynia¢ do poprawy
warunkéw srodowiska naturalnego i ma pomagac nie-
uleczalnie chorym w spetnianiu ich marzen. To duzo.
To bardzo duzo.

Nie chodzi tylko o to, zeby plastik nie zasmiecat Srodowi-
ska. Chodzi o to, zeby zrozumie¢, ze w pomaganiu liczy sie
taczenie wysitkéw. Ze kiedy dziatamy wspdinie, efekt jest
wiekszy, niz gdybysmy zliczyli sumaryczny wynik. To sie
nazywa synergia. To ona i empatia sg podstawa skutecz-
nego pomagania. Nie wystarczy wspétczud, trzeba jesz-
cze to wspodtczucie przetozyc na dziatanie i to takie, ktére
bedzie dziataniem skutecznym. Dlatego wtgczanie sie
w akcje ma sens. Bo razem zawsze mozna zrobi¢ wiecej. @
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MICHAL EYSYMONTT

oroczne Pikniki Rodzinne Stowarzyszenia ,£édzkie Hospicjum dla
o Dzieci — tupkowa” wyrdznia tematyka: kazdego roku inna. Zorgani-
1 e YRl e _ Yy Jpe— zowany 13 czerwca 2019 r. kolejny Piknik odbyt sie pod hastem ,Méj
4 gev 5 £ ; ulubiony bohater filmowy”. Dzieci — bez wzgledu na wiek, nawet te bliskie
: h £ -5 sty czterdziestki;) — przescigaty sie w aranzacjach strojéw upodobniajacych do
A SR - ._ ] filmowych gwiazd. A wszystko to w atmosferze wspaniatej zabawy, animowa-
nej przez didzeja i przez pracownikéw i wolontariuszy Hospicjum.

-~ e

A pogoda byta taka, ze bez charakteryzacji mozna byto kreci¢ remake W samo
potudnie. Obyto sie na szczescie bez pojedynkéw na rewolwery, za to ze wspdl-
nym $piewaniem, plgsaniem a nawet — a od tego sie zaczeto — wspdlnym zatan-
czeniu poloneza, obowigzkowo do filmowej muzyki Wojciecha Kilara.

Bardzo nas wsparli w przygotowaniu Pikniku: Cetech Sp z 0.0., Ltédzka Spét-
dzielnia Mleczarska Jogo, CiuCiu Cukier Artist — Zakopane, Laboratorium
Kosmetyczne Dr Irena Eris Cosmetics, Fundacja Mitsumaniaki Dzieciom oraz
polska sie¢ kin wielosalowych Helios w Lodzi. Serdecznie tez dziekujemy
tédzkiemu Centrum Wydarzen! e
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[»> ALEKSANDRA CHOJNACKA

WSPIERAC?

archiwum Stowarzyszenia

Zatoba po stracie rozumiana jest jako stan smutku, zalu, cierpienia i bélu zwigza-
nego ze Smiercig bliskiej osoby. W przypadku zatoby po bliskiej osobie, smutek
moze trwac przez dtugi czas i powracac w zmodyfikowanej formie — stymulowany

rocznicami, Smiercig innych osob oraz sytuacjami sktaniajgcymi do wspomnien.

2 atoba nie jest tatwym tema-
Z tem, ale nie mozna go pomi-
jaé, bo dotyczy wszystkich
ludzi. Kazdy z nas na jakim$ etapie
swojego zycia musi zmierzy¢ sie
z faktem $mierci dziadkdéw, rodzicéw,
przyjaciela czy partnera. Szczegdl-
nie druzgocaca stratg, zwtaszcza
w czasach, gdy zdecydowang wiek-
szos$¢ chordéb wieku dzieciece-
go mozna skutecznie leczyd, jest
smierc dziecka. Gteboko dotyka ona
wszystkich zaangazowanych —rodzi-
céw, rodzenstwo, dziadkdéw, dalsza
rodzine, przyjaciét i ludzi zaangazo-

wanych w opieke i pomoc. Rzadko
spotykamy sie ze Smiercig dziecka,
Cco sprawia, ze gdy zaistnieje, jest
szczegdlnym doswiadczeniem. Po-
jawia sie woéwczas poczucie zabu-
rzenia naturalnej kolei rzeczy.

Jak wspiera¢? Osobom przezywa-
jacym zatobe nalezy pomagac po-
przez: poswiecanie im czasu i uwa-
gi; stuchanie bez oceny krytycznej;
zachecanie do méwienia o zmartej
osobie; przyzwolenie na wyrazanie
uczud; zachecanie do radzenia so-
bie z codziennym zyciem i sprawami

osobistymi; rozpoznawanie i prze-
ciwdziatanie zachowaniom destruk-
cyjnym (np. naduzywaniu alkoholu).

Zachowania zatobnika mogg mied
rézne formy, np. funkcjonowania
tak, jakby nic sie nie zmienito, po cia-
gta koncentracje na $mierci bliskiej
osoby, od nadmiernej aktywnosci
(robieniem kilku rzeczy na raz) po
apatie, od skrupulatnego wyrzuca-
nia wszystkich przedmiotow, ktére
wigza sie ze zmartym, po tworzenie
»izby pamieci” z przechowywaniem
przedmiotéw doktadnie w tych miej-
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scach, w ktérych zmarty je zostawit.
| to jest dobry moment, aby powie-
dzied, ze zatoba niekoniecznie ,mie-
Sci sie” w kilku miesigcach do roku.
| jesli trwa dtuzej, badz krécej, nie
jesttojednoznaczne, ze jest patolo-
giczna. Kazdy cztowiek ma swdj czas
przezywania, oswajania sie ze zmia-
nami. | trzeba to uszanowac.

W Stowarzyszeniu ,tddzkie Hospi-
cjum dla Dzieci — Ltupkowa” pro-
wadzone jest wiele form wsparcia
w zatobie. Jeszcze kilka lat temu pro-
wadzona byta Grupa Wsparcia, na
spotkania ktérej przychodzili zatob-
nicy potrzebujacy wsparcia i rozmo-
Wy W grupie, gdzie dzielili sie swoimi
wspomnieniami o bliskiej, utraconej
osobie, a takze opowiadali o zyciu
codziennym i tym jak sobie w nim
radzg. Nasze Stowarzyszenie obej-
muje opieka pacjentéw z catego wo-
jewoddztwa tédzkiego, co utrudniato
dojazd na spotkania Grupy Wsparcia
osobom mieszkajagcym poza gra-
nicami miasta. Sktonito to nas do
wprowadzenia innej formy wsparcia
w zatobie — wizyt indywidualnych
u rodziny po stracie najblizszej oso-
by. Spotkania te sg realizowane
przez psychologa, psychoterapeute
oraz ksiedza. Bywa réwniez ze per-
sonel medyczny — pielegniarski jest
czescig wyjazdowej grupy wsparcia,
gdyz to wtasnie z nim rodzina byta
najbardziej zzyta podczas opieki
nad chorym w domu. Naturalnym
miejscem wsparcia osoby w zatobie
jestjego najblizsza rodzina. Nic nie
zastapi wystuchania, cieptej obec-
nosciinienarzucajacej sie pomocy
ze strony bliskich osoéb, ktérzy chcag
prawdziwie pomdc. Rodziny bardzo
chetnie korzystajag z tej pomocy,
staliSmy sie cztonkami ich rodzin, to
z nami dzielg sie wszystkimi troska-
mi i radosciami dnia codziennego.
Bedac pielegniarkg w Hospicjum
doswiadczytam wiele razy sytuacji,
w ktérej pacjent-dziecko odchodyzi,
uczestniczytam w ostatnim pozegna-

Osobom przezywajgcym zatobe

nalezy pomagac poprzez: poswiecanie

im czasu i uwagi; stuchanie bez oceny

krytycznej; zachecanie do mowienia

o zmartej osobie; przyzwolenie

na wyrazanie uczud; zachecanie

do radzenia sobie z codziennym

zyciem i sprawami osobistymi;

rozpoznawanie i przeciwdziatanie

zachowaniom destrukcyjnym [...]

niu, mszy i pogrzebie, i dopiero nie-
dawno uswiadomitam sobie, jak to
wszystko, co robimy jest wazne dla
rodziny, ktéra traci najwazniejszg
dla siebie osobe. Ustyszatam wta-
$nie, jak mama zmartego trzy lata
temu Gabrysia, ktéra dopiero teraz
wchodzi w etap zatoby i radzenia
sobie ze strata, wyraza wdziecznosé
za moje uczestnictwo w pogrzebie
i wsparcie, jakiego wtedy udzielitam
jejijejnajblizszym.

Kolejng formg pomocy i wsparcia
sg organizowane kazdego roku
jednodniowe, wyjazdowe spotka-
nia pielgrzymkowe do okolicznych
sanktuariéw, potaczone z mszg, zwie-
dzaniem i wspdlnym radowaniem sie
swojg obecnoscia. W tym roku piel-
grzymka taka miata miejsce do Ino-
wtodza, gdzie w romanskim kosciele
Sw. Idziego byta odprawiona Msza
Swieta, a nastepnie zwiedzali$my
Spate i bunkry wojskowe w Konewce.
Kazdy taki wyjazd tgczy ze soba jego
uczestnikéw, nawiazuja sie przyjaznie
i wzajemne wspieranie.

W listopadzie kazdego roku odpra-
wiana jest Msza Swieta w Parafii
Najswietszego Zbawiciela w Lodzi,
przy Al. Wtdékniarzy 187 w intencji

wszystkich oséb zmartych beda-
cych pod opieka Stowarzyszenia.
Po Mszy uczestnicy udajg sie na
wspdlne spotkanie przy herbacie
i ciescie z pracownikami Hospicjum,
ktérzy byliich wsparciem w czasie
trwania opieki nad bliskimi w domu.
Tegoroczne spotkanie rozpoczeto
sie dla mnie stowamirozpaczy itez
jednej z przybytych oséb, mamy,
ktéra kilka lat temu stracita prze-
piekna cérke Renate. Pani ta, gdy
tylko mnie zobaczyta, rzucita sie
W moje ramiona, i z ptaczem po-
wiedziata ,Siostro, pomaédl sie dzis
réwniez za mojego meza, ktory jutro
ma operacje”. To pokazuje jak waz-
ni jestesmy dla tych oséb, jak wiele
dla Nich znaczymy, ze wiedzjg iz za-
wsze moga na nas polegaciliczyc
na wsparcie, nie tylko medyczne. e

Odpowiedzialnym za pomoc
w przezywaniu zatoby jest:

KS. SEBASTIAN ROGUT

KAPELAN STOWARZYSZENIA
,LODZKIE HOSPICJUM
DLA DZIECI — LtUPKOWA”

T: 603 252 642
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ARTYKUL EKSPERCKI

DZIECKO NIEULECZALNIE
CHORE W RODZINIE.

PERSPEKTYWA PSYCHOTERAPEUTYCZNO-

-WYCHOWAWCZA

[»> DR PIOTR PAWLAK

J.Binnebesel', prekursor wspdétczesnej tanatologii na gruncie polskim, rozwazania

na jejtemat rozpoczat od pytania o nature cztowieka. Podazajgc za autorem zwtasz-

cza ,cztowiek z gtebokimi deficytami w dobie ekonomicznego dyktatu politycznego

i moralnego relatywizmu moze zostac pozbawiony swojego cztowieczenstwa”. Kult

zdrowia, sprawnosci, urody dominuje w kulturze masowej. W niej wzrasta rowniez

cztowiek z nieuleczalng, postepujgcg choroba, ktérego ciato z kazdym kolejnym

rokiem bedzie coraz bardziej odbiegac od propagowanych wzorcéw.

nosprawnos¢. Od cztowieka wymaga sie, zeby nie-

ustannie stawat sie lepszy, doskonalszy. Postulaty
te stajg sie cywilizacyjnym wymogiem, ktéremu trudno
sprostac cztowiekowi zdrowemu, a tym bardziej osobie
z niepetnosprawnosciami. Budzi to wiele wewnetrznych
napied, ktére czesto prowadzg do zaburzen nerwico-
wych, wycofania z zycia spotecznego, czy depresji.

P opkultura pragnie ukry¢ stabosé, cierpienie, niepet-

Stosunkiinterpersonalne w rodzinie maja specyficzny
charakter, gdyz kazdy z cztonkdw rodziny jest zarazem
dawca, jak i biorcg w wiekszosci sfer zycia rodzinnego.
Prawidtowy system rodzinny cechuje otwartosc i ela-
stycznosé. Stwarza mozliwos¢ rozwoju kazdemu cztonko-
wirodziny, zaspokaja potrzeby emocjonalne, zachowuje
wiasciwag rownowage miedzy wspoélnotowa zaleznoscig
i osobowa autonomia. W podejsciu systemowym do ro-
dziny mozna wyréznic¢ dwa gtéwne nurty — komunikacyj-
ny, podkreslajacy znaczenie sposobu komunikowania sie
0séb wchodzacych w interakcje, oraz strukturalny, ktory
ktadzie nacisk na charakter wzajemnych zwigzkéw mie-
dzy osobamitworzacymi dany system.

Przedstawiciele nurtu komunikacyjnego przyjeli za aksjo-
maty cztery tezy dotyczace komunikowania sie miedzy
ludZmi. Pierwsza zaktada, ze kazde zachowanie jest ko-
munikatem. Komunikaty budowane sg na poziomie woli-
cjonalnym, a takze bez intencji nadawcy. Wiekszos$¢ szkét
terapeutycznych uznaje, ze wszelkie symptomy psycho-
patologiczne sg nieintencjonalnie wysytanymi komuni-
katami, swoistymi sygnatami kierowanymi do odbiorcéw.
Druga teza zaktada, ze w kazdej komunikacji odbywa sie
definiowanie relacji jej uczestnikdéw. Komunikaty nada-
wane i odbierane sg na dwdch poziomach: tresciowym
i relacyjnym. Pierwszy dotyczy tresci wiadomosci, dru-
gi zas okresla relacje miedzy osobami komunikujgcymi
sie — zawiera sygnaty o tym, jak przekazywane tresci
powinny by¢ odczytywane przez odbiorce, wyraza sto-
sunek nadawcy do siebie samego i do partnera interak-
cji. W zaburzonym komunikowaniu sie aspekt relacyjny
wiadomosci dominuje nad tresciowym. Rodzice dzieci
nieuleczalnie chorych zazwyczaj pozostajg na poziomie
relacyjnym komunikatu. Chcac siebie chroni¢ wazne dla
rodziny tresci starajg sie ukry¢. Jest to zrozumiate, gdyz
tresci te dotyczg postepujacej choroby dziecka, zbli-
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Zajgcej sie jego Smierci oraz emocji zwigzanych z tymi
zdarzeniami. Brak rozméw na trudne tematy poteguje
w rodzicach, w dziecku chorym i jego rodzenstwie napie-
cie emocjonalne. Bywa, ze jest ono roztadowywane przez
zachowania destrukcyjne (np. alkoholizm, pracoholizm,
agresje) lub poprzez przyjecie postawy misyjnej. Typowy-
mi jej przejawami sg ascetyczne wyrzekanie sie wtasnych
potrzeb, unikanie przyjemnosci, brak umiejetnosci
przyjmowania pomocy, minimalizacja czasu na odpo-
czynek oraz stata gotowos$¢ czuwania przy chorym.
Utrwalenie tej postawy czesto prowadzi do powaznych
konsekwencji psychicznych.

Trzecie zatozenie przyjmuje, ze w nieprzerwanej se-
kwencji zdarzen zachodzacych w interakcji spotecznej
jej uczestnicy majag sktonnos¢ do dostrzegania tylko pew-
nych zdarzen. W interakcji dwojga osob kazda spostrze-
ga swoje zachowanie jako reakcje na bodziec ptynacy
od partnera, przy czym nie zauwaza wtasnego wptywu
na druga osobe. Osoby te odmiennie spostrzegaja te
same zdarzenia, przyjmujgc ze tylko reaguja, a nie wy-
wotujg zachowan. Przedstawiona wtasciwos¢ percepcji
zdarzen jest jednym z czynnikdéw decydujgcych o zabu-
rzeniach w stosunkach interpersonalnych.

W ostatniej tezie przyjeto, ze zachowania w interakcjach
spotecznych sg symetryczne lub komplementarne. Sy-
metria wigze sie z réwnoscig w zwigzku i dgzeniem do
minimalizacji réznic. W zwigzkach komplementarnych
uwypuklane sg dysproporcje miedzy stronami. Jedna ze
stron przyjmuje pozycje podporzadkowania, druga do-
minacji. Typowym zwigzkiem komplementarnym jest re-
lacja rodzic — dziecko. Oba rodzaje zachowan w interak-
cjach spotecznych nie stanowia patologii. Moga by¢ jej
zrédtem wdéwczas, gdy zachowania partneréw interakcji
cechuje sztywnos¢, przejawiajaca sie w niedopuszczaniu
do zmian wzorcéw zachowan.

Nurt strukturalny ujecia systemowego zapoczatkowany
zostat przez terapeute rodzinnego S. Minuchina?. Zaktadat
on, ze objawy chorobowe jednego z cztonkéw rodziny sg
przejawem dysfunkcjonalnosci catego systemu rodzinne-
go. Podstawowymi przyczynami patologii struktury ro-
dziny sa jej sztywnosci i uwiktania. Zjawisko usztywnienia
wigze sie ze $cisle wyznaczonymii niezmiennymi granica-
mi miedzy elementami systemu rodzinnego. W przypad-
ku zdrowej rodziny wzajemne stosunki miedzy jej czton-
kami ulegajg zmianie wraz ze zmianami zachodzgcymi
w nich samych. llustracja takich zmian jest dorastanie,
ktéremu powinna towarzyszy¢ zmiana wzorcéw interak-
cji w rodzinie. Sztywnos$¢ moze dotyczyc takze etykieto-
wania przez rodzine jej cztonkdw i przydzielania im nie-

zmiennych rél, poza ktére nie moga wykracza¢ (np. rola
osoby chorej)®. Pojawienie sie ograniczen wywotanych
choroba prowadzi do powstania standw frustracyjnych
i wigze sie z wytworzeniem patologicznych mechani-
zmoéw obronnych, takich jak: agresja, regresja (obnize-
nie poziomu funkcjonowania intelektualnego, kulturo-
wego lub spotecznego), ucieczka, alienacja, rezygnacja,
represja (ttumienie)®. Z uwiktaniem mamy do czynienia
woéwczas, gdy w systemie rodzinnym zaden cztonek nie
moze miec odrebnej tozsamosci. Wywierana jest presja,
aby wszyscy cztonkowie rodziny trzymali sie razem, co
w efekcie powoduje brak prywatnosci.

Choroba dziecka powoduje
zmiany w warunkach zycia
rodziny oraz przeksztatca
istniejgce w niej wzory
funkcjonowania. Zmiany te
mogq by¢ przyczyng nasilenia
sie napiec i konfliktow
miedzy cztonkami rodziny.

W tym aspekcie szczegdlnie
wazna jest kwestia adaptacji
rodziny do nowych warunkow.

Choroba dziecka powoduje zmiany w warunkach zycia
rodziny oraz przeksztatca istniejgce w niej wzory funk-
cjonowania. Zmiany te moga by¢ przyczyna nasilenia
sie napiec i konfliktéw miedzy cztonkami rodziny. W tym
aspekcie szczegdlnie wazna jest kwestia adaptacji ro-
dziny do nowych warunkéw. Zgodnie z teorig B. Farbera®
narodziny dziecka z dysfunkcjg sa bezposrednig przyczy-
na dwojakiego rodzaju kryzyséw zyciowych. Pierwszy,
nazwany ,tragicznym kryzysem zyciowym” jest skutkiem
pojawienia sie dziecka niepetnosprawnego w miejsce
zdrowego potomka. Rodzice oczekujgc narodzin dziec-
ka wytwarzaja sobie jego obraz. Pojawienie sie dziecka
niepetnosprawnego moga zatem przezywac jako zawéd
wtasnych oczekiwan, gdyz odbiega ono od wczesniej-
szych wyobrazen. Towarzyszy¢ temu moze poczucie nie-
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spetnionych nadziei, poczucie osamotnienia, poczucie
winy, a takze poczucie niesprawiedliwoscii zto$¢. Jest to
pierwsza strata, jakg odczuwaja rodzice. Lista strat wpi-
suje sie w zyciorys rodzin wychowujgcych dziecko nieule-
czalnie chore. Dotyczg one postepu choroby, zwiekszaja-
cej sie stopniowo niepetnosprawnosci, zmniejszajgcego
sie zakresu mozliwych do podejmowania aktywnosci.
W przypadku rodzin wychowujgcych nieuleczalnie chore
dziecko kluczowa strata jest rowniez utrata nadziei na
jego wyzdrowienie. Swiadomosé nieuchronnosci smierci
bliskiej osoby jest sama w sobie doswiadczeniem tragicz-
nym. Towarzyszg mu silne emocje, wsrod ktérych domi-
nujacy jest lek. Z rozmdéw z rodzicami dzieci chorych wy-
nika, ze wielokrotnie wyobrazali sobie $mieré wtasnego
dziecka. Zgtaszali przy tym bezradno$¢ wobec nasuwa-
jacych sie mysli, ktérych probowali unikngé. Przywotu-
jac powierzenie matki bedgcej w zatobie, Smieré¢ mojego
dziecka nie byta jednorazowym doswiadczeniem. Prze-
zywatam jg za kazdym razem, gdy stan syna pogarszat
sie lub, gdy zblizaty sie wazne wydarzenia, na przyktad
jego urodziny. Choroba i $mierc dziecka, zaktéca miedzy-
pokoleniowy przekaz, ugruntowany odwotaniami do ,,na-
turalnego porzadku swiata”, przedstawiajacy schemat
cyklu zycia: narodziny, rozwdj, usamodzielnienie sie, ode-
rwanie od rodziny generacyjnej, zatozenie nowej rodziny.
Po Smierci dziecka, zwtaszcza, gdy jest to jedyny poto-
mek, zerwana jest transmisja miedzypokoleniowa i zagro-
zona zostaje ciggtosc rodziny. Utrata potomka, skutkuje
kolejnymi stratami, szczegdlnie w sferze doswiadczenia
waznych wydarzen z zycia wiekszosci rodzin. Przyktadem
moga by¢ przezycia zwigzane z egzaminem maturalnym,
ze $lubem dziecka, narodzinami i wzrastaniem wnuczat.

Drugim rodzajem kryzysu jest tzw. ,kryzys organiza-
cjiroli”. Wigze sie on z czestg koniecznoscia przeorga-
nizowania zycia rodziny i dostosowania go do potrzeb
dziecka. Wieksze zaangazowanie rodzicow w opieke i wy-
chowanie moze doprowadzi¢ do sytuacji, w ktdrej nie sg
oni w stanie wywigzac sie obowigzkdw i rdl, jakie dotad
petnili. W wyniku tego rodzice wchodza w sytuacje we-
whnetrznego konfliktu, wyrazajgcego sie wyborem miedzy
zaniechaniem prawidtowej opieki nad dzieckiem i prawi-
dtowym wykonywaniem dotychczasowej roli lub skupie-
niem catej uwagi na wychowaniu dziecka z dysfunkcja,
co moze nies¢ za sobg ograniczenie wtasnej ekspansji
spotecznejizawodowej oraz ostabienie wiezi emocjonal-
nej z dalszg rodzing i zerwanie kontaktéw towarzyskich®.

Autorzy zajmujacy sie problematyka adaptacji do sytu-
acji zaistnienia w rodzinie problemu niepetnosprawno-
$ci, czy choroby wyrdzniaja cztery podstawowe okresy
tego procesu: znieczulenia i ubezwtasnowolnienia prze-

Szczegdlnie niekorzystng
jest strategia oparta na
unikaniu problemu. Styl ten
charakterystyczny jest dla
osob, ktore w sytuacjach
stresowych wykazuja
tendencje do wystrzegania
sie myslenia, przezywania

i doswiadczania danej
sytuacji stresowej.

szkody; wybuchu gniewu oraz poczucia winy; cierpienia
i smutku; poszukiwania i dostrzegania nowych pozy-
tywnych doswiadczen z osobg i otoczeniem. Procesowi
temu towarzyszy psychologiczny stres, ktéry moze by¢
redukowany przez zastosowanie utrwalonych przez
doswiadczenie strategii. Jedna z nich jest skoncentro-
wanie sie na problemie. Dotyczy ona dziatan majacych
na celu zmniejszenie lub zlikwidowanie Zrédta stresu.
Inng strategia jest skoncentrowanie sie na emocjach.
Wigze sie ona z dziataniami skierowanymi w strone
redukcji napiecia emocjonalnego. Szczegdlnie nieko-
rzystna jest strategia oparta na unikaniu problemu. Styl
ten charakterystyczny jest dla oséb, ktére w sytuacjach
stresowych wykazujg tendencje do wystrzegania sie
myslenia, przezywania i doswiadczania danej sytuacji
stresowej. Moze on przyjmowac dwie formy: angazowa-
nia sie w czynnosci zastepcze, np. ogladanie telewizji,
sen, myslenie o sprawach przyjemnych lub intensywne-
go poszukiwania kontaktow towarzyskich.

Bywa, ze rodzina traktuje cierpienie jako pewne doswiad-
czenie, ktére daje szanse rozwoju cztowieka, wtedy
znacznie tatwiej jest jej przystosowac sie do trudnej sy-
tuacji. W takim przypadku choroba dziecka nie musi by¢
czynnikiem dezorganizujagcym zycie rodzinne, ale moze
stac sie waznym elementem, ktéry integruje rodzine
i sprzyja samorealizacji.

Rodzina oprécz zaspokajania potrzeb biologicznych
i psychologicznych (bezpieczenstwa, przynaleznosci,
mitosci i innych) ma ksztattowaé nowe potrzeby po-
znawcze, emocjonalne i spoteczne oraz stanowic teren
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przyjmowania zadan i obowiazkéw wykraczajgcych poza
osobiste potrzeby iinteresy. Rodzina ma by¢ dla dziecka
swoistym polem do$wiadczalnym, na ktérym bedzie mogto
wyprébowywac swoje sity i mozliwosci, znajdujac opar-
cie i wzorce w rodzicach i innych cztonkach rodziny’.
Spetnienie tych postulatéw wychowawczych mozliwe
jest woéwczas, gdy dziecko chore jest integralng cze-
$cig systemu rodzinnego. Oddziatywania wychowaw-
czo-terapeutyczne rodziny powinny stwarzac dziecku
nieuleczalnie choremu mozliwo$¢ odnalezienia petni
wtasnego miejsca w przestrzeni zyciowej przez osia-
gniecie odpowiedniego poziomu akceptacji, adapta-
cji i socjalizacji. Odpowiadajac na te postulaty nalezy,
zaréwno w wymiarze teoretycznym jak i praktycznym,
odwotacd sie do koncepcji terapeutycznych, ktére zbli-
zajg nas tematyki przezywania cierpienia, zwigzanego
z terminalnag choroba i Smierciag. Zaktadajac, ze Smierc
jestfenomenem ostatecznym i nieodwracalnym, a takze
Zzrédtem pytan natury egzystencjalnej, warto odwotac
sie do psychologii humanistycznej.

Model humanistyczno-egzystencjalny zaktada, ze trud-
nosci w radzeniu sobie z przezyciami, emocjami czesto
wynikajg z niezaspokojenia waznych psychicznych po-
trzeb jednostki: potrzeby mitosci, akceptacji, autonomii,
wolnosci, bezpieczenstwa®. Odniesienie sie do togo mo-
deluw przypadku rozpatrywania sytuacji psychospotecz-
nej oséb nieuleczalnie chorych, kluczowe wydaja sie wita-
$nie pytania o sens zycia, autonomie, wolnos¢, mitosé.

Wsréd humanistyczno-egzystencjalnych koncepcji czto-
wieka szerokie uznanie zyskata propozycja osobowosci
sformutowana przez C. Rogersa. Autor uwazat, ze gtéwng
motywacjg ludzkiego dziatania jest tendencja do urze-
czywistnienia, umozliwiajgca kazdemu organizmowi eg-
zystencje oraz wzrost. Wraz z rozwojem, u cztowieka po-
jawia sie potrzeba bezwarunkowego uznania przez inne
osoby, ktérej zaspokojenie jest warunkiem samoakcep-
tacji. V.E. Frankl® natomiast stwierdzit, ze podstawowa
potrzeba i motywacjg ludzkiej egzystencji jest poczucie
sensu. Proby ustalenia hierarchii potrzeb dokonat takze
A. Maslow'™. Wyréznit on hierarchicznie utozone potrze-
by: fizjologiczne, bezpieczenstwa, przynaleznosci i mito-
$ci, szacunku i samourzeczywistnienia. Po zaspokojeniu
potrzeb podstawowych (fizjologicznych) na pierwszy
plan wysuwa sie potrzeba bezpieczenstwa, nastepnie
potrzeby przynaleznosci i mitosci. Dopiero po zaspoko-
jeniu tych potrzeb energia cztowieka skierowana zosta-
je narealizacje potrzeb szacunku i uznania oraz kolejno
potrzeb idiosynkratycznych/samo-urzeczywistnienia.
E. Fromm™ nie wprowadza hierarchizacji potrzeb. Opisu-
je je w kontekscie rozwoju spoteczenstwa, prezentujac

swoiste pozgdane motywy zachowania sie cztowieka.
Zalicza do nich przede wszystkim potrzebe wiezi z inny-
mi ludzmi, ktéra w petni moze by¢ zrealizowana jedynie
przez mitosé. Wedtug autora tylko w relacjach opartych
o uczucie mitosci cztowiek jest w stanie zachowad swojg
indywidualnos¢iintegralnosé.

Nurt humanistyczno-egzystencjalny odwotujac sie do po-
trzeb cztowieka stawia go w centrum. W niedyrektywny
sposdb pomaga mu zrozumied siebie i otaczajacy go Swiat.
Podejscie to, szczegdlnie cenne jest w przypadku osdb,
ktére dopuszczaja do siebie wtasne uczucia oraz prébuja
sami rozprawic sie z samym sobg'?. Dla mtodych terminal-
nie chorych oséb czasamito zadanie jest zbyt trudne do
podZwigniecia samemu, dlatego tak istotna jest rola in-
terdyscyplinarnego zespotu opieki hospicyjnej. W warun-
kach zaufania i bezpieczenstwa istnieje szansa, by pacjent
otworzyt sie na swoje przezywanie. Cho¢ po tym otwarciu
zaczyna werbalizowad swojg ztosé, frustracje, leki, to kolej-
nym etapem moze by¢ lepsze zrozumienie siebie i swojej
sytuacji, redukcja niepokoju, przedefiniowanie wartosci
i celéw, odkrycie lub urealnienie pragnien.

Zestawienie nurtu systemowego i humanistyczno-egzy-
stencjalnego wydaje sie w petni uzasadnione. Patrzac
z pozycji tych dwdch perspektyw tatwiej zrozumiec zto-
zonos¢ konfliktdéw wewnetrznych, ktére w swojej codzien-
nos$ci muszg rozwigzywac osoby terminalnie chore iich
rodziny. Catkowita zaleznos¢ od rodziny, rodzicéw a po-
trzeba autonomiii stanowienia o sobie samym, potrzeba
mitosci oblubienczej a lek przed litoscig i wspdtczuciem,
czy potrzeba doswiadczenia seksualnosci a ograniczenia
stawiane przez fizycznos$<¢. Podstawowy cel wychowania,
czyliwdrozenie do samodzielnosci, odrebnego istnienia
poza stricte domem rodziny generacyjnej, staje sie nie-
aktualny. Pozostajg otwarte pytania, jak przygotowac sie
na zamkniecie we wtasnym ciele? Jak rozumiec zycie,
ktére wiadomo, ze skonczy sie szybciej niz wiekszosci
0s6b? Z drugiej strony, czy mozna przygotowac sie na
Smierc wtasnego dziecka? Pytania natury egzystencjalnej
mnoz3 sie przed rodzicamii samymi dzie¢mi, gdyz stoja
oni przed sytuacjg graniczng i ostateczna. Odwotujac sie
do stéw ks. A. Debinskiego®™ kultura zachodnioeuropej-
ska oparta jest na trzech wzgdérzach: Akropolu, Kapitolu
i Golgocie. Zrédto i autentyczna konstytucje cywilizacji
europejskiej stanowi grecka filozofia, rzymskie prawo
oraz religia i etyka chrzescijanska. Wspdtczesny czto-
wiek odrzucajac Golgote, potocznie utozsamiang z sy-
nonimem cierpienia, podcina trzeci filar, ktory jest silnym
oparciem w czasie najtrudniejszych préob. Abstrahujac
od rozwazan swiatopogladowych i teologicznych, z pi-
lotazowych badan wynika, ze osobom terminalnie cho-
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obom terminalnie
ym, tatwiej jest przyjac
fakt wtasnego cierpienia, gdy
dopuszczajq jego istnienie
lub/i potrafig odnalez¢ w nim
sens. Przyjecie i zaakcepto-

wanie faktu, ze smutek jest

uniwersalnym doswiadczeniem
ludzkim redukuje poziom
napiecia psychicznego.

rym, tatwiej jest przyjac fakt wtasnego cierpienia, gdy
dopuszczaja jego istnienie lub/i potrafig odnalez¢ w nim
sens. Przyjecie i zaakceptowanie faktu, ze smutek jest
uniwersalnym doswiadczeniem ludzkim redukuje poziom

napiecia psychicznego. Paradoksalnie cztowiek cierpia-
cy, ktéry pozornie niewiele moze osiggnac i niewiele jest
w stanie skorzystac z bogactwa wspotczesnej kultury, jed-
noczesnie moze odczuwad wysoka jakos¢ zycia i osiggac
wysoki poziom szczescia. Swiat bez cierpienia jest ztudna
fikcja. Poza granica, ktdra jest pytanie o to, czy umre? Gdy
pytanie to nabiera brzmienia, kiedy to nastgpi? Pojawia
sie szczegdlne przywigzanie do wartosci, jaka stanowi
prawda. A czestym postulatem, wysuwanym przez cho-
rego w strone oséb zdrowych, to postulat o dostrzeganie
jego potrzeb i nieodbieranie mu prawa do ,normalnosci”.
Podstawowym warunkiem odpowiedzi na ten postulat jest
dostrzezenie w chorym wartosciowej osoby, a nie tylko
podmiotu oddziatywan medycznych, psychoterapeutycz-
nych, socjalnych. Miejsce to moze i powinno by¢ zago-
spodarowane na gruncie opieki hospicyjnej. Interdyscy-
plinarny zesp6t moze wniesc konkretne zasoby w proces
terapeutyczny oséb terminalnie chorych, dajgc im szanse
na przezycie swojego zycia do kohca, w zgodzie ze swo-
imi warto$ciami, potrzebami, pragnieniami i mozliwoscia-
mi. Takie podejscie podkresla szacunek dla osoby chorej
i stwarza warunki dla podmiotowego oddziatywania, bez
naruszenia jej godnoscii podstawowych praw. e
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