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Jestedmy pod opieka hospicjum ? co to oznacza? Co znaczy stowo ?hospicjum?? Wedtug
Wikipedii: ? Hospicjum (z tac. hospitium) ? instytucja opieki paliatywnej funkcjonujgca w ramach
systemu opieki zdrowotnej(...). Z perspektywy medycznej opieka nad chorym zajmuje sie
wytgcznie leczeniem objawowym, ktorego celem jest leczenie niedogodnosci stanu, w jakim
znajduje sie pacjent, a nie przyczyn choroby. Podstawowym dziataniem jest dgzenie do
Zlikwidowania lub zmniejszenia odczuwanego przez pacjenta bolu.(?) Jej zadaniem nie jest
przyspieszenie czy opoznienie Smierci chorego. Jest ona nakierowana na utrzymanie
najwyzszej moZzliwej jakosci Zycia pacjenta. ?

Chory trafiajgcy pod opieke hospicjum, to chory umierajacy. W naszym hospicjum sg tez dzieci
neurologiczne ? z MPD, z rozpoznanymi lub nie chorobami genetycznymi. Te dzieci najczesciej
nie odchodzg tak szybko, jak dzieci onkologiczne, niemniej sg nieuleczalnie chore. Ich stan jest
lepszy lub gorszy, ale wiadomo jedno ? nie mozna ich wyleczyé. Do takich dzieci nalezy
Wiktoria. Trafita pod opieke hospicjum jeszcze bedac w szpitalu. Juz wtedy wiadomo byto, ze
nie wyleczymy Wiki z choroby gtéwnej, nie ?naprawimy? Jej mdzgu, nie spowodujemy lepszego
Jej rozwoju. Mozemy tylko poprawi¢ komfort Jej zycia i leczyé choroby wspotistniejgce. Wiki to
jedna wielka niewiadoma. Jest nieprzewidywalna. Jedno, co wiadomo na pewno to to, ze
Wikunia zareaguje na leki inaczej niz wszyscy, ale juz jak ? tego nikt nie jest wstanie
przewidzieé. Ostatecznie jest dzieckiem wyjatkowym - czyz nie?

Niestety, wiemy jeszcze i to, ze wszystkie wady Wiki prowadzg do jednego? do $mierci - i z
tego wtasnie powodu jestedmy objeci opiekg hospicjum. W zwigzku ze stanem zdrowia Wiki i
rokowaniami choroby, podjetam decyzje o niepodejmowaniu terapii uporczywej. Musze
pogodzi¢ sie z faktem, ze z tak duzg iloscig wad nie da sie zy¢ dtugo. Podjecie takiej decyzji nie
byto tatwe, ale za bardzo kocham Wikunie, zeby pozwoli¢ cierpie¢ Jej tylko dlatego, iz nie
potrafie sie z Nig rozstaé.

Medycyna zna wiele sposobow przedtuzania? no wiasnie... zycia czy cierpienia? Cierpienie i
walka majg sens wtedy, gdy jest nadzieja na wyzdrowienie, ale gdy jej nie ma??? Jedli za
wszelkg cene przedtuzamy zycie chorego ? to jestedmy dobrymi opiekunami? Robimy to z
mitosci, czy moze z egoizmu, bo nie potrafimy sie rozsta¢ z chorym? Jesli postanawiamy
zaniechac terapii uporczywej ? to podejmujemy te decyzje z myslg o sobie, czy o chorym?

Trzy razy ratowatam juz Wikusie. | tylko raz pomyslatam przez sekunde o wezwaniu pogotowia,
ale od razu zobaczytam silne Swiatta na sali reanimacyjnej, ttum obcych ludzi, reanimacje i w
tym wszystkim Wika ? cierpigca, przerazona, nie wiedzaca, co sie dzieje, pozostawiona sama
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sobie.
Rozmawiatam z lekarzami Wiktorii ? neurologiem, kardiologiem. Uwazajg, ze w stanie Wiki
podjecie terapii uporczywej bytoby ztg decyzjg dla Niej.

Bardzo ciezko jest o tym nawet mysle¢, a co dopiero pisac, ale chciatabym, zeby Wikunia do
konca byta wsrdd ludzi kochajgcych Ja, w znanym sobie otoczeniu, w moich ramionach?

Czy podjetam stuszng decyzje? Czy w niej wytrwam?
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