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Grzegorz tojewski

Witam wszystkich  Czytelnikow
informatoral

Nazywam s Grzegorz tojewski.
Mam 27 lat i choruje od urodze-
nia na postepujgcy zanik miesni

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

sposéb wspomaga méj oddech

typu  Duchenne'a. Mieszkam
na peryferiach Wolomina. Z
okna widze fgki i podziwiam
zjawiska atmosferyczne. Mam
wspaniatych Rodzicow, starszg
siostre Magde, szwagra oraz
dwoje siostrzencdw: Agnieszke
i Wojtka.

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

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

jak wyglqda zycie chorych podigczonych

do tego sprzetu, zaczglem szukaé innych

rozwigzan

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

pyta¢ siebie - czy nad-
szedl juz koniec mojego
zycial! Dlaczego akurat
teraz, w tak nieod-
powiednim  momen-
cie? Ja nie chce!
Takie mysli zaczety
mnie przesladowad
mimo tego, ze
wiedzialem  jak
ciezko jestem chory i ze
moje zycie zbliza sie do
Zycia wiecznego.

Gdy skonczylem szkote srednig
postanowifem nie kontynuowac
nauki tylko troche skorzysta¢ z
zycia. Mimo uptywu 6 lat (1994-
2000), bytem zaskoczony, ze trwalo

to tak krétko. Wyciagnalem
wtedy ogdlny wniosek do
przemyé$lenia przez kazdego

cztowieka. Mianowicie trzeba by¢
zawsze przygotowanym
na smierc, bo nie znamy
dnia, ani godziny. Trzeba
pojednac sie z Bogiem i z
ludzmi, bo pézniej mozna
nie mieé czasu, albo “nie
mie¢ glowy”. Ja tracitem
Swiadomos¢ z powodu
niedotlenienia organizmu, a wiec
mialem juz ograniczone mozliwodci
racjonalnego myslenia.

Teraz wyjasnie, dlaczego tak diugo
jestem  pacjentem  hospicjum,
dlaczego tak diugo zyje i jestem w
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stanie pisac na komputerze. Otéz
mam  wspaniatych  Rodzicow,
dzigki ktérym tak diugo zyje (tzn.
diugo jak na te chorobe). Nie daja
mi odczué, ze jestem tak bardzo
chory. Dzieki nim moglem ko-

rzysta¢ z zycia, wyjezdzalem
na  turnusy  rehabilitacyjne,
zwiedzalem rdzne miejscowosci
i sanktuaria maryjne, w ktérych
modlilismy sie o moje zdrowie
(moze Innym razem opisze
szczegolowo niektdre miegjsca,
ktére odwiedzilismy). Gdy wiec
choroba nasilifa sie, Rodzice
nie mogli pogodzi¢ sie z moim
odchodzeniem. Szczegdinie Tata
szukal pomocy w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci. Myslal, ze
moze zastosuja u mnie respirator
lub inne urzadzenie.

Gdy z internetu i innych mediow
dowiedzialen sie  jak dziafa
respirator i jak wyglada zycie
chorych podigczonych do tego
sprzetu, zaczalem szukad in-
nych rozwigzan. Respirator jest



dobry dla chorych, ktérzy maja
krotkotrwate problemy z od-
dychaniem i po pewnym czasie
wracaja do normalnego oddechu.
Choremu, ktéry nie ma szans na
odzyskanie prawidlowego od-
dechu, respirator moze utrudnic
zycie i przedluzy¢ umieranie.
Chory podiagczony do respira-
tora nie moze nic powiedziec
swoim opiekunom. Pacient zapada
czesto na réze infekcje drég od-
dechowych i w konhcu umiera.
Znajac wiele argumentéw za
| przeciw stosowaniu respira-
tora u chorych z zanikiem mieéni,
zdecydowalem, ze nie chce zostac
do niego podtaczony.

Lekarze z WHD zaproponowali
mi tzw. koncentrator tlenu.
Niestety, préba oddychania
tlenem, w moim przypadku, nie
powiodta sie. M&j organizm
zareagowat zaburzeniami od-
dychania, wobec tego czulem
sie jeszcze gorzej.

Najtrudniejsze dla mnie i
Rodzicow bylo przetrwanie
kazde] nocy, gdyz tracitem
oddech co 5 minut, a Rodzice
na zmiane wspomagali mdj
oddech uciskajgc na klatke
piersiowa. Natomiast w ciggu
dnia usypiatem i tracitem od-
dech, nawet podczas jedze-
nial Przez to nocne budzenie
bylem notorycznie niewyspany
(podobnie jak Rodzice), co
pogarszalo mdj stan. Dodatko-
wo zaburzeniom oddychania
towarzyszyly infekcje pluc.

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

ze sprawita to Moc Boza przez
Sakrament Namaszczenia Cho-
rych. Ta Moc wplynela na mo-
jego Tate, ktéry zrobit z ogdl-
nie dostepnych elementdow
aparat, ktéry uciska na brzuch i
w ten sposéb wspomaga moj od-
dech. Musze doda¢, ze m¢j Tata
jest elektronikiem. Moze kto$
powiedzied, ze dlatego bylo mu
latwie] zrealizowac taki wynala-
zek. To prawda, ale przeciez to
urzadzenie wecale nie musialo mi
pomac.

Moge wiec powiedziel, ze zyje
dzieki Bogu i ludziom. Zyje juz
|7 miesigcy, mozna powiedzie¢
“na kredyt". Czuje sie duzo
lepiej poniewaz mdj oddech jest
wspomagany. Niestety musze
pod tym urzadzeniem lezec
jak pod prasg przez calg noc w

s

N Liches, 2002

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

Bardzo sie ciesze, ze trafilem
do WHD, w ktoérym uzyskalem
wszechstronng pomoc i opieke,
jakie] nie spodziewatem sie w
najlepszych  snach.  Przede
wszystkim mam fatwy,
catodobowy dostep do lekarza.
Miatem z tym wczesnie]
olbrzymie trudnosci z po-
wodu barier architektonicznych.
Dlatego musialem leczy¢ sie sam,
domowymi sposobami, a dopiero
w ostatecznoéci wzywalismy pry-
watnego lekarza, ktéremu trzeba
bylo sporo placi¢. Teraz mam wy-
gode. Gdy tylko poczuje sie Zle,
Rodzice dzwonig do hospicum
i niedlugo przyjezdza pomoc
- 1 to jeszcze jaka! Takich kom-
petentnych, wyrozumiatych i
wesolych lekarzy nigdy wczesnie]
nie spotkatem. Szczegdinie lubie
dr. Marka Karwackiego, moze

dlatego, ze najczescie] mnie leczy,
ale chyba nie tylko dlatego.

W WHD kazdy pacjent ma swoja
pielegniarke. Moja pielegniarka
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...trzeba by¢ zawsze przygotowanym na
smierc, bo nie znamy dnia, ani godziny.
Trzeba pojednac sie z Bogiem i z ludZmi,
bo péZniej mozna nie mie¢ czasu, albo
“nie miec glowy”. Ja tracilem swiado-
mos¢ z powodu niedotlenienia orga-
nizmu, a wigc miatem juz ograniczone

mozliwosci racjonalnego myslenia

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

mnie tez inne pielggniarki.
Niezastgpiona jest tez pomoc
duchowa,  psychologiczna |
materialna. Duchowg realizuje
ojciec Benedykt Mika, z ktérym
lubie podyskutowac¢ o sprawach
nurtujacych wspdiczesny swiat,
a takze dotyczacych mnie i mo-
Jej rodziny. Dzieki ojcu Benkowi
nie mam kiopotu z péjsciem do
spowiedzi, gdyz nie musze wy-
chodzi¢ z domu zeby to uczynic.
Opieke psychologiczng realizuje
Agnieszka Chmiel-Baranowska, z
ktérg tez mozna porozmawiaé o
wszystkim, a takze iS¢ na spacer.

Jestem bardzo zado-
wolony z opieki hos-
picjum. Dzieki niej moje
zycie stalo sie ciekawsze,
poznatem wielu nowych
ludzi,  wystapitem  w
dwéch programach
telewizyjnych i w radiu,
odwiedzali mnie obcokra-

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

Musze jednak przyzna¢, ze moje
poczatki w hospicjum byly dos¢
trudne. Po pierwsze, sama mysl,
ze jestem az tak chory by wkrét-
ce umrzed, byla nieznosng. Sam

pamigtam jak méwitem do Taty,
zeby moze jeszcze poczekal z
tym "oddawaniem” mnie do hos-
picjum, ze na pewno te klopoty
S3 przejsciowe i jeszcze wréce
do normy. Po drugie, zostalem
zaskoczony, niespotykang w in-
nych instytucjach, dobrocig |
bezposrednioscig personelu hos-
picjum. Wszyscy z WHD chdieli
pozna¢ mnie i moje problemy,
aby mi lepiej pomdc, a ja sie
zastanawialem, po co komus zna-
jomos¢ z takim “umarlakiem™? Po
trzecie, bytem krnabrnym pacjen-
tem, bo nie chcialem sie zgodzi¢
na przyjmowanie niektérych
lekéw. Jednak od czasu poprawy
mojego zdrowia | lepszego
dotlenienia mézgu wszystko sie
zmienito. Teraz nawet zaluje,
ze wczesnie] nie statem sie
podopiecznym WHD.

Na zdjeciu:
Sakrament Namaszczenia
Chorych, 2001 rok

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

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

epidemii choroby Heinego i Medina.

Badania przeprowadzone w roku 2002 (Ayoub |. i wsp.) potwierdzaja skutec-
znos¢ tego urzadzenia u chorych z dystrofia miesniowg typu Duchenne'a

(przypis redakgiji).
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