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PRZEDMOWA

Celem pracy jest rejestracja ksigzek z tematyki dotyczacej dzieci chorych
przewlekle, chorujgcych  na choroby onkologiczne, opieki paliatywnej dzieci
i problemu zatoby po stracie dziecka.

W rejestracji ujeto rowniez literature dla dzieci i miodziezy pomagajgca
odnalez¢ sie dziecku w szpitalu, pomagajgcg oswoic sie z chorobg i cierpieniem.

Wyboru dokumentéw dokonano ze wzgledu na ich warto$¢ merytoryczng oraz
przydatnos¢ dla uzytkownikéw, stad jest to bibliografia selekcyjna.

Dotyczy dokumentéw napisanych w jezyku polskim. Obejmuje literature za lata
1963 - 2010. Pierwsza zarejestrowana ksigzka to broszura popularnonaukowa
poswiecona opiece nad dzieckiem w szpitalu, poradnik dla rodzin i opiekunow.
Ksigzka ta zostata napisana pod koniec lat 50 przez znakomitg polskg pediatre prof.
Krzeska. Przed tg ksigzkg i wiele tez lat po jej wydaniu nie ukazywata sie literatura
0 tej tematyce przeznaczona dla rodzin. Dopiero lata 80-te przyniosty zmiany w tej
kwestii.

Zasieg wydawniczo- formalny Bibliografii obejmuje wydawnictwa zwarte
(ksigzki), w tym rowniez poszczegolne tomy wydawnictw seryjnych i zbiorowych.

Jest uporzgdkowana dzialowo a w obrebie dzialdbw opisy szeregowane sg
alfabetycznie.

Praca zostata napisana w oparciu o normy:

PN-82/N-01152.00 Opis bibliograficzny. Postanowienia ogélne. Zmiany 1 B 1
3/88 poz.26

PN-N-01152-2 : 1997 Opis bibliograficzny. Wydawnictwa ciggte.
PN-85/N-01158 Skroty wyrazow i wyrazen w opisie bibliograficznym
PN-73/N-01159 Indeksy do bibliografii

PN-80/N-01223 Szeregowanie alfabetyczne

PN-N-01228 : 1998 Hasto opisu bibliograficznego. Hasto osobowe

Praca sklada sie ze zrebu gtéwnego bibliografii, przedmowy, wstepu, spisu
uzytych skrétéw i symboli, spisu tresci, indeksu osobowego.

Praca przeznaczona jest dla rodzicéw dzieci chorych przewlekle, dzieci
chorych onkologicznie, dzieci chorych nieuleczalnie, oraz dla rodzicow osieroconych.

Zrodlem do gromadzenia materialtéw byly zbiory wiasne, zbiory Biblioteki
Narodowej w Warszawie oraz Biblioteki Jagiellornskiej w Krakowie.

Zrgb gtowny sktada sie z 5 dziatow gtéwnych: Literatura popularno- naukowa.
Poradniki dla rodzicow dzieci chorych (41 pozycji), poradniki dla rodzicow
osieroconych( 19 pozycji), literatura oparta na faktach( 36 pozycji), literatura piekna
(32 pozycje) i literatura dla dzieci i mtodziezy (20 pozycji). Dziat | podzielony zostat



na poddzialy tematycznie (uklad rzeczowy), tak aby ulatwi¢ uzytkownikowi
korzystanie z bibliografii. Dziaty Ill i IV zostaly utozone wedtug form pismienniczych.
Dziat Ill podzielony zostat wedtug gatunkéw literackich, zawiera tez literature religijna,
natomiast dziat IV podzielony jest na rodzaje literackie.



WSTEP

" Obecnie zaszla istotna zmiana, cierpi bowiem on sam albo osoba bliska, a to
zmienia radykalnie stosunek do cierpienia. Stgd tez pojawia sie tak wiele pytan,
ktorych w chwilach Zycia pogodnego nigdy nie zadawat, bo i po co? Potrzebna jest
mu zatem pomoc w kazdym wymiarze Zzycia, a wiec rowniez pomoc religijna
i duchowa. Jakze jednak przetamac sie, aby porozmawiac¢ z drugim cziowiekiem?
Lektura tych krétkich rozwazan daje mu poczucie bezpieczenstwa. Ksigzke mozna
zawsze odlozy¢. Ona nie zapamieta cztowieka, nie osgdzi go i nie wyda na niego
wyroku. Przeciwnie, podniesie go na duchu i ukaze mu inna perspektywe, ktorej
nie zna nawet sam autor. Odstoni sie ona czytelnikowi podczas osobistej refleksiji
nad tekstem i wkasnym zyciem. Duch tchnie bowiem, kedy chce... Stowo jest tg
szczeling, przez ktorg przenika do serca $wiatto wiary. Bedzie ona wzrasta¢ w nim,
jak ziarko gorczycy, jesli tylko na to pozwoli mu czytelnik” !

Kiedy rodzic otrzymuje informacje, ze jego dziecko jest powaznie chore, cierpi
na chorobe nowotworowg, staje przed wielkg niewiadomg. Poszukuje wszelkich
informacji jak postepowac, co robié, w trakcie leczenia szuka wsparcia. Jes$li choroba
konczy sie Smiercig zazwyczaj nikt nie potrafi mu poméc. Wtedy tez ksigzka moze
okazac sie wybawieniem.

Dla tych wszystkich rodzicow powstata ta Bibliografia. Autorka zebrata w niej
ksigzki, ktore, jak ma nadzieje, okazg sie pomocne. Przy tworzeniu pracy
wielokrotnie siegano do serwiséw informacyjnych hospicjéw oraz organizacji
zajmujacych sie wspieraniem rodzin dotknietych problemem choroby dziecka a takze
pomocg rodzicom po stracie dziecka. W pracy ujeto wszelkie wydawnictwa, ktére
polecali rodzice, psychologowie oraz osoby na co dzien zajmujgce sie rodzinami i ich
chorymi dzie¢mi.

Dzial pierwszy zawiera literature popularno-naukowg. Podzielony jest
tematycznie. Pierwszy poddzial zawiera poradniki dotyczgce dzieci chorych
przewlekle, sg to poradniki dotyczgce probleméw wychowania, opieki nad chorym
dzieckiem, kwestii emocjonalnych i psychologicznych zaréwno dotyczgcych zaréwno
samych dzieci jak i catych rodzin.

Kolejny poddziat to zbiér ksigzek dotyczacych dzieci z chorobg nowotworows.
Tu réwniez znajdziemy poradniki, czesto adresowane juz do konkretnej jednostki
chorobowej, jak biataczka, czy guzy mozgu.

Poddziat trzeci dotyczy pobytu dziecka w szpitalu, zawiera ksigzki, ktére moga
rodzicom wskazac¢ droge, jak pomoc dziecku hospitalizowanemu, omawiajg prawa
dziecka jako pacjenta, obowigzki personelu i rodzin wobec takich dzieci.

! L. Szczepaniak: Bég tak nie chciat. Krakéw. 2010. s.9



Poddziat czwarty dotyczy opieki paliatywnej. Tu znajdziemy literature
dotyczacg hospicjow dzieciecych, poradniki z zakresu psychologii.

Poddziat pigty jest zwigzany z opiekg duszpasterskg, zawiera literature
zgtebiajgca problem wiary w obliczu cierpienia, zblizajgcej sie sSmierci.

Na dziat drugi sktadajg sie poradniki dla os6b pograzonych w zatobie. Ksigzki
te szeroko omawiajg etapy zatoby, wskazujg mozliwos¢ pomocy dla siebie i bliskich.

Kolejny dziat dotyczy zbeletryzowanej literatury opartej na faktach. To wazne
ksigzki, dzieki ktorym rodzice mogg odnalez¢ wtasne problemy, przezycia spisane
przez osoby, ktére réwniez przeszty podobng droge zyciowg. Wspomnienia innych
uswiadamiajg, ze nie jesteSmy samotni we wilasnych doswiadczeniach, pozwalajg
dostrzec inaczej rzeczywistos¢. Mogg stac sie swoistg biblioterapig.

Dziat zawierajgcy literature piekng zawiera ksigzki, ktére pomogty innym
przejs¢ przez trudy leczenia, czy problem utraty dziecka. W dziale tym osobne
miejsce zajmuje literatura religijna, pozwalajgca zmierzy¢ sie z wkasnym zwatpieniem
w sens wiary, odwiecznymi pytaniami o dobro, zto i pytaniem : dlaczego cierpig
dzieci.

Ostatni dziat przeznaczony jest dla dzieci i mtodziezy. Zawiera poradniki dla
dzieci hospitalizowanych, bajki terapeutyczne, ksigzki tematyczne dotyczgce choroby
czy sposobéw leczenia. Literatura z tego dzialu ma na celu pomdéc dziecku
w adaptacji do nowych, trudnych warunkéw zycia, ale rowniez ukoi¢ leki
I niepewnosci. Opierajgc sie na literaturze z tego dzialu rodzice majg szanse
stworzy¢ dziecku podstawe do wspomagania procesu terapeutycznego, bowiem
dziecko spokojne lepiej sie leczy.

Patrzgc na catos¢ pracy mozna dostrzec, ze w latach 2005-2010 powstaje
coraz wiecej literatury dotyczacej probleméw choroby i zaloby. Jest to literatura
zarowno dla dorostych, jak i dla dzieci. Autorka zauwazyta zjawisko ogromnego
zapotrzebowania na takie ksigzki. To dobry znak.

Czesto na roznych portalach internetowych, czy w ksiegarniach przy
stowarzyszeniach i fundacjach powstajg biblioteczki z literaturg poszukiwang przez
rodzicow. Autorka niniejszej pracy postanowita zebra¢ wydawnictwa ksigzkowe tak
aby rodzice mieli fatwos¢ poszukiwania tresci, ktdre sg im potrzebne gdy znajdg sie
w trudniej sytuacji ciezkiej choroby dziecka.
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|. LITERATURA POPULARNO-NAUKOWA. PORADNIKI DLA RODZ ICOW DZIECI
CHORYCH

l.1. DZIECKO CHORE PRZEWLEKLE

Aldridge, Jan: Jak zy¢ z powaznie chorym dzieckiem / Jan Aldridge; przekt.
Julita Makowiecka.- Krakow : Wydawnictwo WAM, 2008.- 126, [1] s. : il. kolor.
; 21 cm.- ( Poradnik dla Rodzicow).- ISBN 9788375051087

Dziecko chore : zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne / pod red. nauk.
Beaty Cytowskiej i Barbary Wilczury.- Krakow : Oficyna Wydawnicza "Impuls”,
2007.- 399 s. :il. ; 25 cm.- Bibliogr. przy pracach.- ISBN 9788373087804

Goralczyk, Ewa: Choroba dziecka w twoim zyciu : o dzieciach ciezko
i przewlekle chorych i ich rodzicach / Ewa Goéralczyk.- Warszawa : Centrum
Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogiczne] Ministerstwa Edukacji
Narodowej, 1996 (Warsz. : [PW]).- 64, [2] s. : rys. ; 21 cm.- Bibliogr. s. [66].-
ISBN 8386954051

Maciarz, Aleksandra: Dziecko dlugotrwale chore : poradnik opiekunczo-
wychowawczy/ Aleksandra Maciarz.- Zielona Goéra : "Verbum", 1996
(Ziel.Géra : "Lubimex").- 79, [2] s. ; 21 cm.- Bibliogr. s. [80].- ISBN
8390111446

Maciarz, Aleksandra: Dziecko przewlekle chore : opieka i wsparcie /
Aleksandra Maciarz.- Warszawa : Wydawnictwo Akademickie "Zak" Teresa
i Jozef Sniecinscy, cop. 2006.- 91, [1] s., [8] s. tabl. kolor. : il. ; 21 cm.-
Bibliogr. s. 88-[92].- ISBN 8389501554

Maciarz, Aleksandra: Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci
przewlekle chorych / Aleksandra Maciarz.- Wyd. 2.- Krakéw : "Impuls" :
['Poligrafia Salezjahska"], 2001.- 72, [1] s. ; 21 cm.- Bibliogr.- ISBN
8373080643.- ISBN 8386473800

Obuchowska, Irena: Chore dziecko / Irena Obuchowska, Marian Krawczynski ;
il. Jerzy Flisak.- Warszawa : "Nasza Ksiegarnia", 1991 .- 271, [1] s. : rys.
kolor., wykr. ; 25 cm.- Bibliogr. s. 120, 254. — Indeks.- ISBN 8310095163

Pecyna, Maria Bogumita: Dziecko i jego choroba / Maria Bogumita Pecyna.-
Warszawa : Zak, 2000.- 367, [1] s. ; 21 cm.- Bibliogr.- ISBN 8388149350

l. 2. DZIECKO Z CHOROBA NOWOTWOROWA

10.

Antoszewska, Beata: Dziecko z chorobg nowotworowg : problemy
psychopedagogiczne/ Beata Antoszewska.- Krakow : Oficyna Wydawnicza
“Impuls”, 2006.- 266 s. : il. ; 24 cm.- Bibliogr. s. 247-266.- ISBN 8373087524.-
ISBN 9788373087521

Binnebesel, Jozef: Opieka nad dzieckiem z chorobg nowotworowg : aspekt
pozamedyczny / Jézef Binnebesel.- Torun : Uniwersytet Mikotaja Kopernika.
Wydaw., 2000.- 210 s. : il. ; 24 cm.- Bibliogr.- ISBN 8323112525
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Binnebesel, Jézef: Opieka nad dzie¢mi i mtodziezg z chorobg nowotworowag
w doswiadczeniu pacjentdéw / Joézef Binnebesel; Uniwersytet Mikotaja
Kopernika.- Torun : Wydaw. UMK, 2003.- 333 s. : tab., wykr. ; 24 cm.-
(Rozprawa habilitacyjna).- Bibliogr. s. 293-315.- ISBN 8323116334

Buczynski, Filip Leszek: Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke / Filip
Leszek Buczynski ; Katolicki Uniwersytet Lubelski. Wydziat Nauk
Spotecznych.- Lublin : Redakcja Wydawnictw KUL, 1999.- 251 s. : rys. ; 24
cm.- Bibliogr. s. 225-240.- ISBN 8322807708

Chojnacka-Szawlowska, Gabriela: Psychologiczne nastepstwa guzoéw mozgu
u dzieci i miodziezy : (analiza kliniczno-neuropsychologiczna) / Gabriela
Chojnacka-Szawtowska ; Uniwersytet Gdanski.- Gdansk : Wydaw. UG, 1993
(Sopot : UG).- 78, [1] s. : wykr. ; 21 cm.- Bibliogr. s. 77-[79].- ISBN
8370174582

Januszewska, Elzbieta: Psychosomatyczne aspekty biataczki u dzieci
charakterystyka psychologiczna / Elzbieta Januszewska; Katolicki Uniwersytet
Lubelski. Wydziat Nauk Spotecznych.- Lublin : Redakcja Wydawnictw KUL,
1994 (Lub. : KUL).- 204 s. : rys., wykr. ; 21 cm.- Bibliogr. s. 183-198. — Summ.-
ISBN 8322803907

Kowalczyk, Jerzy R.: Dziecko z chorobg nowotworowg / Jerzy R. Kowalczyk,
Marzena Samardakiewicz.- Warszawa : Wydaw. Lekarskie PZWL, cop. 1998
([s. I.] : "Legraf").- 128 s. : 1 wykr. ; 21 cm.- ( Biblioteka Pediatry, 0303-7827 ;
30).- Bibliogr. s. 114-116, niektére akty prawne s. 122. — Indeks.- ISBN
8320021839

Maryniak, Agnieszka: Rozwoj dzieci z guzami mézgu / Agnieszka Maryniak.-
Warszawa : "Zak", 2000.- 118, [1] s. : il. ; 21 cm.- Bibliogr.- ISBN 8388149164

Pichler, Eva: Nasze dziecko ma nowotwor : pokonaé chorobe : poradnik dla
rodzicow dzieci chorych na biataczke i inne choroby nowotworowe / Eva
Pichler, Renate Richter ; przetl. [z niem.] Jadwiga Kurkiewicz-Laskowska.-
Poznan : Zysk i S-ka. Wydaw., cop. 1995 .- 188 s. : fot., rys. ; 21 cm.- ISBN
8386530588

Samardakiewicz, Marzena: Optymalizacja metod wspomagania
biopsychospotecznego dzieci leczonych z powodu choroby nowotworowej :
rozprawa habilitacyjna / Marzena Samardakiewicz ; Uniwersytet Medyczny
w Lublinie.- Lublin : Wydawnictwo Polihymnia, 2008.- 216 s. : il. (gt. kolor.) ; 24
cm.- Bibliogr. s. 163-190.- ISBN 9788372705716.- ISBN 9788372705712

l. 3. DZIECKO W SZPITALU. PRAWA PACJENTA

19.

20.

Dercz, Maciej: Prawa dziecka jako pacjenta / Maciej Dercz, Tomasz Rek ;
Rzecznik Praw Dziecka.- (Stan prawny na dzieh 1 pazdziernika 2003 r.).-
Warszawa : RPD, 2003.- 162, [2] s. ; 21 cm.- (Ochrona Prawna Dziecka ;
t. 2.).- ISBN 8391648583

Dyga-Konarska, Magdalena: Jak rodzice mogg pomoc dziecku w szpitalu :
poradnik / Magdalena Dyga-Konarska.- Warszawa : Komitet Ochrony Praw
Dziecka, 1994 (Lomianki : Synpress").- 23 s. ; 21 cm .- ISBN 8390277913
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Krzeska, Irena: Dziecko w szpitalu / Irena Krzeska ; [ryc. Irena Kuczborska].-
Warszawa : Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich, 1963.- 83, [1] s. : il. ;
18 cm.- (Rady dla Rodzicow).

Pomaska-Skrzypczak, Elzbieta: Dziecko w szpitalu : dekalog, nasze wspéine
btedy, reguty bez wyjatkow / [tekst Elzbieta Pomaska-Skrzypczak].- Warszawa
: Krajowy Fundusz na Rzecz Dzieci, 1992 ([s. I. : s. n.]).- 15, [1] s.; 20 cm

l. 4. OPIEKA PALIATYWNA

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

Bartoszewska, Emilia: Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego
rodzinie w hospicjum/ Emilia Bartoszewska.- Krakéw : Impuls, 2005.- 160, [2]
S. : wykr. ; 24 cm.- Bibliogr. s. 145-147.- ISBN 8373084142

Dangel, Tomasz: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce : model,
potrzeby, mozliwosci i ich ocena / Tomasz Dangel.- Warszawa : Scholar :
Zaktad Opieki Paliatywnej. Instytut Matki i Dziecka, 2001.- 217 s. : il. (w tym
kolor.), 1 mapa ; 24 cm.- Bibliogr.- ISBN 8388495437

Keirse, Manu: Psychologiczne aspekty opieki paliatywnej : towarzyszenie
pacjentom i ich bliskim w sytuacjach kryzysowych / Manu Keirse ; [tl. Natalia
Borowska].- Polwen Polskie Wydawnictwo Encyklopedyczne, 2007.- 62, [1] s.
; 20 cm.- Bibliogr. s. 61-[63].- ISBN 9788389862457

Komp, Diane M.: | dziecko bedzie je prowadzi¢ : dzieci z nowotworem ucza,
jak mie¢ nadzieje / Diane M. Komp ; przeki. Maltgorzata Koraszewska.-
Warszawa : "Verbinum", 1997.- 144 s. ; 17 cm.- ISBN 8371920008

Opieka paliatywna nad dzie¢mi / red. Tomasz Dangel.- Warszawa : Fundacja
Warszawskie Hospicjum, 2006,- 264 s. : il. ; 30 cm.- Bibliogr. przy ref.- ISBN
8390876280.- ISBN 9788390876283

Opieka paliatywna nad dzieémi/ red. Tomasz Dangel.- Warszawa
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, 2004.- 129 s. ; 30 cm.- Bibliogr. przy ref.-
ISBN 8390876280

Pomo6z mi! : Swiadectwa wolontariuszy Hospicjum Cordis /[Hospicjum Cordis
Mystowice].- Mystowice : Goscina Serca sw. Teresy od Dziecigtka Jezus :
Agencja Mediow Lokalnych "Medial", [2001].- 171 s. : il. ; 21 cm.- ISBN
8391335747

Pozamedyczne aspekty opieki paliatywno-hospicyjnej / red. Jozef Binnebesel
[et al. ; aut. Jozef Binnebesel et al.].- Gdansk : Fundacja Hospicyjna, 2010.-
XLII, 261 s. :il. (w tym kolor.) ; 24 cm.- ( Biblioteka Fundacji Hospicyjnej ;10 ).-
Bibliogr. s. 249-261.- ISBN 9788392217077

Sander, Gertraud: Stonce ma dziewig¢ promieni / Gertraud Sander ; z niem.
przet. Monika Faryna-Lubecka.- Warszawa : "Swiat Ksigzki" : "Politeja”, 2001.-
206, [1] s.; 20 cm.- ISBN 837227634X

Wilowski, Andrzej: Wez, pokochaj smoka : rzecz o umieraniu dzieci / Andrzej
Wilowski.- Warszawa : Wydaw. Ksiezy Marianow, 2004.- 159, [1] s. ; 18 cm.-
Bibliogr. s. 141-148.- ISBN 8371194544
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l. 5. DUSZPASTERSTWO CHORYCH. ASPEKT CIERPIENIA.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

4].

Duchowa troska o chorego / red. Lucjan Szczepaniak.- Krakow : Wydaw.
Ksiezy Sercanow, cop. 1999.- 102 s. ; 20 cm.- (Wbrew Nadziei ; 1.).- ISBN
8386789670

Hutchison, Joyce: Czy moge odprowadzi¢ cie do Domu? : pociecha i wsparcie
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Makselon.- Krakow : Wydaw. Naukowe Papieskiej Akademii Teologicznej,
2005.- 364 s. : wykr. ; 24 cm.- Bibliogr. przy rozdz.- ISBN 8389017768

Herbert Martin: Zatoba w rodzinie: jak poméc cierpigcym dzieciom i ich
rodzinom/ Martin Herbert; przet. Monika Gajdzinska.- Gdansk:Gdanskie
Wydawnictwo Psychologiczne, 2005.- 65 s.; 21 cm.- Bibliogr. s. 67-69.- ISBN
836008324X

Keirse, Manu: Pietno smutku : stowa otuchy dla tych, ktorzy cierpig / Manu
Keirse ; [tt. z niderl. Olga De Smet- Rutecka].- Radom : Polskie Wydaw.
Encyklopedyczne "Polwen”, 2005.- 103 s. : fot. ; 20 cm.- ISBN 8389862093
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innym? / Manu Keirse ; [t. z niderl. Maja Wezowska].- Radom : Polskie
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Armstrong [oraz] Sally Jenkins ; [przekt. Aldona i Witold Matuszynscy].-
Warszawa : "Studio Emka", 2003.- 311 s., [16] s. il. ; 24 cm.- ISBN
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"Znak").- 151, [4] s. ; 20 cm.- ISBN 8370062709

Barton-Smoczynska, lzabela: O dziecku, ktére odwrdcito sie na piecie /
Izabela Barton- Smoczynska.- tomianki : NAF Michat Naftynski, 2006.- [2],
226 s. : il. kolor. ; 20 cm.- Bibliogr. s. 223-226.- 839194817X.- ISBN
830104817X

Bergendahl-Pauling, Linda: Maly policjant czyli Mam marzenie / Linda
Bergendahl- Pauling ; przet. Agnieszka Bolek ; [post. Ewa Stolarska].- Poznan
: Media Rodzina, [2006].- 405, [1] s. :il. ; 21 cm.- ISBN 8372781982.- ISBN
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Krzysztof Kurek.- Warszawa : "Swiat Ksigzki", 2004.- 157, [3] s. : fot. ; 21 cm.-
ISBN 8373118942

Rgsth, Gro: Kim byte$? : requiem dla dziecka : wedlug zapiskow z dziennika
Tone Bergstrem Hggli / Gro Resth ; przet. Maria Gotebiewska-Bijak.- Katowice
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